Niina Heinonen & Minna Riippa
"LAPSENI LASIN TAKANA”-

Vanhemman kokemus nuoren sairastaessa syomishiiriota

Opinniytetyo

CENTRIA AMMATTIKORKEAKOULU
Hoitotyon koulutusohjelma

Joulukuu 2012



”Se oli jotenki niinko lasin takana mulle koko lapsi, se oli aivan eri maail-

massa ku mind. Vaikka md huusin sen lasin ldpi niin se ei kuullu.”

Suuri kiitos vanhemmille, jotka jakoivat oman kokemuksensa meidin kanssamme.

Niina & Minna



¢ Centria

AMNMMATTIKORKEARKOULILLI

TIIVISTELMA OPINNAYTETYOSTA

Yksikko Aika Tekiji/tekijat
Hyvinvoinnin- ja kulttuurin | Joulukuu 2012 Niina Heinonen &
yksikko, Kokkola Minna Riippa
Koulutusohjelma

Hoitotyon koulutusohjelma, Terveydenhoitaja

Tyon nimi

”LAPSENI LASIN TAKANA”-

Vanhemman kokemus nuoren sairastaessa syomishairiotad

Tyon ohjaaja Sivumaira
TtM Soili Vuollo 68+4
Tyoeliméaohjaaja

Brita Kotala, Pohjanmaan Syomishiiridoperheet ry

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata vanhemman kokemuksia nuoren syOmishiirion
tunnistamisesta, hoidosta ja eldmaisté sairastuneen kanssa. Tavoitteenamme oli saada tietoa
vanhempien kohtaamiseen, kun perheen nuori sairastaa syomishéiriota.
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A purpose of this study was to describe parent’s experiences on how to recognize a young
person’s eating disorder, about treatment and about the life with a diseased young. The
objective of this study was to get information how to face parents when a young person in
family is suffering from an eating disorder.

The foundation was to explore the parent’s own experiences on living beside a diseased
young. In this study we used qualitative research method. We collected our material by
using theme interview which included three theme areas; parent’s experience when a
young is diagnosed with an eating disorder, the parent’s experience while seeking a treat-
ment and about the treatment as well as the parent’s experience about the life with diseased
young. We cooperated with Pohjanmaan Syomishéirioperheet ry and we collected our ma-
terial and chose our target group from Pohjanmaan SyOmishéirioperheet ry. We inter-
viewed six parents and we used contents analysis as the method of analysis.

According to the results of this study parents identify the symptoms of the eating disorder
but they can’t combine the symptoms with a disease. Parents felt that professional nurses
have a lack of information about the eating disorder. Parents also needed more support
from the nurses during a young person’s treatment period. Mostly parents felt that the dis-
ease was experienced as a shock. The eating disorder caused fears for the parents and they
felt that the disease controls their lives. Parents searched for the reasons for the disease
from their own lives mostly. Parents felt that discussion about the disease with other par-
ents who had same experience was important and a great resource.

The results of our study were similar with other research studies which had been made ear-
lier and handled the parent’s experience about a young person’s eating disorder. The re-
sults of this study maybe used in treatment where you meet parents who have a youngster
suffering from the eating disorder or some other chronic disease.
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1 JOHDANTO

Anoreksian on todettu olevan kolmanneksi yleisin teini-ikéisten tyttdjen sairaus. Tyypilli-
sin puhkeamisikd on 10—14 vuotta. STAKES:n tekemin tutkimuksen mukaan oma paino ja
ulkondkd ovat suurin huolenaihe nuorten keskuudessa. Etenkin tytdt kokevat laihuuden
ehdottomana ja itsestddn selvidnd asiana, johon tulee pyrkid. (Savukoski 2008, 16-17.)
Lansimaiseen 2000-luvun kulttuuriin kuuluu kauneuden ja laihuuden ihannointi. Etenkin
naisilta edellytetddn tietyntyyppistd vartaloa, jonka valttikortti on hoikkuus. Mediassa mer-
kittdvin puheenaihe on viime vuosina ollut lisddntynyt lihavuus seki laihdutusvinkit. (Kes-

ki-Rahkonen, Charpentier & Viljanen 2010, 30-31; Savukoski 2008, 13, 15.)

Syomishdirid on psyyken ja kehoon vaikuttava sairaus (Kdypdhoito 2009). Sydominen
muuttuu sairaudeksi, kun se alkaa hiiritd ja hallita omaa tai muiden eldméd (Keski-
Rahkonen ym. 2010, 13—14). Sairaudelle on olemassa altistavia, laukaisevia ja yllapitdviad
tekijoitd. Téllaisia tekijoitd ovat usein media, kulttuuri, perhe, nuoren henkilokohtaiset te-
kijat sekd perintotekijit. (Heller 2006, 145; Suokas & Rissanen 2011, 349.) Aiemmin teh-
dyissé tutkimuksissa syytd nuoren syomishdiridon sairastumiseen on haettu perheen sisdlta.
Tama on lisdnnyt vanhempien tuskaa ja itsenséd syyttdmistd vaikuttaen nédin negatiivisesti
perheen voimavaroihin. Uusimmat tutkimukset ovat kuitenkin osoittaneet, ettd ei ole mi-
tddn yksittdistd perheen sisdistd syytd, jonka vuoksi nuori sairastuu syomishdirioon. Sai-
rauden syntyyn vaikuttavat useat eri tekijit yhdessd tai erikseen. (Kojama & Lautanen

2006, 6; Savukoski 2008, 77.)

Sairaus voi olla pitkittyessddn vakava ja vaatii hoitoon hakeutumista mahdollisimman no-
peasti. Nuoren sairastuminen herdttdd vanhemmissa usein negatiivisia tunteita, etenkin
sairastumisen alkuvaiheessa. Usein on nuoren tilanteesta hitd suuri ja omat auttamiskeinot
tuntuvat véhaisiltd. (Viljanen 2009, 30.) Perheelld on tdrked merkitys nuoren paranemis-
prosessissa. Siksi hoidossa on kiinnitettdvd huomiota myods vanhempiin ja heidén jaksami-

secnsa.

Kiinnostuksemme tehdd tutkimus vakavasta ja kroonisesta sairaudesta ohjasi meidét syo-

mishéiridongelmaan, joka on yksi ajankohtaisista ongelmista tdmén pdivén yhteiskunnassa.



Tamin myotd otimme yhteyttd Pohjanmaan SyOmishiirioperheet ry:n puheenjohtajaan
Aimo Joensuuhun. Hin esitti meille toiveen tehdi opinndytetyd vanhempien nikokulmasta
oman nuoren sairastaessa syomishdiriotd. Vanhempien tunteita ja kokemuksia nuoren sai-
rastaessa syOmishdiriotd on tutkittu valtakunnallisesti vihén ja Pohjanmaan alueelle tutki-
muksia ei ole tehty lainkaan. Pohjanmaan Syomishéirioperheet ry:n puheenjohtajavaihdok-
sen myotd tydelamén ohjaajaksi saimme Brita Kotalan, joka lopullisesti hyvéksyi aiheem-

me.

Péaitutkimusongelmiamme ovat: Miten vanhempi kokee nuoren syomishdirioon sairastumi-
sen? Miten vanhempi kokee nuoren sydomishdirion hoidon? Miten vanhempi kokee elami-
sen syomishdirioon sairastuneen nuoren kanssa? Halusimme selvittdd vanhemman koke-
muksia nuoren syomishdiridon sairastumisesta ja nuoren hoitojaksoista sekd siitd miten
heiddt huomioitiin hoidon aikana. Tutkimusaineistoa kerdsimme sydmishdirioon sairastu-
neiden nuorten vanhemmilta Keski- ja Eteld- Pohjanmaan alueella. Tutkimusmenetelméni
kidytimme teemahaastattelua. T&lld halusimme tuoda vanhempien kokemukset nuoren

syomishdiridstd mahdollisimman kattavasti ja objektiivisesti esille.

Opinndytetyon tavoitteena on saada tietoa, miten huomioida vanhempaa hoitoyksikdissa
joissa hoidetaan syOmishiiriotd sairastavia nuoria. Tulevina terveydenhoitajina saamme
tutkimuksesta tietoa, miten kohdata syOmishdirioon sairastuneitten nuorten vanhempia

sekd miten hoitaa nuorta entisti enemmén kokonaisvaltaisemmin ja perheldhtdisemmin.



2 NUORUUSIKA JA SYOMISHAIRIO

Nuoruusidlld tarkoitetaan psykososiaalista kehitystd lapsesta itsendiseksi aikuiseksi, joka
sijoittuu 12—18 ikdvuoteen (Koistinen & Ruuskanen & Surakka 2004, 72). Tama eldmin-
vaihe on hyvin merkittdvd myohemman terveyden kannalta. Nuoruusidssd ihminen omak-
suu oman tapansa eldd, eliménura valitaan ja perusta omalle terveydelle luodaan. (Rimpela
2010, 14.) Nuoruuteen liittyy vahva identiteetin etsiminen, joka voi tapahtua yksilosta riip-
puen hyvin eri tavoin. Aikaan liittyy erilaisia kokeiluja ja valintoja, jotta nuori voi jasentda
omaa identiteettien. Itseddn etsiessd mielipiteet, ajatukset ja kdyttdytyminen voi muuttua ja
vaihdella hyvin nopeasti. Valmiit mallit eivédt endd kelpaa, vaan ne halutaan muuttaa ja

kehitté itselle sopiviksi. (Kinnunen & Pajamaiki-Alasara & Tallgren 2007, 4-5.)

Syomishéirio on psyyken ja kehoon vaikuttava sairaus (Kdypahoito 2009). Syominen kat-
sotaan hdirioksi, kun se alkaa omasta tai lahiympériston mielestd haitata fyysistd terveytta
tai arjen toimintoja, kuten ithmissuhteita, opiskelua ja tyontekoa. Talloin ruoka nousee ela-
mén pédsisilloksi ja alkaa vaikeuttaa normaalia eldmdi. Syomishiirion oireet hallitsevat
paivittdisid toimintoja ja madradvit elamadssi tehtdvid tirkeitd valintoja. (Keski-Rahkonen

ym. 2010, 13-14.)

2.1 Nuoruusién fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kehitys

Murrosidn muutokset alkavat ndkyéa tytoilld 10—-12 vuoden idssé ja pojilla vihdn myShem-
min. Nuoren fyysiset muutokset tapahtuvat tavallisesti kolmen vuoden sisélld, joka tarkoit-
taa sitd, ettd kehitysvaihe voi olla hyvin erilainen samanikaisilld nuorilla. Tyt6illd ensim-
mdiset muutokset ndkyvét rintarauhasten kehityksessd, jonka jélkeen alkaa hdpykarvoitus
kasvaa. Kuukautisten alkaminen ajoittuu pian timén jilkeen. Pojilla ensimméinen puber-
teetin merkki on kivesten ja kivespussien suureneminen, jonka jilkeen alkaa peniksen ja
hiapykarvojen kasvu. Finnit voivat ilmaantua molemmille sukupuolille, tavallisesti kasvoi-

hin ja yldselkéddn. (Koistinen ym. 2004, 72—73.)

Psyykkiseen kehitykseen vaikuttavat murrosidan hormonaaliset muutokset sekd aivojen ja

kehon kypsyminen. Nuori on usein hyvin kiinnostunut omasta ulkomuodostaan ja kritiikin



sietokyky epdvarmuuden vuoksi voi olla hyvin matala. Nuoren elima saattaa aikuisen mie-
lestd ndyttad myrskyisdltd. Kiyttdytyminen vanhempia kohtaan voi olla ilkedi tai jopa ag-
gressiivista ja tavallista on, ettd vanhempien arvoja kyseenalaistetaan. Télla nuori pyrkii
korostamaan omaa yksil6llisyyttddn. Vanhemman rooli voi olla vaikea, samalla kun hénen
tulee tukea nuoren itsendisyyttd ja arvostaa hidnen mielipiteitddn, tulee hinen myds rajoittaa
nuoren eldmii turvallisuuden sdilyttimiseksi. (Laukkanen 2010, 60-61; Kinnunen ym.

2007, 6-7; Koistinen ym. 2004, 73.)

Ystavien merkitys kasvaa, ja usein nuori peilaa itseddn muiden saman ikdisten kautta. He
auttavat sosiaalisten taitojen harjoittelussa, yllytysten hallintaan sekd oman identiteetin
kehittymisesséd. Ystdvyyssuhteet ovat merkittdvid nuoren vuorovaikutustaitojen kehittymi-
selle. Ryhmit ja yhteenkuuluvuuden tunne on tirkedi; ne kehittivit nuoren itseluottamus-
ta. Nuoren yksindisyys ja syrjdytyminen on kehitysriski, johon tulee aikuisen puuttua.

(Kinnunen ym. 2007, 19-20.)

Nuoruuteen liittyy paljon eldméanhallinnan opettelua, kuten epdonnistumisen hyvéksymi-
nen. Alkuun epdonnistuminen voi laukaista suuren hipeédn tunteen, mutta ajan ja kehityk-
sen myotd nuori huomaa selvidvénsa tilanteesta. Nuoruuteen liittyy myds surun kisittelyn
harjoittelua. Tahdn kuuluu lievdt masennukset, itkuisuus ja joskus yksindisyys. Tunteita
voi purkaa monella eri tavalla, kuten musiikin, vaatetuksen ja elokuvien kautta. Tunteiden
hallinnan opettelu harjoittaa itsetuntemusta ja auttaa nuorta hyvaksymédn omat tunteensa.
Varhaisessa nuoruudessa pojilla esiintyy riskien ottoa, aggressiivisuutta ja kiusan tekoa,
kun taas tyt6illd voi olla poikatyttomadisid tai korostuneen naisellisia piirteitd. (Laukkanen

2010, 60-61; Kinnunen ym. 2007, 7-8.)

2.2 Syomishiirio sairautena

SyOmishiirid on yleinen ldnsimaiden sairaus, jonka sairastumisen riskiryhméén kuuluu 12—
18-vuotiaat tunnolliset ja kiltit tytot. Yleisimmét syomishdiriomuodot ovat anoreksia ner-
vosa eli lathuushdirié ja bulimia eli ahmimishdiri6. (Syomishdiriokeskus 2011.) Sydmis-
hdiri6on sairastuneista 75 % karsii jostain muusta mielenterveysongelmasta. Tavallisimpia

on ahdistushdirid ja masentuneisuus. Pakko- oireilun lisdksi voi esiintyd myos vaativan



persoonallisuuden piirteitd. Monilla psyykkisilld oireilla on vaikutus syomishdirion syn-
tyyn, kun taas monet sairauteen liittyvit oireet, kuten aliravitsemustila, aiheuttavat ongel-
mia psyykkiseen toimintakykyyn. Mitd pahemmaksi aliravitsemustila etenee, sitd voimak-

kaammiksi psyykkiset oireet usein muodostuvat. (Ebeling 2007, 34.)

Syomishéiridinen eldd usein hyvin kontrolloitua eldmii, jossa voimakas itsekuri on hallit-
sevaa. Tdma voi ndkyd koulumenestyksessd, nukkumisessa ja erityisesti ruokailutilanteis-
sa. Nuoren erakoituminen ja ystdvyyssuhteiden vélttely kuuluu monen syomishdiridisen
kayttdytymiseen, joka voi aiheuttaa sosiaalisen kehityksen pysdhtymisen. (Buckroyd 1997,
22-31.) Lisdksi taito saada hyvinolontunteita ennen miellyttdvistd asioista vdahenee (Syo-

mishdiriokeskus 2011).

Laihuushéirio eli anoreksia on sairaus, jossa syomistd sddnnostellddn, vaistelldédn tai vil-
tetddn kokonaan. Tautiluokitusjirjestelmidn mukaan sairaus katsotaan anoreksiaksi, kun
henkil61la on seuraavat oireet: Merkittdva painonlasku, jolloin painoindeksi naisilla on alle
17,5 kg/m?2 ja miehilld alle 19 kg/m2. (Keski- Rahkonen ym. 2010, 14-16.) Painon lasku
on sairastuneelle nuorelle itse aiheutettua. Hinen véairistynyt ajatuksensa omasta kehosta
aiheuttaa tunteen, ettd on liian lihava ja paino vaatii pudotusta. (Kaypéhoito 2009.) Tyto6illa
kuukautiset jaavit yleensé pois jo sairauden alkuvaiheessa ja pojilla muutokset tapahtuvat

seksuaalisen mielenkiinnon heikkenemisend (Syomishdiriokeskus 2011).

Anoreksia jaetaan kahteen padtyyppiin resriktiiviseen ja bulimiseen anoreksiaan. Resriktii-
visessa anoreksiassa henkild paastoaa tai kieltdytyy kokonaan ruoasta ja pakonomainen
litkkunnan harrastaminen kuuluu péivittiiseen eldmiin. Bulimiseen anoreksiaan kuuluu
ajoittaiset ahminnat ja erilaiset tyhjentdmiskeinojen kiyttdminen. Tyhjentdmiskeinoina
voidaan tahallisesti oksentaa, kayttad ulostus- ja nesteenpoistolddkkeitd tai suolihuuhteluja.

(Keski-Rahkonen ym. 2010, 16.)

Anoreksian fyysisid oireita (TAULUKKO 1) on paljon, ja niitd esiintyy yksilollisesti sai-
rauden vakavuudesta riippuen. Ravinnonsaannin niukkuus saa aikaan elimiston sdésto-
liekille siirtymisen, joka aiheuttaa ihmisen keholle useita vaarallisia ongelmia. Huomattava
laihtuminen, kuukautisten poisjddminen, visymys, unettomuus ja jaksamattomuus ovat

tavallisia oireita, jotka ilmenevit jo sairauden alkuvaiheessa. Ravinnon puutteesta nuorella



voi heikentyd kylménsietokyky, ja hidn voi olla viluinen. Kehonldmpé alenee, ja iholle voi
muodostua ohutta lanugokarvoitusta. Tho kuivuu, ja raajat voivat muuttua sinertdviksi hei-
kentyneen verenkierron vuoksi. Hiusten 1dhto, lihasmassan heikentyminen ja kynsien hau-
rastuminen on yleistd, kun keho kayttdd valttimattomén ravinnon tirkeimpiin elintoimin-
toihin. Vakaviin oireisiin kuuluu kehon kuivuminen, joka voi aiheuttaa vaarallisia elektro-
lyyttitasapainon héiri6itd ja syddmen toiminnan heikkenemistd. Pulssitaso voi laskea ja
verenpaine olla huomattavan alhainen. Muita vakavia oireita ovat luukato seki sairaudesta
johtuva kokonaisvaltainen kehityksen viivdstyminen. (Buckroyd 1997, 17; Keski-
Rahkonen ym. 2010, 42—44; Suokas ym. 2011, 347; Syomishairiokeskus 2011.)

TAULUKKO 1. Anoreksian fyysiset oireet (Buckroyd 1997, 17; Keski-Rahkonen ym.
2010, 42—44; Suokas ym. 2011, 347; Syomishdiriokeskus 2011.)

Huomattava laihtuminen e Alhainen verenpaine

Lanugokarvoitus

Kuiva iho ja hiusten 14ht6
Viluisuus, heikentynyt
kylmén sieto ja sinertdvat
raajat

Luukato ja lihasmassan
menetys

Unettomuus

Sydédmen toiminnan heikke-
neminen ja alhainen pulssi
Pituuskasvun pysdhtyminen
ja kehityksen viivdstyminen
Visymys ja jaksamattomuus
Alentunut ruumiinlampo

o FElektrolyyttitasapainon hii- Kynsien haurastuminen
11

e Kuukautisten poisjddminen

Anoreksian psyykkisid oireita (TAULUKKO 2) ovat mielialan lasku, ahdistus ja kiukkui-
suus. Nuori voi reagoida arkisiin tilanteisiin aggressiivisemmin kuin aiemmin. Ajatukset
litkkuvat ruoan ympdrilld ja hallitsevat nuoren eldmiéd. Hin saattaa vetdytyd sosiaalisista
tilanteistd, koska energia menee syomisen ja litkunnan kontrollointiin. Mielialaan vaikuttaa
suuresti painon muutokset. Pieni painon lasku tuo hetkellistd mielihyvdd, mutta painon
nousu saa negatiiviset oireet voimistumaan. Nuori saattaa pyrkid samalla hallitsemaan
muuta perhetté ja heiddn syomistdén. Nuorella esiintyy usein levottomuutta ja erilaisia ri-
tuaaleja, erityisesti ruokaan liittyvét rituaalit lisdéntyvit. Sairaus voi aiheuttaa jopa psy-

koottista kiyttdytymistd. (Syomishairiokeskus 2011.)



TAULUKKO 2. Anoreksian psyykkiset oireet (Syomishdiriokeskus 2011).

e Mieliala lasku e Rituaalit

o Artyvyys e Psykoottinen kdyttdytyminen

e Pakkoajatukset ja oireet e [hmisten ja ihmissuhteiden vilttely
e [evottomuus

Bulimia eli ahmimishiirié on toistuvaa syomisen hallinnan katoamista, jossa ahminta ja
lathduttaminen vuorottelevat (Keski-Rahkonen ym. 2010, 19). Sydmisen jidlkeen bulimiaa
sairastava yrittdd tyhjentyd ahmitusta ruoasta joko oksentamalla, suolen tyhjentdmiselld,
paastoamalla tai erityisen runsaalla liikkkumisella. Tautiluokituksessa bulimian maéritelma
toteutuu, jos oireita on noin kaksi kertaa viikossa kolmen kuukauden ajan. Syominen hal-
litsee ajattelua ja se koetaan pakonomaiseksi tarpeeksi. Nuori kokee olevansa liian lihava
ja pelkdd lihovansa vield lisdd. (Kédypdhoito 2009.) Suomessa yleisin bulimiamuoto on
paastoamisen ja liikkumisen yhdistelma. Siind ahmittu ruoka pyritdén poistamaan kovalla

paastolla ja liikunnalla. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 20.)

Bulimian psyykkiset oireet (TAULUKKO 3) ovat ahdistus, masennus ja itseinho, ja nuorel-
la voi olla paniikkikohtauksia seké erilaisia pelkotiloja. Pakonomaiset ajatukset hallitsevat
elaméid, ja impulssikontrollihdiriot ovat yleisid. Tavallista on, ettd nuorella on jotain muuta
riippuvuutta syomishdirion liséksi, kuten alkoholiriippuvuus. Fyysisid oireita (TAULUK-
KO 3) bulimiassa ovat viiltely, itsetuhoisuus sekd suuri painon vaihtelu. Runsas oksentelu
voi aiheuttaa sylkirauhasten suurentumisen, ruokatorven, kurkun ja suun &rsytystd sekid
hammasvaurioita. Bulimiassa oksentelu ja lddkkeitten véaarinkdyttd voi aiheuttaa vakavia
elektrolyyttihdirioitd ja rytmihdiriditd. Tavallisia ovat myds kuukautishdiriot. (Keski-

Rahkonen ym. 2010, 42—44; Suokas ym. 2011, 357; Syomishiiriokeskus 2011.)



TAULUKKO 3. Bulimian psyykkiset ja fyysiset oireet (Keski-Rahkonen ym. 2010, 42—44;
Suokas ym. 2011, 347, 357; Syomishéiriokeskus 2011).

e Ahdistus, masennus ja itseinho e Suuret painon vaihtelut

e Sosiaalisten tilanteiden pelko e Sylkirauhasten suureneminen
e Paniikkikohtaukset e Hammasvauriot

e Pelkotilat e Elektrolyyttihairiot

e Pakonomaiset ajatukset e Ruokatorven drsytys

e Impulssikontrollin héiri6t e Suun ja kurkun artyminen

e Muut riippuvuudet e Rytmihéiri6t

e Viiltely, itsetuhoisuus e Kuukautishiiriot

Epétyypillinen laihuushiiriéo on yleisin syomishdiridtyyppi. Tatd nimitystd kdytetddn,
kun anoreksian ja bulimian kaikki tautiluokitusjérjestelman ehdot eivit tayty. Eri syomis-
hédiridmuotoja on paljon ja uusia tulee vuosittain. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 23; Suokas
ym. 2011, 362.) Merkittdvada on, ettd yksi henkild voi sairastaa useampaa syomishéiriota
eldminsé aikana. Tavallisesti oireen luonne muuttuu sairastamisen aikana, kuten ettd ano-
reksiaa seuraa bulimiaa tai toisin pdin. Buliminen oireilu anoreksian jilkeen voi olla myos

tilapdinen oire paranemisprosessissa. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 23-24.)

Ahmintahiirio eli BED (binge eating disorder) on yksi bulimian epétyypillinen muoto.
Siind esiintyy bulimialle tyypillinen runsas ahmiminen, mutta tyhjentiminen jai pois. Hai-
rid voi johtaa vaikeaan lihavuuteen ja sen myotd aiheuttaa paljon psyykkistd kirsimysté ja
hipedd. Taméd syomishdiriomuoto voi olla yhtd yleinen miehilld kuin naisilla. (Keski-

Rahkonen ym. 2010, 21-22; Suokas ym. 2011, 362.)

2.3 Syomishiirioon altistavat tekijit

Syomishdirid puhkeaa tavallisimmin nuoruusidssd, jolloin keskeistd on itsendistyminen ja
identiteetin etsiminen. Kehityksen ollessa vield kesken tyytyméttomyys omaa vartaloa koh-
taan on yleistd ja herkkyys sairastumiseen on korkea. (Hautala, Liuksila, Rédihd & Saarijér-
vi 2006.) SyOmishdirion aiheuttajaa ei tarkalleen tiedetd. Sairauden kehittymiseen liittyy

tekijoitd, jotka altistavat, laukaisevat ja ylldpitdvat syomishdiriotd sekd sithen liittyvad oi-




reilua. Yleisid altistavia tekijoitd ovat media, kulttuuri, perhe, henkilokohtaiset tekijit ja
perintdtekijit. Nama vaikuttavat tyytymittomyyteen omaa painoa ja ulkondkdd kohtaan,
joka johtaa laihduttamiseen omanarvontunnon ja itsekontrollin lisd&miseksi. Tamé taas
johtaa nélkiintymiseen ja sen seurauksena aiheuttaa psyykkisié ja fyysisid muutoksia, ku-
ten pakko- ajatuksia sekd masennusta. Ndmé korostavat sairauden oireita ja vaikuttavat
sosiaalisiin suhteisiin ja omiin toimintoihin. Téstd syntyy syomishéirion noidankehi, joka
vahvistaa sairautta ja josta on vaikea pééstid eroon. (Heller 2006, 145; Suokas ym. 2011,

349.)

Suuri osa syomishdiridisistd nuorista kérsii huonosta itsetunnosta. Ahdistuneisuus ja ma-
sennus lisdédvit riskid sairastua syomishdirioon. Sairastuneilla on todettu olevan tietynlaisia
persoonanpiirteitd. Anorektikoiden piirteitd ovat pikkutarkkuus, tiydellisyyden tavoittelu,
miellyttdmisen tarve, ristiriitatilanteiden vilttely ja sisdénpdin kddntyneisyys. Bulimiaa
sairastavat ovat usein ulospéin suuntautuneita, avoimesti vihaisia ja impulsiivisia. (Heller
2006, 146; Suokas ym. 2011, 359.) Padsdantdisesti on todettu, ettd perintotekijoilld on vai-
kutusta sairastumiseen. Sairastumisen riski kasvaa, jos ldhisukulaisella on ollut sydomishii-
rid. Syomishiiriolle herkistdvét luonteenpiirteet voivat myos periytyd. (Keski-Rahkonen

ym. 2010, 49-55.)

Ymparistotekijoilld on mahdollisuus laukaista sydmishdirid. Varhain tai myohédén alkanut
murrosikd on voinut johtaa ulkoisiin huomautuksiin, jotka taas voivat johtaa syomishéiri-
00n. (Hautala ym. 2006.) Puhkeamista on voinut edesauttaa jokin stressaava tekijd, kuten
muutto uuteen ymparistoon, avioero perheessi, ldheisen sairastuminen tai kuolema. Perhe-
eldmén vaikeudet, kuten vikivaltaisuus, seksuaalinen hyvéksikéyttod ja pdihteiden kéyttd
saattavat aiheuttaa syomishdiriotd. Huomioitavaa on, ettd kaikkien sairastuneiden takana ei
ole ongelmaperhettd. Joskus sairaus ndyttdd levinneen ystivéltd toiselle. Téllin on ky-
seessd yleensd vahva yhteinen ympéristd, jossa nuorilla on ollut suuri yhteinen kauneus-
thanne tai kilpailutilanne laihtumisesta. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 48-55; Heller 2006,
146.) Joihinkin harrastuksiin kuuluu tiukat ulkondkovaatimukset. Ne saattavat lisatd riskia
sairastua syomishdirioon, varsinkin kun edetdén kilpailu- tai ammattilaistasolla. Téllaisia

harrastuksia voivat olla urheilu ja mallintyo. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 57.)
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Media tarjoaa nuorille omaa téydellistd naisihannettaan ja silld on suuri rooli kauneusihan-
teen luojana. Namé antavat oman késityksen siitd miltd naisen tulee ndyttdd. Naisen kehoa
kiytetddn yleisesti markkinointikeinona monen tuotteen myyntid lisidmdin. Nuorelle
oman kehon vertaaminen median tarjoamiin laihoihin naisiin luovat ajatuksen, mika ndyt-
tdd hyvéltd ja miellyttdd miehid. Medialla voi olla vaikutus syomishdirioon, jos nuoren
itsetunto on heikko ja kehonkuva védristynyt. Eri Internet-sivustot voivat olla hyvin sy6-
mishiiridmyonteisii paikkoja, jotka tukevat nuoren sairautta. Airitapauksissa sivustoilla
korostuu syoméattomyyttd kannustavat ajatukset ja sairastuneitten nuorten laihoja vartaloita
saatetaan verrata mallien vartaloihin. Tavallisilla mainoksilla on my0s selva laihduttamista
tukeva viesti, kuten ettd normaalivartaloiset naiset eivdt mahdu liian pieniin vaatteisiin.

(Salokoski & Mustonen 2007, 60—63.)

2.4 Syomishiiirion tunnistaminen ja sairauden eteneminen

Tyypillistd on, ettd syomishdiriotd edeltidd jokin laihdutuskuuri. Alkuvaiheessa tilanne voi
ndyttdd positiiviselta terveellisten eldmintapojen myotd. Makeiset jadvit pois, liikunta li-
sddntyy ja ruokavalio muuttuu kasvispitoisemmaksi. Nuori on pirted, ja tihdn muutokseen
vanhemmat ja ystdvét ovat ennemmin tyytyviisid kuin epéileviisid. Tastd syomishiirid voi
alkaa véhitellen ja huomaamattomasti. Ajan my6té toiminnot muuttuvat pakonomaiseksi ja

alkavat ulkopuolisesta tuntua kummallisilta. (Syomishdiriokeskus 2011.)

Syomishéirion tunnistaminen ei vilttaméttd ole helppoa, koska sithen usein liittyy nuoren
héped, salailu tai sairauden tunteen puuttuminen kokonaan (Hautala ym. 2006). Syomishai-
rididen ulospdin nidkyvimpid merkkejd ovat voimakas painon muutos, laihtuminen ja ruo-
kailurutiinien muutokset. Anoreksiassa ateriat voivat jddda véliin ja osa raaka-aineista
muodostuu kielletyiksi. Yhteisten aterioiden vélttely ja ruokailuun liittyvit rituaalit, kuten
ruoan paloittelu, piilottelu tai voimakas maustaminen kuuluvat anoreksian oireisiin. Buli-
mian tunnistaminen on vield haastavampaa, koska ahminta tapahtuu usein yksin ollessa.
Sddnnonmukaiset WC:sséd kdynnit aterioiden jélkeen, oksennuksen tuoksu WC:ssé tai pe-
sutiloissa, viemireiden tukkeutuminen ja ruokavarastojen poikkeuksellinen tyhjentyminen
voi olla merkki bulimiasta. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 32—39.) Sairastuneen nuoren aja-

tukset pyorivdt enimmikseen painon ympdrilld ja kaikki, mikd liittyy ruokaan, hallitsee
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elamdd. Sairauden pakonomaisuus tekee nuoresta kiukkuisen, dominoivan ja hénen ajatuk-
set voivat olla negatiivisia. Mielialaa hyvin pitkélle sdételee paino ja mittanauha. Jos paino
on laskenut, olo saattaa olla levollinen. Pieni painon nousu aiheuttaa kovat vihan tunteet.

(Sydmishéiriokeskus 2011.)

Laihduttamiseen voi liittyd liikunnan harrastaminen, joka muodostuu ennemmin pakon-
omaiseksi monituntiseksi toimitukseksi kuin rentouttavaksi harrastukseksi. Treenit saatta-
vat kestdd tunteja, ja urheilu vie suuren osan valveillaoloajasta. Suureksi osaksi oireet ovat
intiimejd. Usein nuori tuntee itseinhoa ja hdpedd omasta vartalosta ja kétkee sitd kerroksit-
tain pukeutumalla ja véljilld vaatteilla. Tima vaikeuttaa laihtumisen huomaamista. (Keski-
Rahkonen ym. 2010, 32-39.) Nuoren ajatukset ovat ristiriitaisia, himmentévid ja kaootti-
sia. Jatkuva suorittaminen tuntuu raskaalta, ja nuori saattaa haluta siitd eroon, mutta kokee,
ettd ei voi eldd ja toimia muulla tavoin. Sairastuneella ainoa apu itsehallintaan on syomis-
hdirion toteuttaminen. (Syomishdiridkeskus 2011.) Viitakorven (2010, 25) tutkimuksen
mukaan syomishdirid on keino saavuttaa jokin tirked tavoite eliméssd. Se on tapa selviy-

tyd, kun muut keinot eivét ole riittavia.

Syomishéirion kulkua kutsutaan monivaiheiseksi (KUVIO 1). Sairaus alkaa usein laihdu-
tuskuurilla tai laihdutuksen yritykselld. Toisessa vaiheessa nuori eldd kuherrusvaihetta,
jolloin syomishdiri6 tuntuu ennemmin positiiviselta asialta kuin sairaudelta. Tamén vuoksi
nuori ei vield kykene tuntemaan sairauden tuntua. Téstd syomishdirio etenee kdrsimysvai-
heeseen, jolloin positiivisuus alkaa havitd. Kdrsimys vaiheessa syomishdirioén kuuluvat
negatiiviset puolet lisddntyvat, kuten erilaiset rituaalit ja pakonomaiset toiminnot. Neljan-
nessd vaiheessa nuoren tuntemus sairaudesta alkaa muodostua ja tulee toive eldmdn muu-
toksesta. Seuraavaan vaiheeseen kuuluu muutoksen tekeminen. Téssd vaiheessa uhmataan
sairautta vuorotellen epdonnistumisien ja onnistumisien kautta. Onnistumisien kasvaessa
terve kdyttdytyminen vahvistuu. Viimeiseen vaiheeseen kuuluu paraneminen, jolloin nuo-
ren psyykkinen, fyysinen ja sosiaalinen eheytyminen tapahtuu. Vaiheiden kestot ovat yksi-
161lisid ja nithin vaikuttavat useat eri tekijit. On todenndkdistd, ettd sairastumisvaiheet

eivit etene systemaattisesti, vaan palataan aiempaan vaiheeseen. (Charpentier 2011.)
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4 ] ] N\
1. Sairauden alkaminen:

- Laihdutus tai laihdutuksen yritys

< .
<

2. Kuherrus/ Viehtymysvaihe:
- Eldamaéntapa koetaan positiivisena, ei sairauden tajua.
- J

~

- Rituaalit ja pakkotoiminnot vahvistuvat. Ei sairauden-

3. Kérsimysvaihe

tuntoa ja eldmiin kuuluu enemmaén huonoja kuin hy-

vid puolia. /

4. Toive muutoksesta

- Ymmiarrys sairaudesta alkaa. Tunne, ettd elamé ei voi

= [ .

jatkua nain, mutta muutostakaan ei uskalla tehda. )

epaonnistumisia. Terve kdyttdytyminen vahvistuu ja

pakko- oireet viahenevit.

5. Muutosten tekeminen
- Sairauden uhmaaminen, johon liittyy onnistumisia ja

6. Paraneminen

- Sosiaalinen, fyysinen ja psyykkinen eheytyminen

KUVIO 1. Syémishéirion kulku (Charpentier 2011).

2.5 Nuoren syomishéirion hoito

Vanhempien huomatessa nuorella syomishéirioon viittaavaa oireilua, on tarked ottaa vilit-
tomasti yhteys kouluterveydenhoitajaan tai oman alueen terveyskeskukseen. Huomioitavaa
on, ettd oireilujen ilmetessd sairaus on voinut kestdd jo pitkdan. Hoitoon padsy voi joskus

kestdd jonkin aikaa ja vanhempien on tdimén vuoksi hyvi tietdd, ettd harvoin kyse on akuu-
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tista tilanteesta. Voinnin kuitenkin romahtaessa rajusti tulee hakeutua oman alueen péivys-
tysvastaanottoon vélittomasti. Hoidon aloittamisen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa
on todettu parantavan tervehtymisennustetta sekid nopeuttavan hoitoprosessin lapikdyntia.

(Keski-Rahkonen ym. 2010, 59—-60, 70.)

Noin puolet anoreksiaan sairastuneista paranee kokonaan. Sairastuneista 30 % oireilee ja
10-20 %:lla sairaus kroonistuu. Ennustetta huonontaa pieni painoindeksi ja pitkd sairasta-
minen ennen hoitoa. Keski-Rahkosen mukaan anoreksiaan ja epétyypilliseen syomishdiri-
00n sairastuneista kaksi kolmasosaa paranee viiden vuoden sisélld. Bulimiaan sairastuneis-
ta paranee noin puolet tdysin oireettomiksi. (Kéypéhoito 2009.) Kuolleisuus lathuushéiri-
0ssd on 5- 7 % (Ebeling 2007, 34). Toipuneeksi katsotaan nuori, joka on biologisessa nor-
maalipainossa, kuukautiskierto on sdidnnollinen tai luontainen sukupuolihormonitoiminta
on normaali. Thmisen oma suhde kehoon ja painoon tulisi olla tasapainoinen ja terve.
Vaikka l4dkdri on jo todennut paranemisen, voi syomishdiridisen kehonkuva, psyykkiset
oireet ja itsetunto normalisoitua vasta keskimidirin viiden vuoden pédstd toteamisesta.

(Keski-Rahkonen ym. 2010, 103—-104.)

2.5.1 Hoitoon hakeutuminen

Kuherrusvaiheessa nuori vastustaa kovasti muiden puuttumista hdnen asioihinsa. Télloin
on hyvé rauhoittaa tilanne, antaa nuorelle tietoa sairaudesta ja keskustella hdnen omista
nakemyksistddn. Hoidon onnistumisen edellytys on hyvd yhteistyd sairastuneen kanssa,
joten jos nuoren fyysinen tila on vakaa, on hyvd odottaa kuherrusvaiheen ohitse menoa.
Hoitomotivaation 16ytymistd voidaan kdydd hakemassa kouluterveydenhuollosta, ladkérin
vastaanotolta tai psykoterapiasta. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 61-62.) Syomishiirid voi
tulla esille myds terveystarkastuksen yhteydessd tai nuori voi hakeutua terveydenhoitajan
vastaanotolle kipuilun tai uupumuksen takia (Koistinen ym. 2004, 245). Terveydenhoitajan
tyohén kuuluu oppilaan erityisen tuen ja tutkimusten tarpeen varhainen tunnistaminen ja
tukeminen omahoidossa (Terveydenhuoltolaki 13.12.2010/1326). Kouluterveydenhoita-
jaan voi ottaa vanhempien liséksi yhteyttd kaverit tai opettaja (Keski-Rahkonen ym. 2010,

72).
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Lievidssd syomishdiriossd nuorelle riittdd asiallinen ja kattava tieto siitd, mitd syomishéirié
aiheuttaa omalle keholle, psyykelle ja sosiaaliselle eldméille. Ymmartiessdin sairauden
vakavuuden voi riittdd, ettd nuori kouluterveydenhoitajan ja vanhemman tukemana alkaa
muuttaa kdyttdytymistddn sekd toimintaansa terveellisempéédn suuntaan. Kouluterveyden-
hoitaja tarkkailee nuorta yleensd 2-3 kuukautta. Jos oireet ja kédyttdytyminen eivit ole
muuttuneet, ohjataan nuori psyykkisen ja fyysisen terveydentilan arvioon syomishéirididen
hoitoon perehtyneeseen yksikkoon. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785;
Syomishéiriokeskus 2011.)

Sosiaali- ja terveydenhuoltolaki edellyttdd, ettd lasten- ja nuorten mielenterveyspalveluiden
hoidon tarpeen arvio on aloitettava kolmen viikon kuluttua siitd, kun ldhete on saapunut.
Hoidon tarpeen arvion perusteella tarpeelliseksi katsottu hoito on jirjestettivd alle 23-
vuotiaille kiireellisyyden mukaan, tai viimeistddn kolmen kuukauden kuluessa siitd, kun
hoidon tarve on todettu. Mikili kunta tai sairaanhoitopiirin kuntayhtyma ei pysty itse an-
tamaan kyseenomaista hoitoa tai jarjestiméén sitd enimmdiisaikana, on se velvollinen jér-
jestdmddn sekd kustantamaan hoidon muiden palveluntuottajien kautta. (Terveydenhuolto-

laki 13.12.2010/1326.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen laatusuositusedellytys on, ettd kouluterveydenhoitajan
tulee toimia yhteistydssd vanhempien sekd muun hoitavan tahon kanssa. (Terveydenhuol-
tolaki 13.12.2010/1326.) Vanhemmilla on oikeus tulla mukaan lapsensa terveystarkastuk-
siin, tai tarkastuksista annetaan kirjallinen lappu kotiin vietdvéksi. Vanhempien ollessa
tietimattomid nuoren sairaudesta, edellyttdd luottamuksellinen hoitosuhde, ettd yhteyden-
otosta kotiin ja vanhempiin paitetddn aina yhdessd nuoren kanssa. (Keski-Rahkonen ym.
2010, 74.) Laki potilaan asemasta ja oikeuksista antaa nuorelle oikeuden kieltdd terveyden-
tilaansa koskevien tietojen antamisen vanhemmille, jos hénen katsotaan sithen ikdnsd ja
terveydentilansa puolesta kykenevdn (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista

17.8.1992/785).
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2.5.2 Hoidon toteuttaminen

Syomishéirion kérsimysvaihe ja muutosvaihe ovat sairauden vaikeimmat vaiheet, paran-
tumisprosessi on pitkd, ja sithen kuuluu seki yla- ettd alamikid. Hoitaminen on usein on-
gelmallista, koska syomishdiridisen hoitomyodnteisyys on heikko. Tyypillistd on, ettd sai-
rastunut vastustaa painon nousua keinolla milld hyvénsa. Nuorta tulee rohkaista uskomaan,
ettd vaikka paino nousee, ei hin liho vaan aliravitsemustila korjaantuu. Sopiva painon
nousu on puolesta kilosta puoleentoista kiloon viikossa. Tatd nopeampi painon nouseminen
saattaa lisdtd nuoren psyykkistd pahoinvointia. (Savukoski 2008, 33—34; Anttila, Harjamé-
ki & Lindberg 2002, 306; Koistinen ym. 2004, 247.) Syomishiirididen hoidossa on muis-
tettava, ettd pelkkd painon nousu ei paranna sairautta. Hoidon aikana seurataan ja hoide-
taan my0s muita fyysisid ja psyykkisid sairauteen liittyvid oireita. (Koistinen ym. 2004,

247.)

Syomishiirion kokonaisvaltaisessa hoidossa on tavoitteena nuoren syomiskayttdytymisen
normalisointi, aliravitsemustilan korjaaminen, fyysisten vaurioiden korjaantuminen seka
psyykkisten oireiden lieventyminen. Hoito vaatii aina hyvdn moniammatillisen hoitotiimin,
johon kuuluu nuorta somaattisesti hoitava taho seké psyykkisesti hoitava taho. Somaattisel-
la puolella hoitovastuu on aina sisdtautiladkarilld, psyykkiselld puolella hoitovastuu on
nuorisopsykiatrilla. Tarkednd osana hoitotiimiin kuuluu liséksi psykologi, ravitsemustera-
peutti, psykoterapeutti, kouluterveydenhoitaja, sosiaalitydntekijd ja tarvittaessa fysiotera-
peutti, toimintaterapeutti sekd muiden terapioiden asiantuntijat. (Brummer ym. 2004, 238;
Anttila ym. 2002, 305.) Ladketieteelliset asiantuntijat hoitavat aliravitsemusta ja sen aihe-
uttamia ongelmia. Terapioiden avulla autetaan nuorta 16ytdimaan realistinen késitys omasta

mindkuvasta sekéd vahvistetaan itsetuntoa. (Savukoski 2008, 36.)

Syomishdiridisen nuoren hoito perustuu yleensd vapaaehtoisuuteen, ja se toteutetaan nuo-
ren allekirjoittaman hoitosopimuksen mukaan. Hoitosopimuksessa maiéritellddn hoidon
tavoitteet lyhyelld ja pitkilld aikavililld. Tavoitteiden pohjalta laaditaan potilaalle ateria-
suunnitelma yhteisty0ssd ravitsemusterapeutin kanssa. Ateriasuunnitelman tarkoitus on
aikaan saada turvallinen ja hallittu painon nousu. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 92.) Nuori
voidaan madrita tahdosta riippumattomaan hoitoon, jos hdnen mielenterveyden tila on niin

huono, ettd hoitoon toimittamatta jéttdminen vakavasti vaarantaisi nuoren terveytta tai tur-
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vallisuuttaan sekd pahentaisi sairautta entisestdén. Pakkohoitopditoksen tekee aina kaksi

ladkarid. (Syomishairidliitto-SYLI ry, 2012b.)

2.5.3 Avohoito ja osastohoito

Syomishéiriotd sairastavaa nuorta pyritdin aina ensisijaisesti hoitamaan avohoidon puolel-
la. Avohoito on mahdollista, jos painoindeksi on yli 13kg/m2, nuorella on riittivin hyva
hoitomotivaatio, tilanne alkaa nopeasti korjaantua ja paino nousta, nuorella ei ole somaatti-
sella puolella ongelmia, hinelld on riittdvd sosiaalinen tukiverkosto, ja hidn ei ole aikai-
semmin ollut sairaalahoidossa syomishdirioongelman vuoksi. (Kaypahoito 2009.) Avohoi-
to painottuu erilaisiin terapioihin, joita ovat yksil6llisen tarpeen mukaan psykoterapia, ra-
vitsemusterapia, toimintaterapia, fysioterapia sekd nuoren psykiatrinen seuranta. Nuori kiy
terapiassa yleensd 1-3 kertaa viikossa, riippuen sairauden vaikeusasteesta. (SyOmishéi-

riokeskus 2011.)

Vilitontd sairaalahoitoa nuori tarvitsee, jos hédnelld on vaikeat somaattiset tai psyykkiset
oireet. Somaattisia syitd ovat paino alle 13 kg/m2 tai alle 70 % pituuden mukaisesta keski-
painosta, vakavat elektrolyytti- ja aineenvaihduntatasapainon héiriét, systolinen verenpaine
on alle 70 mmgh tai syke on alle 40/min. Téll6in hoito on aiheellista aloittaa somaattiselta
puolelta. Sairaalahoitoa vaativia psyykkisid syitd ovat psykoottiset oireet, itsetuhoisuus ja
itsemurhavaara, vaikea masennus, vakavat ongelmat perheen sisilld tai avohoidon epédon-
nistuminen. Syomishdiridisen nuoren sairaalahoito toteutetaan ensisijaisesti aina psykiatri-

sella puolella. (Kaypahoito 2009; Keski-Rahkonen ym. 2010, 90.)

Ravitsemuskuntoutus on hyvé aloittaa ravitsemusterapeutin ohjauksella heti hoidon alussa.
Ateriat ovat keskeinen osa hoitoa, jota toteutetaan hoitohenkilokunnan tukemana. (Keski-
Rahkonen ym. 2010, 91-92; Koistinen, ym. 2004, 246.) Vakavassa aliravitsemustilassa
olevan nuoren ravitsemushoito voidaan tarvittaessa aloittaa suonitiputuksella tai nendma-
haletkulla. Painon ollessa 70 % pituuden mukaisesta keskipainosta on ravitsemustilaa aloi-
tettava korjaamaan hitaasti, jotta viltytdan kardiovaskulaarisilta ongelmilta seki refeeding-
oireyhtyméltd (rytmihdiriot, hypofosfatemia ja delirium). Hoitajan tehtdvd on sairaalassa

valvoa tavoitteiden toteutumista, rajoittaa litkuntaa, seurata painonnousua ja laboratorioko-
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keita sekéd vahvistaa tervettd itsetuntoa antamalla positiivista palautetta. (Kdypéhoito 2009;
Koistinen ym. 2004, 246; Savukoski 2008, 34.) Osastoilla toimii erilaisia terapiaryhmid,

joihin nuori voi osallistua muiden potilaiden kanssa (Keski-Rahkonen ym. 2010, 93).

2.5.4 Liikunnan ja ravinnon merKkitys hoidossa

Liikuntaa rajoittamalla voidaan nopeuttaa painon nousua hoidon alkuvaiheessa. Liikuntara-
joitukset mééritellddn aina yksilollisesti. Niihin vaikuttavat nuoren paino, painon lisdédmis-
tavoite, fyysinen vointi, luuston kunto, suola- ja nestetasapainohdiriét sekd muut kompli-
kaatiot. Osteoporoosin etenemisen vilttdimiseksi on hyvé, ettd nuori alkaa liikkua heti kun
kunto antaa myoten. Painon noustua voidaan liikuntaa lisitd pikkuhiljaa, ehtona on kuiten-

kin pidettidva painon tasaista ja jatkuvaa nousua. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 213-216.)

Ravitsemustilan hoito on olennaisin osa sairauden hoitoa. Ruoka on sydmishéiridiselle
ladkettd, joka tulee ottaa ajallaan. Ruokailut menevit aina muun toiminnan edelle. Aterioita
el voi jattdd valistd, mutta niitd voidaan muokata pdivadn sopivaksi. Syomishdirioti sairas-
tavalle on tyypillistd, ettd hdn on menettinyt kyvyn tuntea nilkéa ja kylldisyyttd. Sdannolli-
silld ruokailuajoilla normaalit nilké- ja kylldisyyssignaalit saadaan palautumaan ja ohjaa-

maan ruokailua. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 144-145, 148.)

Ravitsemusterapiaan kuuluu ateriasuunnitelma, jonka ravitsemusterapeutti laatii yhdessi
nuoren, vanhempien sekd hoitavan ladkérin kanssa. Ateriasuunnitelma laaditaan kartoit-
tamalla nuoren ruokailutottumukset sekd energiantarve. Hoidossa on tirkeéd tavoitepainon
asettaminen. Tavoitepainoon on péésty, kun mahdolliset kuukautiset ovat palautuneet. Ta-
voitepainoa tulee nostaa sitd mukaa, kun nuori kasvaa. Ravitsemusterapeutin vastaanotolla
nuorta ohjataan ruokavalion normalisoimiseen ja laajentamiseen. Ruokavalion suunnitte-
lussa korostetaan ruoan monipuolisuutta. (Kidypahoito 2009.) Sen noudattaminen on tarke-
a4 niin kauan kuin nuori on alipainoinen tai ruokailu ei onnistu luontevasti. Syomishéairioi-
sen hoidossa on tdrked ohjata nuorta ja hénen perhettddn tdsmisyomiseen. Tasmisyominen
tarkoittaa, ettd ruoka syddddn sddnnollisesti tasaisin véliajoin, ruokaa syddadn riittdvéasti, se
on monipuolista ja my0s herkkuja sallivaa. Tdsmédsyominen aloitetaan aina ateriarytmin

sdannollistdmisestd. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 96, 143—-144, 201.)
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Fysioterapia kuuluu tirkednd osana syomishiirion hoitoon. Terapeutti ohjaa nuorta 10yté-
méédn sopivia liikuntamuotoja. Kriittisen tilanteen parannuttua ohjatusta liikunnasta on
usein hyotyéd nuorelle, silld se lisdd hoitomydnteisyyttd, auttaa hahmottamaan omaa keho-
aan seka lisdd sosiaalista eldmai. Ohjatun litkuntaharjoittelun tavoite on, ettd nuori ymmar-
tdd hanelle itselleen sopivan kohtuullisen liitkunnan méirédn. Kohtuullinen liikunta auttaa
painon lisddntymisvaiheessa anoreksiaa sairastavaa nuorta hyviksymdan oman ulkomuo-
tonsa. Normaalipainoista, bulimiaa sairastavaa nuorta liikunta voi auttaa hyvdksymaiin
omaa nykyistd kehoaan. Toipumista edistdvid ja suositeltavia lajeja ovat kehon kuvaa
hahmottavat lajit esimerkiksi uinti, vesijumppa, jooga seki tanssi tai sosiaalisuutta edisté-

viat ryhmiliikuntalajit. (Kéypéhoito 2009; Keski-Rahkonen ym. 2010, 216-217.)

2.5.5 Hoidon jatkuvuus

Jatkohoidon tarkoituksena on turvata sairaalahoidossa alkanutta paranemisprosessia, joka
midrdytyy nuoren voinnin mukaan. Osa nuorista siirtyy suoraan avohoitoon, ja osa siirtyy
avohoitoon erilaisten pdivdosastojen kautta. Useimmiten jatkohoito jérjestetdan syomishii-
riodn erikoistuneessa avohoitoyksikossd, jossa nuori kdy polikliinisena asiakkaana. Onnis-
tuneen jatkohoidon edellytys on yhteiset hoitolinjaukset sekd vastuunjako. Ennen jatkohoi-
toon siirtymistd laaditaan osastolla avohoidon kuntoutussuunnitelma yhdessd nuoren, van-
hempien, kouluterveydenhoitaja sekd muiden avopuolen henkil6iden kanssa. Kuntoutus-
suunnitelma siséltdd usein niitd pitkdaikaistavoitteita, joita nuoren kanssa on laadittu osas-
tohoidon aikana, mutta joita osastolla ei olla vield kyennyt saavuttamaan. Polikliinisilld
kdynneilld seurataan nuoren painon pysymistd tavoitelukemissa, ruokailun sujuvuutta, mie-
lialaa sekd mahdollista lddkehoidon vaikuttavuutta (Keski-Rahkonen ym. 2010, 76, 93—
94.)

Psykoterapia on keskeinen sydomishéirididen hoidoissa kdytettavd hoitomuoto. Sen tavoit-
teena on auttaa nuorta ymmartdmaén ravitsemustilan sekd fyysisen kuntoutumisen merki-
tys paranemiselle. Psykoterapian tavoitteena on auttaa nuorta tunnistamaan omia tuntei-
taan, muuttamaan omaa haitallista kiyttdytymistdin sekd vadristyneitd ajatuksia syomishii-

riostd. Psykoterapiaa voidaan antaa yksil6- ja ryhmdterapiana. (Kdypihoito 2009.) Savu-
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kosken (2008, 250) tutkimuksessa keskustelu ja asiasta ddneen puhuminen on noussut kes-

keisimmaiksi selviytymistekijaksi syomishéiriostd parantumisessa.

Yksilopsykoterapiaa on eri muotoja, kuten kognitiivis-analyyttinen terapia, kognitiivis-
behavioraalinen terapia eli kdyttdytymis-oppimisterapia, interpersonaalinen terapia sekd
fokusoitu psykoanalyyttinen terapia. Nuoren hoidossa voidaan kiyttad kaikkia eri terapia-
menetelmid. Terapiamenetelmdd merkityksellisempéé on terapiasuhteen laatu, yhteistyo ja
motivointi. (Kédypédhoito 2009.) Syomishéirion hoidossa tehokkaimmaksi on osoittautunut
kongnitiivinen psykoterapia, jonka mukaan tiedon antaminen syOmishiiriostd potilaalle
tehostaa oireista luopumista. Kognitiivisen psykoterapian keskeinen tehtdvd on selvittda
millaiset ajattelu- ja toimintamallit yllapitdvét oireita ja pyrkid korjaamaan ne. Terapiassa
tutkitaan lisdksi, mitkd asiat ovat sairauden taustalla ja mikd merkitys sairauden oireilla on
nuorelle. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 84-86.) Sairauden alkuvaiheessa painotetaan terapi-
assa erityisesti syomiskdyttdytymisen muuttumista, ruokavalion laajentamista, painon li-
sddntymiseen, ahmimis- ja oksentamisoireista luopumista sekd niistd johtuvien ahdistus ja

pelkotilojen kisittelyd (Kaypahoito 2009).

Ryhmdpsykoterapiassa nuori saa terapeutin ohjauksessa mahdollisuuden kokea, ymmartaa
ja toimia yhdessé toisten samassa eldmaéntilanteessa olevien nuorten kanssa. Ryhmaterapi-
an parantava voima perustuu siihen, ettd samassa eldmintilanteessa olevat nuoret ymmar-
tdvit paremmin toisiaan. Nuorten ryhméterapiat ovat usein toiminnallisia ja niissd ty0s-

kennelldédn pitkalti keskustelemalla. (Moilanen ym. 2004, 410-411.)

Ennen terapian alkamista on tirked tavata vanhemmat yhdessd nuoren kanssa. Vanhemmat
ovat nuoren tdrkeimmit ihmiset. Ilman vanhempia ja heiddn kanssaan tehtyd sopimusta
hoitolinjasta hoito ei tule onnistumaan. Terapian aloittaminen edellyttdd aina, etti van-
hemmilla ja hoitavalla taholla on yhtenevidiset ndkemykset hoidon tarpeesta, tavoitteista
sekd hoitomenetelmasti. Alkutapaamisessa vanhemmat saavat tutustua terapeuttiin ja tera-
peutti saa puolestaan tietoa nuoresta, sekid nuoren ja vanhempien vuorovaikutussuhteesta.
(Hautala 2001, 42—43.) Parantumisen kannalta terapeutin ja nuoren luottamussuhde on
ensiarvoisen tdrkedd. Se voi myoOs herkdsti vahingoittua, jolloin nuori vetdytyy takaisin
paranoidisuuteen. (Kdypdhoito2009; Hautala 2001, 47.) Hyvén luottamussuhteen séilytté-

miseksi vanhemmat eivit saa tietdd, mitd asioita terapiassa on késitelty. Terapeutti voi jar-
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jestdd yhteisid tapaamisia koko perheen kesken helpottaakseen vanhempien ahdistusta.
Tapaamiset jérjestetdén aina nuoren suostumuksella ja niisséd késitelldén ainoastaan nuoren

kanssa sovittuja asioita. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 88—89.)

Perheterapiasta voidaan hakea apua, kun nuoren ongelmat vaikuttavat perheen vuorovai-
kutussuhteisiin. Perheterapiaan osallistuvat yleensd kaikki perheenjdsenet. Tavoitteena
perheterapialla on 16ytdd yhdessé perheen kanssa keino ratkaista ongelma sekd selviytyd
eteenpdin. (Moilanen ym. 2004, 403—404.) Perheterapia on tutkimusten mukaan todettu
jopa yksiloterapiaa tehokkaammaksi hoitomuodoksi niilld nuorilla, joilla sairaus ei ole vie-
12 muuttunut krooniseksi. Perheterapiaa voidaan toteuttaa yhdessé koko perheen voimin tai
tavaten vanhempia erikseen. Perheterapian kanssa yhtd tehokkaaksi avuksi ovat tulleet
perheiden ryhmitapaamiset, joissa perheet saavat tietoa syomishdiridistd, sen oireista, ja
hoidoista ja joissa vanhemmat saavat tehdd kysymyksid saada palautetta. (Keski-Rahkonen

ym. 2010, 65; Kaypahoito 2009.)
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3 VANHEMMUUS JA NUOREN KROONINEN SAIRAUS

Lapsen ja nuoren sairastuminen vakavasti merkitsee perheelle eldméankriisid (Taipale 1998,
225). Ensitieto saa aikaan alkushokin, jolloin vanhempien on vaikea hallita tunteitaan ja
sairaus halutaan kieltdd (Arajarvi 1999, 101). Nuoren sairastuessa vakavasti musertuu van-
hemman mielikuva omasta lapsesta tdydellisend olentona. Vanhemmat nékevit nuoren
sairauden kielteisend ominaisuutena, joka saa aikaan pelkoa ja tuntuu pysdyttdvan heidén
elamansd. (Seppéld 2003, 168.) Sairaus saa aikaan tunteen tulevaisuuden mahdollisuuksien
menettdmisesti, riippumatta sen ladketieteellisestd diagnoosista (Taipale 1998, 217). Van-
hemmat joutuivat arvioimaan itseddn kasvattajana sekd perheen eldmii uudelleen (Seppila

2003, 172).

Sairauden ollessa mika tahansa, vaatii se aina nuoren itsenséd sekd koko muun perheen fyy-
sistd, psyykkisté ja sosiaalista sopeutumista uuteen eldméntilanteeseen. Kroonisen sairau-
den mydtd perheen normaali yhteisollisyys voi kérsid. Tdmé nikyy vanhemmilla kommu-
nikointiongelmina. Sisaruksilla ongelmat nékyvét koulumenestyksen laskuna, kayttayty-
mishdirioind, &rtyisyytend, vetdytymisend sosiaalisista tilanteista, mustasukkaisuutena,

ahdistuneisuutena seké heikkona itsetuntona. (Davis 2003, 18—19.)

Nuoren sairastuessa vanhempien parisuhde joutuu koetukselle ja vanhemmilla on vihem-
mén aikaa toisilleen. He eivit endd kykene tyydyttimaén toistensa emotionaalisia, sosiaali-
sia, kdytdnnollisid, seksuaalisia ja dlyllisid tarpeita samaan tapaan kuin aiemmin. Néin ol-
len ristiriitoja parisuhteessa syntyy helpommin. (Davis 2003, 34.) Vanhempien hyvi kes-
kindinen suhde on perheen voimavara, joka vaikuttaa olennaisesti sithen kuinka muu perhe
sopeutuu uuteen eldméntilanteeseen. Puolison tuen on todettu olevan tdrkein henkisen tuen
lahde. Sen on todettu vidhentdvén perheen stressid muuta sosiaalista tukea enemmaén. (Ita-

linna, Leinonen & Saloviita 1994, 187, 193-196.)

Nuoren sairastuessa asioiden tarkeysjérjestys eldmissd muuttuu tiysin, monet asiat tuntu-
vat toisarvoisilta sairauteen ndhden. Arjen rutiineiksi voivat tulla sairaalakdynnit ja erilai-
set hoitojaksot. Usein toisen vanhemman on luovuttava tydstddn hoitaakseen lasta kotona.

Ty0std luopuminen saattaa aiheuttaa perheelle taloudellisia vaikeuksia, joita voivat lisdté
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sairauden aiheuttamat hoitokustannukset. Perhe voi joutua luopumaan harrastuksistaan
sekd haaveistaan, mikd synnyttdd katkeruutta ja suuttumusta. (Davis 2003, 36.) Tyosti luo-
puminen lisdé psyykkistd pahoinvointia, silld usein ty0 on voimia antava ldhde ja merkitta-

va yhteys muuhun maailmaan (Taipale 1998, 228).

Sairaus koetaan ldhes aina negatiivisena asiana, mutta sen on todettu tuovan mukanaan
myos positiivisia arvoja. Se opettaa ihmisille suvaitsevaisuutta sekd empatiakykyé. Sairaus
kasvattaa koko perhettd ja sen koetaan usein yhdistivén perheenjdsenet kiintedmmin toi-

siinsa. (Seppild, Valtonen & Martensson 2003, 60-61.)

3.1 Vanhempien sopeutuminen nuoren sairauteen

Sopeutuminen sairauteen on erilaista jokaisessa perheessd. Toiset sopeutuvat hyvin nope-
asti, kun toisille se tuottaa ylitsepddsemittomasti ongelmia. Sopeutuminen sairauteen ja
uuteen eldméntilanteeseen vaatii vanhemmilta tunnetasapainon ja minidkuvan sdilyttimista,
lahimmadiisverkoston koossapysymisti sekd uskoa tulevaisuuteen (Hyyppd 1997, 128.) Ta-
hin vaikuttaa osaltaan perheen kayttdmait selviytymiskeinot sekd sairauteen liittyvat riski-
tekijit. Riskitekijoitd ovat esimerkiksi sairauden piirteisiin ja sen hoitoon vaikuttavat
stressitekijét. Selviytymistekijit ovat taas voimavaroja, jotka ovat henkil6kohtaisia, henki-
16iden vilisid tai ympdristoon liittyvid. Ndmi molemmat tekijét vaikuttavat suorasti tai
epdsuorasti sopeutumiseen niin fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin. (Davis 2003,

20.)

Sopeutuminen on prosessi, joka alkaa heti sairauden diagnosointivaiheen jilkeen ja jatkuu
koko sairauden ajan. Sopeutumisprosessissa vanhemmat joutuvat muuttamaan mieliku-
vaansa ja sovittamaan siithen uudet, ennalta arvaamattomat tapahtumat. Muutokset sairau-
dessa ja sen hoidossa lisddvit vanhempien epavarmuutta, silld he joutuvat joka kerta muut-
tamaan my0s omaa mielikuvaansa sairaudesta. Epdvarmuus voi olla vanhemmille l&hes
yhtd ahdistavaa kuin sairauden huono ennuste. Tiedon lisdéntyessd ahdistus helpottuu.
Kyetdkseen auttamaan ja tukemaan nuorta on vanhemman ensiksi voitettava omat pelkon-

sa. (Davis 2003, 24-25.)
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Mielikuvat sairaudesta ohjaavat vanhemmat hakemaan tietoa sairaudesta, sen oireista, hoi-
dosta ja ennusteesta. Tiedonhankintaprosessissa on suuria eroja. Jotkut vanhemmat halua-
vat saada kaiken tiedon sairaudesta ja sen hoidosta yksityiskohtia myoten. Toiset vanhem-
mat haluavat tietoa mahdollisimman vdhin ja eldvit sairauden kanssa pdivédn kerrallaan.
Viéhén tietoa haluaville vanhemmille sairauden eteneminen voi tulla ylldtyksend ja aiheut-
taa néin ollen vakavan kriisin. Tdméin vuoksi on tirkedd, ettd vanhemmille annetaan tietoa,

miten sairautta voidaan hoitaa tai oireita lieventii. (Davis 2003, 25-26.)

Sosiaalisen tuen puuttuminen sekd muut sairauden riskitekijit saattavat aiheuttaa perheen
eristdytymistd sosiaalisesta yhteisostd. Muita syitd voivat olla perheen taloudelliset vaikeu-
det, muut sairaudet tai keskittyminen nuoren hoitoon. Vanhemmat voivat eristiytyd myos
omasta tahdostaan, koska kokevat, ettd heiddn vaikeuksiaan ei ymmérretd. (Davis 2003,
35.) Lahiympaériston ja ystdvien antaman sosiaalisen tuen sekd konkreettisen avun on todet-
tu helpottavan vanhempien ja perheen sopeutumista sairauteen. Itdlinna, Leinonen ja Salo-
viita (1994, 209) ovat tutkimuksessaan kdyneet 1dpi epavirallisen tuen yhteyttd vanhempien
stressiin. Tutkimuksessa todettiin, ettd vanhemmilla joilla oli toimiva tukiverkosto, oli va-
hemmain stressid verrattuna vanhempiin joilla tuliverkosto oli puutteellinen. Epévirallisen

tuen merkitys oli suurempi dideille mit iseille.

3.2 Vanhempien tunteet nuoren sairastuttua

Nuoren sairastuminen herittdd vanhemmissa monia erilaisia tunteita. Etenkin negatiiviset
tunteet ovat varsin yleisid sairauden alkuvaiheessa. Hétd nuoren tilanteesta on suuri, ja
omat auttamiskeinot tuntuvat véhdiisiltd. Vanhempien on hyvai tiedostaa, ettd kaikki tunteet

ovat sallittuja ja niité tulee késitelld. (Viljanen 2009, 30.)

Syyllisyyden tunne on yleensd vanhempien ensimmadinen reaktio nuoren sairastuessa. Van-
hemmat syyttivit itseddn nuoren sairaudesta ja sen synnystd. (Taipale 1998, 217; Davis
2003, 32.) Sairastumiseen etsitdéin vastausta raskauden aikaisista tapahtumista, omista tai
nuoren aikaisemmin sairastamista infektioista ja perheen erilaisista elimén kriiseistd. Sai-
rauden laatu voi lisdtd syyllisyydentunnetta. Erityisen herkkid sairauksia itsensd syyllisté-

miseen ovat sydmishiiriot, sukupuolielimien seké vastasyntyneen sairaudet. (Taipale 1998,
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218; Majava, Suomalainen & Varpio 2002, 271.) Syyllisyys ja syyllistimisvaiheessa van-
hemmat miettivét, olisiko asioihin voinut puuttua aiemmin sekd mahdollisia aiempia oirei-
ta sairaudesta. Syyllisyys on raskas prosessi; asioita pohditaan eri nidkokulmista ja omaa
sekd puolison toimintaa kasvattajana seurataan kriittisesti. Vanhemmat eivit kykene tdssa
vaiheessa auttamaan ja tukemaan toisiaan riittdvésti, ja ndin ollen avioliitto joutuu usein

koetukselle. (Majava ym. 2002, 271.)

Vanhempien itsesyytokset johtavat itsetunnon heikkenemiseen, mikd saa aikaan ihmisen
katkeroitumiseen. Tdma on varsin yleistd psykiatrisesti sairastuneen potilaan omaisilla.
Vanhemmat kokevat muut ihmiset ulkopuolisiksi, vihamielisiksi ja tunkeileviksi perhetta
kohtaan, mik4 ajaa heidit eristdytymdidn. Vanhemmat kokevat, ettd heiddn kirsimystdén ei
ymmarrd kukaan muu kuin ihminen, joka on itse kokenut saman. Yleistd on, ettd vanhem-
mat alkavat esittdd ulkopuolisille ihmisille tietynlaista roolia, jotta heitd ei pidettéisi epé-
onnistuneena. Roolin vetdminen on henkisesti raskasta ja synnyttdd vihantunteita itsedin
sekd muita ihmisid kohtaan. (Majava ym. 2002, 270-271.) Nuoren temppuilemiselta tuntu-
va kéytOs ja arjen pydriminen ruokailujen ymparilld nostaa viistdmétti esiin vihan ja epi-
toivon tunteita. Vihantunteita lisdd vanhempien ennestddn kokema syyllisyys sairauden

puhkeamisesta. (Viljanen 2009, 30.)

Vanhemmuuteen kuuluu luonnollisesti voimakas halu suojella nuorta ja parantaa hénet
tdysin. Kroonisesti sairaan nuoren vanhemmat eivit kykene parantamaan nuorta vaan hei-
dén on opittava kidrsimddn nuoren rinnalla. Hoidot saattavat olla pitkié, jopa elinikiisid ja
ne eivit vilttdmaittd johda parantavaan lopputulokseen. Tdmé aiheuttaa vanhemmille voi-
mattomuutta ja toivottomuuden tunnetta. (Davis 2003, 32-33.) Uupumista lisdd epdvar-
muus sairauden kéyttdytymisestd sekd nuoren tulevaisuudesta. Vanhempi saattaa kokea
olevansa kiinni nuoren sairaudessa ympérivuorokautisesti vailla omaa yksityistd eldmaai.
(Majava ym. 2002, 272; Tilbury 1994, 103.) Nuoren sairastuessa vanhemmilta odotetaan
taistelua nuoren puolesta ja rinnalla: vanhempien tulee jaksaa selvittdd asioita, rakastaa ja
tukea sairastunutta. Liséksi vanhempien tulee huomioida perheen muut lapset, huolehtia
parisuhteesta ja itsestddn sekd kdyda tyossd. Tamén vuoksi on tirked, ettd vanhemmat huo-
lehtivat omasta hyvinvoinnistaan ja saavat siithen tarvittaessa tukea. Omasta jaksamisesta

huolehtiminen ei ole pois nuorelta, vaan pédinvastoin. (Viljanen 2009, 30.)
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Surua ja menetyksen pelkoa aiheutuu, kun vanhemmat huomaavat sairauden tulleen heidén
ja nuoren viliin estden kohtaamisen ja asioiden jakamisen. Psyykkinen sairaus saa usein
aikaan sen, ettd vanhempi ei tunnista nuorta enidd samaksi ithmiseksi kuin aiemmin. Van-
hemmat voivat kokea menettdneensd nuoren timén omaan maailmaan, jota sairaus hallit-
see. Samalla tavalla kuin sairaus voi kroonistua, voivat ihmisen tunteet kroonistua. Suru
kroonistuu usein sairauden pitkittyessd ja ongelmien kietoutuessa osaksi perheen normaalia
arkea. Thminen ei jaksa eikd kykene suremaan jatkuvasti ndkyvasti, vaan suru kitketdén,

jotta arjesta jaksetaan selviytyd. (Koskinen & Kulola 2005, 63—-66.)

Vanhemmat ovat tunteiden vuoristoradassa, jota ohjaa nuoren sairaus. Vanhemmat mu-
kauttavat omat tunteensa ja niiden ilmaisemisen nuoren tunteisiin ja tilaan. Nuoren voides-
sa paremmin vanhemmat voivat paremmin. Jos taas nuori voi huonommin, voivat van-
hemmat huonommin. Psyykkisiin sairauksiin liittyy vahvasti aaltomainen oireilu. Hyvin
usein perheen toiminta sovitetaan sairastuneen voinnin mukaan. Perhe tekee, kokee ja ajat-
telee sitd, mihin sairastunut kykenee. Nuoren voinnissa tapahtuvat vaihtelut ja arvaamat-
tomuus koetaan raskaana, samoin kuin jatkuva oman toiminnan muokkaaminen tilantee-
seen sopivaksi. Vanhemmat karsivdt empaattisesta tuskasta katsoessaan oman lapsen kar-
simystd, vaikka eivdt ymmartéisikdén sairautta. Vanhemmilla on halu ottaa sairaus itsel-
leen lievittddkseen lapsen tuskaa. Téstd seuraa yleensd avuttomuus ja turhautuneisuus, joka

voimistaa hallitsemattomuuden tunnetta sairautta kohtaan. (Koskisuu ym. 2004, 67-70.)

3.3 Perheen tuen tarve ja selviytyminen

Selviytymiseen syomishdiridstd vaikuttavat aina nuoren ja hdnen perheensd voimavarat ja
vahvuudet sekd eldméanhistoria. Nuoren oma persoonallisuus sekd syomishdiriodn johta-
neet syyt antavat osittain kuvaa sille, kuinka paraneminen léhtee kdyntiin. Syomish&iriéon
liittyvdt muut mielenterveyshéiriot, kuten masennus vaikeuttavat aina sairaudesta selviy-

tymistd. (Suokas ym. 2011, 351.)

Savukosken (2008, 205-208) tutkimuksessa yleisimmiksi selviytymismalleiksi nousivat
henkinen selviytymisen prosessi seka erilaiset kdytdnnon keinot, joita kutsutaan myds on-

gelmasuuntautuneiksi tai tehtdvasuuntautuneiksi selviytymiskeinoiksi. Henkisen selviyty-
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misenprosessissa sairastunut kévi ldheistensd kanssa ldpi tuntemuksiaan ja kokemuksiaan
sairaudesta. Kaytdnnon keinoissa henkil6 pyrki ratkaisemaan ongelmaa hakeutumalla ter-
veydenhuollon piiriin, vertaistukiryhmiin tai kouluterveydenhoitajalle. Tutkimuksen perus-
teella syomishéiriostd selviytymisen nahdédén rakentuvan henkisen selviytymisen prosessis-
ta, jossa tavoitteena on pédstd eroon sairauden aiheuttamista tunteista sekd ongelmanratkai-

suun pyrkivistd kdytdnnon keinoista, jotka mahdollistavat ulkopuolisen avun saannin.

3.3.1 Vanhempien antama tuki nuorelle

Nuoren hyvinvoinnille on merkittdvad, kuinka hdnen ldheisensid voivat. Samalla tavalla
koko perheen hyvinvointiin vaikuttaa yksittdisen perheenjésenen terveydentila. Yhden per-
heenjdsenen sairastuminen vaikuttaa koko perheen terveyteen ja jokapdivdiseen eldméén.
Jokainen perheenjdsen kiy ldpi oman sisdisen prosessinsa ja 10ytdd keinoja hyviksya ja
sopeutua muuttuneeseen eliméntilanteeseen. Sairaus vaikuttaa perheeseen suoraan sairas-
tuneen oirekdyttdytymisend sekd episuorasti perheen seuratessa sairauden vaikutuksia nuo-
reen. Vanhemmat joutuvat omaksumaan uusia rooleja selviytydkseen sairauden mukana
tuomista haasteista. (Kuhanen, Oittinen, Kanerva, Seuri & Schubert 2010, 95-96; Berg
2011, 1.)

Vanhempien ja sisarusten on tirked ymmértdd, mikd aiheuttaa muutokset nuoren kaytok-
sessd. Fysiologinen syy muutokseen on ndlkiintymisen tai ahmimisen ja oksentamisen ai-
heuttama kehon epédtasapaino. Nilkiintyminen heikentdd kykya ajatella normaalisti, mikd
ndkyy nuoren vakaana uskomisena omiin mielipiteisiinsd sekd kyvyttdomyytend ottaa vas-
taan toisen mielipiteitd. Nilkiintynyt ihminen menettdd kykynsd arvioida asioiden yhteyk-
sid toisiinsa. Sairastuneen kéytokseen vaikuttavat ahdistusoireet, jotka heikentivat kykya
ajatella normaalisti ja saavat tavallisetkin asiat tuntumaan uhkaavilta ja pelottavilta. Syo-
mishdiridinen pyrkii jatkuvasti saamaan ymparistoltd vahvistusta omille ajatuksilleen, jol-
loin hén tulkitsee ympériston viestit niin, ettd ne tukevat hinen pelkojaan. Kommentteja,
jotka liittyvét ulkondkoon, painoon tai ruokaan, on syytd vélttdd, koska hyvié tarkoittavat
kommentit kddntyvdt sairastuneen mielessd vaatimuksiksi tehdd enemmén ja syoda va-

hemmain. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 121-122; Syomishdirioliitto-SYLI ry. 2012c.)
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Syomishdiridiselle on tirked osoittaa, ettd hdntd kuunnellaan ja hdnen hitdnsa otetaan to-
sissaan, vaikka hinen pelkonsa ja ajattelunsa on epdrealistista. Pelko lievittyy parhaiten
sairastuneen kokiessa, ettd hdn on turvassa, hidnet hyviksytddn ja hantd ymmairretdén.
(Keski-Rahkonen ym. 2010, 122-123.) Savukosken (2008, 246—247) tutkimuksessa ilme-
ni, ettd sairastunut antaa usein kdytoksellddn ymmartdd, ettd ei kaipaa ldhelleen ketdédn aut-
tamaan. Yleensd negatiivisen viestin takana piilee toive, ettd joku tulee ja nostaa ylos.
Vanhempien on annettava nuorelle hyviksyntdd ilman surkuttelua. Heidédn on annettava
nuorelle tilaa hengittdd, kasvaa ja tehdd rakastamiaan asioita, jolloin he osoittavat nuorelle

uskoa ja luottamusta uuteen eldméaén.

Syomishéiridisen ahdistus ja viha tarttuvat helposti koko perheeseen. Vihan tunteista ja
ahdistuksesta on hyvé puhua avoimesti koko perheen kanssa ja kohdentaa viha sydmishii-
riodn. Kongnitiivisessa psykoterapiassa kdytetddn paljon ulkoistamistekniikkaa, jossa
syomishdirid ajatellaan esimerkiksi “peikoksi”, joka jylldd nuoren pddssé ja kdskee hiantd
toimimaan tietylld tavalla. Vanhempien ja sairastuneen nuoren on yhteistuumin liittoudut-
tava peikkoa vastaan, jotta sairaus saadaan nujerrettua. Ajatusmalli peikosta helpottaa
usein vanhempia ymmaértdmain nuoren kdyttdytymisti ja sitd, ettd nuoren terve puoli halu-
aa ja tarvitsee apua. Se auttaa my0s nuorta itseddn ymmartiméin omia tunteitaan ja aja-
tusmaailmaansa paremmin, ilman etti niisti tarvitsee tuntea hépeai tai syyllisyyttd. Sairas-
tuneelle tulee vakuuttaa kerta toisen jélkeen, ettd hinelle ei tapahdu pahaa, jos hin luopuu
oireistaan, vaikka peikko yrittdd uskotella toista. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 123-124,
224-225))

Vanhemmat miettivét usein, mitd nuoren voi antaa tehdi ja mik4 taas olisi hyvé kieltda.
SyOomishdirioon kuuluu, ettd sairastunut pyrkii muuttamaan ympéristddén sairaudelleen
suotuisaksi. Oireisiin mukaan meneminen saa aikaan ainoastaan sairauden pahenemisen.
Perheen arki tulee pyrkid sdilyttiméddn mahdollisimman normaalina. Tdmén vuoksi on tér-
kedd, ettd perheen eldmad, erityisesti ruokailutilanteet, pidetdin mahdollisimman normaa-

leina. (Syomishéirioliitto-SYLI ry. 2012c.)

Kodin yhteiset pelisddnndt, ruokailuajoista sekd tottumuksista kiinnipitdminen auttavat
kaikkia perheenjdsenid jaksamaan ja tukevat nuorta paranemisessa. Vanhempien on hyvi

sopia pelisddnndt yhdessd, jotta viltytddn ristiriitatilanteilta. Vastuuta perheen arjesta voi-
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daan jakaa sen mukaan, kummalla vanhemmista on silld hetkelld enemmin voimavaroja
kaytettdvissd. Pddasia on, ettd nuori nikee vanhempien yhteisen linjan sairauden sanelemia
sddntdjd vastaan. Vanhemmat voivat laatimillaan pelisddnndilla helpottaa perheen arkea

sekd antaa aikaa omalle parisuhteelleen. (Syomishairidliitto-SYLI ry. 2012c¢.)

Tarked on muistaa, ettd kaikki toiminta, miké edistdd kaloreiden polttamista tukee sairaut-
ta. Liséksi usein kdyttdytymismallit, jotka nuorelle ovat tulleet sairauden aikana, tukevat
sairautta ja niistd on pyrittivd pddseméédn eroon. Vanhemmat eivit voi pakottaa nuorta luo-
pumaan uusista malleista, mutta voivat ammattiauttajien kanssa yhdessé tukea nuorta paa-

semadn niistd eroon. (Syomishairiokeskus 2011.)

3.3.2 Perheen tukeminen

Perheenjidsenen sairastuminen vakavasti aiheuttaa aina erilaisia perheen sisdisid ongelmia.
Néitd ongelmia voivat olla esimerkiksi taloudelliset ongelmat, palvelujen saatavuuteen
liittyvdt ongelmat, parisuhteeseen liittyvdt ongelmat, perheen heikentynyt fyysinen ja
psyykkinen terveys, uupuminen seké eristdytyminen sosiaalisesta verkostosta. Sairaus al-
kaa usein hallita perhettd kaikilla alueilla ja vanhemmat luopuvat helposti omasta elamaés-

tddn. (Berg 2011, 1.)

Perhe on aina lapsen ja nuoren elinehto. Edellytys menestykselliselle hoidolle on perheen
huomioiminen hoidossa. Erityisen tidrkeédssd roolissa perhe on hoidettaessa psyykkisesti
sairasta lasta tai nuorta. (Moilanen, Résdnen, Tamminen, Almqvist, Piha & Komulainen
2004, 403; Peltonen 2004, 53-54.) Vanhemmille on ensiarvoisen tirkedd, ettd he saavat
olla mukana lapsensa auttamisessa. Heiddn tulee saada osallistua hoitoneuvotteluihin ja
hoitosuunnitelman laatimiseen. Vanhempien tulee kokea, ettd heistd vilitetddn, heididn tun-
teilleen annetaan arvoa ja he voivat luottaa avun saamiseen, jotta pystytdin rakentamaan
hyvéa yhteistydliittoa. Hyvéa yhteistyd hoitavan tahon kanssa lieventdi itsesyyttelyd, ahdis-
tusta, kateutta ja hipedd. Yhteisten tapaamisten tavoite on luoda vanhemmille turvallisuu-

den tunnetta. (Brummer & Enckell 2004, 174-175.)
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Hoitohenkilokunnan tehtdva on tukea ja vahvistaa koko perheen voimavaroja, auttaa kivu-
liaissa tunteissa ja pyrkid vihentdimédn perhettd kuormittavien tekijoiden vaikutusta per-
heen jaksamiseen (Kuhanen ym. 2010, 97). Vanhemman saama tieto, ohjaus ja neuvonta
ovat tirked osa syomishdirion hoitoa. Hyvé ohjaus ja neuvonta auttavat vanhempia ym-
martdmdin, mistd nuoren kdyttdytyminen johtuu. Tdmidn myotd he osaavat suhtautua ja

vastata nuoren oireisiin asianmukaisesti. (Moilanen ym. 2004, 403.)

Psykoedukatiivisen tydskentelyn tavoitteena on tukea perheen hyvinvointia ja terveytta,
lisdtd elamdnhallinnan tunnetta sekéd antaa konkreettisia selviytymiskeinoja perheelle (Berg
2011, 5). Tyoskentelyn aikana potilaalle ja perheelle annetaan tietoa sairaudesta ja sen kul-
kuun vaikuttavista tekijoistd, oireista, hoidosta, eri tukimuodoista, selviytymiskeinoista
sekd toipumisprosessista. Perheen kanssa voidaan harjoitella kommunikaatio sekd ongel-
manratkaisu taitoja, jotta perheen sisilld olevat ahdistus, stressi ja erilaiset kuormittavat
tekijat vahenisivét. Tyoskentelyn aikana on hyvéa laatia yhdessa kriisi- ja toimintasuunni-
telma tulevaisuutta varten. (Kuhanen, ym. 2010, 92-93.) Useat eri psykoedukatiivisen per-
heohjauksen vaikuttavuustutkimukset ovat osoittaneet, ettd perheohjauksen myota potilaan
toipuminen on edistynyt, oireet lieventyneet, vuorovaikutus perheen sisilld parantunut seka
omaisten kuormittavuus vidhentynyt. Potilaat ja erityisesti jo parantuneet ovat kokeneet

perheen tuen tirkeimmaksi tekijéksi toipumiselleen. (Berg 2011, 7.)

3.3.3 Vanhemman vertaistuki toiminta

Vertaistukitoiminnassa on olennaista samanlaisessa eldmintilanteessa olevien ihmisten
antama tuki, apu ja kokemusten jakaminen. Vanhempi, joka on kokenut samankaltaisia
tunteita, ymmartia ja hyviksyy helpommin toisen samassa tilanteessa olevan. (Berg 2011,
7; Mielenterveyden keskusliitto N.d.) Vertaistukitoimintaan ei kuulu ammattiapu, vaan se
on vapaaehtoista, vastavuoroista kokemusten vaihtoa, jossa ihmiset tukevat toinen toistaan
(Laimio & Karnell 2010, 14-15). Osallistuminen ryhmén toimintaan ei edellytd ladkarin
lahetetta tai diagnoosia, vaan syyksi riittdd oma kiinnostus ryhmén toiminnasta. Vertaistu-
kiryhmin tuki 1dhtee jdsentensd ajankohtaisista ja henkilokohtaisista tarpeista sekd omista
valinnoista, eikd vallitsevista hoitokdytdnnoistd. Vertaistukea voidaan antaa ryhmissi,

kahden kesken, puhelimen tai verkon vilitykselld. Vertaistukitoiminta voi toteutua jarjesto-
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jen, muun yhteison tai julkisen palvelujirjestelmén kautta, mutta myds ilman varsinaista

taustayhteisod. (Mielenterveyden keskusliitto N.d.)

Vertaistoiminta perustuu kokemukselliseen tietoon ja sen arvoja ovat tasavertaisuus ja toi-
sen ihmisen kunnioittaminen. Perusajatus toiminnassa on ihmisen usko ja luottamus omiin
sisdisiin voimavaroihin, jotka voidaan saada kdyttoon vertaistuen avulla. (Laimio ym.
2010, 12.) Ryhmaisséd pyritddn l0ytdméédn ratkaisua ongelmiin sekd sopeutumaan uuteen
elamantilanteeseen. Vertaistukiryhméssi apua ei vilttdmattd tietoisesti tarjota tai vastaan-
oteta lainkaan, eikd avun saantia ja tarjontaa usein edes huomata. (Mielenterveyden kes-

kusliitto N.d.)

Vertaistuki tdydentdd perheen, ystdvien, sukulaisten, naapurien ja ammatti-ihmisten anta-
maa tukea, mutta ei korvaa sitid. Se voi antaa tukea ja tietoa ongelmista, joista vanhemmat
eivit halua ystdvien kanssa puhua tai eivit saa heiltd riittdvasti tukea. Vertaistuki ei ole
terapiaa, mutta silld on vahva ennaltachkdisevd merkitys. Keskustelu samassa elaméntilan-
teessa olevien ihmisten kanssa auttaa nikemiin ja ymmaértiméén omia ajatuksiaan ja tun-
teitaan prosessiin kuuluvina. Ryhmin jdsenet ovat toisillensa esimerkkeja selviytymisesta.

(Laimio ym. 2010, 13, 19; Keski-Rahkonen ym. 2010, 222.)

Vertaisryhmé voi olla vanhemmille ainut paikka, missd on sallittu kaikki ajatukset sekd
tunteet. Ryhmaéssd vanhemmat tulevat kuulluiksi, ymmairretyiksi ja hyvéksytyiksi parem-
min kuin missddn muualla. Sielld kannustetaan kertomaan omista kokemuksista ja néin
péddsemadén pois sairauteen usein liittyvésta syyllisyydestd ja hdpedstd. Vertaisryhma toimii
peilind, sitd kautta vanhemmat voivat oppia uusia asioista itsestdéin. Se voi tdyttdd aukon
sosiaalisissa suhteissa ja tarjota mahdollisuuden olla tekemisissd ithmisten kanssa, joilla on
samanlaiset arvoperustat kuin itselld. (Laimio ym. 2010, 18; Syomishéirioliitto-SYLI ry,
2012d.) Vertaistuki mahdollistaa menneen ymmartamisen, nykyhetkeen sitoutumisen ja
antaa toivoa sekd voimia tulevaan. Kokemusten jakaminen vertaisten kanssa lievittdd ah-
distusta ja pelkoa, jota sairaus ja siithen liittyvi oireilu voi aiheuttaa. (Mielenterveyden kes-
kusliitto N.d.) Syomishdiriotd sairastavien ldheisille tarkoitetuissa vertaistukiryhmissd voi-
vat kidyda syomishdiridisten ldheiset. Syomishdirioti sairastavien ldheisten ryhméad ohjaa-
vat yleensd jompikumpi vanhemmista, jonka oma lapsi sairastaa syomishairiotd. (Keski-

Rahkonen ym. 2010, 222.)
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Syomishdiridliitto-SYLI on valtakunnallinen sydmishdirioon sairastuneita ja heiddn 1&-
heisidén edustava jarjestd. Sen tehtdvina on lisdtd kokemukseen perustuvaa syomishdirio-
tietoutta. Syomishdirioliitto-SYLI:114 toimii kuusi jdsenyhdistysté eri puolilla Suomea. J&-
senyhdistykset tarjoavat vertaisryhmien kautta tukea sairastuneelle sekéd hénen ldheisilleen.

(Syomishaéiridliitto-Syli ry, 2012a.)

3.3.4 Taloudellinen tuki

Sairasvakuutuksen korvauksiin on oikeutettu jokainen Suomen kansalainen. Sairasvakuu-
tus korvaa sairaudesta aiheutuvia kuluja sekd ansionmenetystd. Sairauspdiviaraha makse-
taan yli 16-vuotiaalle, joka ei kykene tekemddn tGitd sairautensa vuoksi. (STM 2012.) Alle
18-vuotiaan nuoren hoito on maksutonta lukuun ottamatta seitsemdi ensimmaisti sairaala-
pdivad kalenterivuotta kohti (Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista
1329/2010). Matkakorvausta voi saada yksityiseen tai julkiseen sairaanhoitoon liittyvissi
kuljetuksissa. Saattajan matkakuluista saa korvauksen, kun hoitohenkilokunta on katsonut

tarpeelliseksi saattajan mukana olon. (Kela 2011a.)

Alle 16-vuotiaalle pitkdaikaissairaalle lapselle on mahdollista saada vammaistukea, joka on
entiseltd nimeltdén sairaan lapsen hoitotuki. Tuen saamisen edellytys on, ettd lapsen hoi-
dosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta aiheutuu perheelle vihintddn 6 kuukauden ajan ta-
vanomaista suurempaa rasitusta ja sidonnaisuutta verrattuna vastaavanikdiseen terveeseen
lapseen. Vammaistuki on luokiteltu kolmeen eri portaikkoon sen tarpeen mukaan. (STM
2012.) Vammaistukeen eivit vaikuta lapsen tai perheen tulot tai varallisuus, eivétkd sitd

estd perheen saamat muuta tuet. (Kela 2012b.)

Nuoren tiytettyd 16 vuotta, oikeus alle 16-vuotiaan vammaistukeen loppuu. 16 vuotta tayt-
taneelld nuorella on oikeus yli 16-vuotiaan vammaistukeen tai vaikeasti vajaakuntoisen
nuoren kuntoutusrahaan. Vanhempi voi saada erityishoitorahaa joutuessaan olemaan tila-
pdisesti pois ansiotyOstd hoitaessaan alle 16-vuotiasta vaikeasti sairasta lasta kotona tai
sairaalassa. Kela korvaa yli 16-vuotiaille kuntoutuspsykoterapiaa. Alle 16-vuotiaiden tera-

pioista vastaa julkinen terveydenhuolto. (Kela 2012b.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Tamain opinndytetyon tarkoituksena on kartoittaa vanhempien kokemuksia nuoren sairasta-
essa syOmishdiriotd: Miten vanhemmat ovat kokeneet nuoren syomishdirioon sairastumi-
sen, miten vanhemmat ovat kokeneet nuoren syomishdirion hoidon sekd miten vanhemmat
ovat kokeneet eldmin syomishdirioon sairastuneen nuoren kanssa. Tutkimuksen tavoittee-
na on saada tietoa, jota voidaan hyddyntdéd toimipaikoissa, joissa tehddén hoitotyotd syo-
mishdiriotd sairastavan nuoren ja heiddn vanhempiensa kanssa. Tulevina terveydenhoitaji-
na saamme tutkimuksesta tietoa, miten kohdata sairastuneiden nuorten vanhempia hoito-

tyOssa.

Tutkimuksella haettiin vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Miten vanhempi kokee nuoren syomishdirioon sairastumisen?

2. Miten vanhempi kokee nuoren sydmishéirion hoidon?

3. Miten vanhempi kokee eldmisen syomishdirioon sairastuneen nuoren kanssa?
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5 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMA

Tutkimuksemme perustuu vanhempien henkildokohtaiseen kokemukseen oman nuoren sai-
rastuessa syomishdirioon. Kokemus saadaan omasta eldméntilanteesta tai tapahtumasta.
Kokemus on aina henkilokohtainen, ja se syntyy voimakkaasta tunnereaktiosta. Kokemuk-
set voivat olla pienid elimyksid tai koko eldmédin vaikuttavia asioita. (Hannila & Kyngis

2008, 3-4.)

Oman nuoren syomishéirid6 on vanhemmalle henkilokohtainen kokemus, jonka jokainen
kokee yksilollisesti eikéd taustalla nédin ollen ole teoriatietoa. Kokemuksen tutkiminen ei
anna yleistettdvid kasitystd tutkittavasta kohteesta. Kokemusta tutkittaessa tulee sdilyttad
kokijan oma nikemys, eikd vaikuttaa niihin tutkijoiden omilla mielipiteilld. (Hannila ym.

2008, 3-4.)

Tutkimus on kvalitatiivinen ja tiedonkeruumenetelminé kdytettiin teemahaastattelua. Kva-
litatiivinen tutkimus korostaa laadullisuutta, eikd tutkimuksessa pyrité tilastolliseen yleis-
tdmiseen. Kvalitatiivinen tutkimus soveltuu tutkimusmenetelméksi, kun kuvataan ihmisten
todellista elaméid. Valitsimme kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimusmenetelmén, koska
tutkimme ihmisten kokemuksia ja tunteita. Kvalitatiivisen tutkimuksen mukaan todellisuus
on subjektiivinen ja moninainen, sellainen kuin tutkittavat sen kokevat. Laadullisessa tut-
kimuksessa yksilon déni ja kokemus tulevat néin ollen kuulluksi. Kvalitatiivisessa tutki-
muksessa kdytetddn Fenomenologis-hermeneuttista tutkimusotetta, jossa tutkija pyrkii né-
keméddn maailman tutkittavan ndkokulmasta. Tutkimuksemme perustuu kokemukseen,
jolla haluamme tuoda esille juuri tutkittavan nikokulman. Kvalitatiivinen tutkimus perus-
tuu induktiiviseen prosessiin eli etenee yksityisestd yleiseen. Induktiivisessa menetelméssi
kiytetddn ihmistd tiedon ldhteend. Tutkimuksen raportointi ilmaistaan ennemmin kuvaile-

vasti kuin numeraalisesti. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 25-26; Eskola & Suoranta 1999, 61.)

Haastattelu on sopiva tutkimusmenetelma, kun tutkitaan ihmisté ja hénti koskevia asioita.
Ihminen saa kertoa itsestdédn ja asioistaan mahdollisimman vapaasti. Tédssd tutkimusmene-
telméssd ithminen itse luo asioille merkityksen ja on aktiivinen. Haastattelutilanteessa voi

tarvittaessa selventdd ja syventdd vastauksia lisdkysymyksilld. Haastattelu on hyvd mene-
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telmé, kun tutkitaan vaikeita tai arkoja asioita. Vapaamuotoisen vuorovaikutuksen avulla
haasteltavan on helpompi kertoa asiat syvéllisemmin. Tdméan takia muilla tutkimusmene-
telmilld arkaluontoisten asioiden esille tuominen on vaikeaa. Haastattelun ongelmia on,
ettd se vie aikaa ja vaatii haastattelutaitoja. Haastattelu voi aiheuttaa virhelédhteit4, joita voi
aiheutua haasteltavasta seké tutkijasta. Aineiston analysointi, tulkinta ja raportointi voi olla

ongelmallisia, koska siihen ei ole olemassa valmiita malleja. (Hirsjarvi ym. 2000, 11, 35.)

Teemahaastattelussa haastattelu kohdennetaan ennalta suunniteltuihin teemoihin joista
keskustellaan. Haastattelun etenemiseen ei kéytetd yksityiskohtaisia kysymyksid. Teema-
haastattelu on puolistrukturoitu menetelmi, koska teema-alueet ja aihepiirit ovat kaikille
haastateltaville samat. Teemahaastattelu eroaa strukturoidusta lomakehaastattelusta niin,
ettd siind ei ole tarkkaa muotoa ja jérjestystd, mutta ei ole tdysin vapaakaan kuten syvé-
haastattelu. (Hirsjarvi ym. 2000, 21-27; Eskola ym. 1999, 61.) Tutkimuksessa haastatelta-
vat saivat kertoa omin sanoin tunteistaan ja kokemuksistaan. Keskustelun kautta on hel-

pompi kertoa arkaluontoisesta kokemuksesta, mika lisdé tutkimuksen luotettavuutta.

Esihaastattelu on teemahaastattelun tirked osa. Haastattelun tehtdvéni on testata haastatte-
lun runkoa, aihepiirien jérjestystd ja apukysymysten muotoilua. Ensimmaisissé varsinaisis-
sa haastatteluissa on vihemmain virheitd, kun esihaastattelut on suoritettu. (Eskola ym.
1999, 89; Hirsjirvi ym. 2000, 72—73.) Ennen esihaastattelua kysymykset hyvéksytettiin
tydeldmén yhteistyokumppani Brita Kotalalla sekd opinnédytetyon ohjaaja Soili Vuollolla.
Esihaastatteluun valitsimme kolme henkild4, joista yksi oli haastattelijjoille ennestdén tun-
tematon. Kaksi esihaastateltavista oli ystdvidmme ja yksi esthaastateltava ystivimme pyy-
tdmé ldheinen. Esihaastateltavilla ei ollut henkilokohtaista kokemusta syomishéiriosta.
Esihaastatteluilla saimme selville, ettd kysymysten muoto oli ymmarrettiva ja kysymykset
etenivit loogisesti. Esihaastattelu antoi meille itsevarmuutta ja kokemusta haastattelun te-
kemiseen, mikéd lisdsi haastattelun luotettavuutta. Esihaastateltavien mukaan haastattelu
eteni sujuvasti ja haastattelukysymykset olivat ymmarrettiavid. Esihaastateltavien toiveesta
haastatteluja ei nauhoitettu. Nauhoituksen toimivuuden testasimme toisillamme ennen var-
sinaisia haastatteluja. Télld saimme tietdd kuuluvuuden sekd milld etdisyydelld haastatelta-
vien tulee istua. Ndin varmistimme nauhoituksen onnistumisen sekd saimme haastatteluti-

lanteen keskustelusta luontevan.
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6 KOHDERYHMA JA AINEISTONKERUU

Aineisto kerattiin syksylld 2011 ja kevadlld 2012. Tutkimukseen osallistuivat Keski- ja
Eteld-Pohjanmaan alueella asuvat vanhemmat, joiden lapsi sairastaa tai on sairastanut
syomishdiriotd. Tydeldmédn yhteistydkumppanina toimi Pohjanmaan syomishdiridperheet
ry:n puheenjohtaja Brita Kotala. Alkuvaiheessa aineiston keruun haasteena oli haastatelta-
vien saaminen. Tdmén vuoksi sovimme yhteistyokumppanin kanssa, ettd tarvittacssa

voimme tavoitella haastateltavia Kokkolassa sijaitsevan Syomishéiridklinikan kautta.

Haastateltaviin vanhempiin otimme yhteytta saatekirjeelld vertaistukiryhmien vetéjien vali-
tykselld. Lahetimme saatekirjeen (LIITE 2) Pohjanmaan sydmishéirioperheet ry:n ja Kok-
kolan syomishéirioklinikan vertaistukiryhmien vetéjille. He vilittivét kirjeen vertaistuki-
ryhmien vanhemmille. Saatekirjeen tehtdvani oli kertoa vanhemmille tutkimuksen tarkoi-
tuksesta ja taustasta sekd motivoida vanhempia osallistumaan haastatteluun (Heikkild
2004, 61). Kirjeen saatuaan vapaaehtoiset vanhemmat ottivat meihin henkil6kohtaisesti
yhteyttd puhelimitse tai vertaistukiryhmén vetdjén kautta. Haastateltavien kanssa sovimme
ajankohdan ja paikan, missé haastattelu toteutettiin. Haastateltavien henkildllisyys tuli tie-
toomme vasta ilmoitustilanteessa. Haastateltavia tuli sekd Pohjanmaan syomishdirioperheet

ry:n kautta ettd syomishéirioklinikan kautta.

Haastatteluun lupautui kuusi vanhempaa, joista naisia oli viisi ja miehid yksi. Kaikki tut-
kimukseen halukkaat vanhemmat haastateltiin, ja henkil6t olivat haastattelutilanteessa yk-
sin. Haastattelut nauhoitettiin haastateltavien luvalla. Nauhoituksesta kerrottiin ensimmai-
sen kerran saatekirjeessd (LIITE 2). Tdmén lisdksi nauhoituslupa varmistettiin haastattelun
sopimistilanteessa sekd juuri ennen haastattelun aloittamista. Haastattelupaikoiksi an-
noimme yhteydenottotilanteessa vaihtoehtoja, joita olivat Centria ammattikorkeakoulun
sosiaali- ja terveysalan yksikoltd varattu tila, vanhemman koti ja Seindjoella Jérjestdjenta-
lo. Vanhemmat valitsivat niistd itselleen sopivimman paikan. Haastatteluista kaksi toteutui
haastateltavan kotona, yksi Centria ammattikorkeakoulun tiloissa ja kolme Seindjoella Jér-
jestojentalolla. Meidén vaatimuksenamme oli, etté tila oli rauhallinen ja hdiri6ton ympaéris-

td. Ajankohdan ja ajan vanhemmat valitsivat itse. (Hirsjdrvi ym. 2000, 74, 84, 127.)
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Molemmat tutkijat toimivat haastattelijoina kaikissa haastatteluissa. Haastatteluun valmis-
tauduimme jakamalla keskendmme haastatteluvuorot, jotta yhtdaikaiselta puhumiselta vil-
tyttiin. Haastattelutilanteesta teimme avoimen ja luottamusta herdttavén. Istumajérjestyk-
sessd kiinnitimme huomiota siihen, ettd haastateltava ei istu liian kaukana haastattelijoista
ja katsekontakti on mahdollinen (Hirsjarvi ym. 2000, 91). Haastateltavat ohjasimme istu-
maan vastapuolelle meistd. Haastattelutilanteessa kertasimme vield, keitd olemme sekd
kerroimme tutkimuksestamme ja sen tarkoituksesta. Kdvimme ldpi haastatteluteemat haas-
tattelun kulun avaamiseksi ja kerroimme haastattelun etenevin avoimen keskustelun avulla
(Hirsjarvi ym. 2000, 103). Kertasimme vield haastateltavien tiedon nauhoituksesta seka
kerroimme nauhoituksen alkamisajankohdan. Painotimme, ettd nauhuriin ja kuuluvuuteen
ei vanhempien tarvitse kiinnittdd huomiota. Kahvitarjoilun jarjestimme itse haastattelun
tapahtuessa ammattikorkeakoulun tiloissa. Muissa tiloissa kahvitarjoilu tuli vapaaehtoisesti

haastattelutilan jédrjestdjén toimesta.

Haastattelu eteni laatimaamme haastattelurunkoa (LIITE 3) apuna kdyttden. Haastattelu-
runko laaditaan oppimiskysymyksen seké teoriatiedon pohjalta (Hirsjdrvi ym. 2000, 66—
68). Haastatteluissa kdytimme teemoja: Taustatiedot, sairauden tunnistaminen, avunhake-
minen ja vanhempien tunteet eldmistd sairastuneen nuoren kanssa. Taustatiedot toimivat
meidédn avauskysymyksend. Taustatiedot luovat haastattelulle pohjan, jolloin asioilla ja
thmisilld on oikeat nimet. Haastateltavien henkildllisyyttd ei missdén vaiheessa tutkimusta
tuoda julki. Helppo ja laaja avauskysymys auttaa kdynnistiméan keskustelun. Haastatelta-
van tulee saada kokea, ettd kysymykseen on helppo vastata. Tosiasiakysymykset kisittele-
vit vastaajan tietoa tutkittavasta asiasta. Tosiasiatieto koskee aina haastateltavaa tai hidnen
perhettddn. Ndma ovat yksityisid tietoja, jotka liittyvit tiettyihin henkil6ihin ja eldmén eri
tilanteisiin. (Hirsjarvi ym. 2000, 107.) Haastattelu rungon teemat kaksi, kolme ja neljd ka-

sittelivit tosiasiakysymyksié.

Apukysymysten avulla kykenimme johdattelemaan keskustelua ja saimme tarvittavan tie-
don teema-alueesta (Hirsjarvi ym. 2000, 103—104). Apukysymykset auttoivat luontevaan
vuorovaikutukseen. Kysymykset eivit aina tulleet suunnitellussa jérjestyksessd, vaan suju-
vasti keskustelun myota. Tarkentavat lisdkysymykset rohkaisevat haastateltavaa tdydenta-

madn ja selittdmddn vastauksia tarkemmin (Hirsjarvi ym. 2000, 106). Téstd syystd kay-
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timme spontaaneja lisdkysymyksid vastausten syventdmiseksi, selventdmiseksi ja mielipi-

teiden perustelemiseksi.

Litteroinnilla tarkoitetaan aineiston sanatarkkaa kirjoittamista. Litteroinnissa huomioidaan
haastattelussa esille tulleet tauot, huokaukset ja naurahdukset. Litteroinnin tulee noudattaa
samoja sddnt0jd alusta asti, ja luokittelu ei saa olla sattumanvaraista. (Hirsjarvi ym.
2000,140, 184—185.) Haastattelut kestiviat 47-91 minuuttia. Litterointi tapahtui neljan kuu-
kauden pééstd haastatteluista. Litteroinnin ja analysoinnin teimme sdénnollisesti kahdessa
kuukaudessa. Tutkijoina kuuntelimme ja purimme eli litteroimme nauhat itse. Litteroin-
nista tutkimusaineistoa kertyi 114 sivua fontilla 12. Nauhat tuhottiin vélittdmasti litteroin-

nin jdlkeen.
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7 AINEISTON ANALYYSI

Tutkimuksen tdrkein vaihe on aineiston analysointi. Analyysivaiheessa keritty aineisto
analysoidaan, tulkitaan ja laaditaan johtopédédtokset. Tdssd vaiheessa selvidd minkélaiset
vastaukset tutkimusongelmiin saadaan. Laadullisessa tutkimuksessa analysointia tehdddn
usein koko tutkimusprosessin ajan. Aineiston analyysi voidaan jakaa kolmeen eri vaihee-
seen. Ensimmaéinen vaihe on tietojen tarkistaminen, jossa tarkistetaan, esiintyyko aineistos-
sa virheellisyyksid ja puuttuuko tietoja. Toiseen vaiheeseen kuuluu tietojen tdydentdmi-
nen. Kolmas vaihe on aineiston jirjestiminen. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston jér-
jestdminen on usein vaativin ja aikaa vievin osuus. (Hirsjirvi, Remes & Sajavaara 2008,

216-217.)

Laadullisessa tutkimusaineistossa analyysin tarkoitus on aineiston selkeyttiminen seki
tuottaa sen myotd uutta tietoa tutkittavasta asiasta (Taanila 2007). Aineistoa voidaan analy-
soida monella eri tapaa. Tarkeintd on valita analyysitapa, joka tuo parhaiten vastauksen
tutkimusongelmaan. Ymmartdmiseen pyrkivéssd ldhestymistavassa kéytetddn tavallisesti
laadullista analyysimenetelméa. Analyysiin kuuluu aina tutkimustuloksen tulkinta, jossa
tutkija pohtii analyysin tuloksia ja tekee niistd johtopéditoksid (Hirsjarvi ym. 2008, 219;
Tervakari 2005, 11.)

Laadullisessa tutkimuksessa analysointimenetelmidnd kaytetddn usein sisdllonanalyysia.
Sisédllonanalyysilld tarkoitetaan kerdtyn aineiston tiivistimistd niin, ettd tutkittavaa aineis-
toa voidaan kuvailla lyhyesti ja yleisesti. Se on menetelmi, jonka avulla voidaan analysoi-
da suullista sekd kirjoitettua kommunikaatiota johdonmukaisesti. Siséllonanalyysin avulla
tarkastellaan asioiden ja tapahtumien merkitystd, seurauksia ja yhteyksid. Olennaista on,
ettd tutkimusaineistosta erotellaan samanlaisuudet ja erilaisuudet. (Latvala & Vanhanen-
Nuutinen 2001, 21-23.) Tutkimusaineistomme analysointimenetelmiksi valitsimme induk-
titvisen sisdllonanalyysin. Induktiivisella tarkoitetaan tutkimuksen analysointia yksittéises-
td yleiseen. Keskeistd induktiivisessa paittelyssd on aineistoldhtdisyys, jossa pyritddn luo-
maan tutkimusaineistosta teoreettinen kokonaisuus. (Hirsjarvi ym. 2000, 136; Tuomi &

Sarajirvi 2009, 95).
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Analysoinnin aloitimme lukemalla 1dpi useaan otteeseen litteroimamme haastattelut. Litte-
roimastamme haastatteluista kerdsimme kaikki samaa tarkoittavat lausumat yhteen. Nama
lausumat muutimme pelkistettyyn muotoon. Tdmédn jélkeen poimimme lauseista samaa
tarkoittavat asiasanat, joista muodostuivat alakategoriat. Tdmén jdlkeen muodostimme sa-
maa tarkoittavista alakategorioista ryhmié, jotka otsikoimme ja joista muodostui yldkatego-
riat. Ndistd yldkategorian teemoista muodostui tutkimuksemme keskeisimmait tulokset.
Samankaltaiset yldkategoriat ryhmittelimme vield kolmeen yhdistidvdin luokkaan: Nuoren
sairastuminen syomishdiriodn, nuoren syomishiirion hoito ja nuoren syomishiirion vaiku-

tus vanhempaan. Seuraavassa taulukossa (TAULUKKO 4) on esimerkki luokittelusta.

TAULUKKO 4. Esimerkki luokittelusta.

Alkuperéinen Pelkistetty Alakategoria Ylékategoria Yhdistiva luokka
ilmaus ilmaus

” Sitdkin ma Syyllisen hake- Syyllisten ja Ensireaktio Nuoren sairastu-
syyllistin ettd se | minen koulusta syiden etsiminen minen  syomis-
koulu lopetettiin hiiriéon

niin huonoon
aikaan. Sitte niil-
14 ei se kohtelu
sielld oikein ollu
sellasta, mitéd ois
pitiny olla...”
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8 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimusetiikan tarkoitus on madritelld, miten eettisesti hyvi ja luotettava tutkimus teh-
dian. Eettisen ajattelun tulee kulkea mukana jatkuvasti tutkimusta tehdessd. Jo tutkimus-
kohteen valintaan liittyy eettisid kysymyksid. Tutkimuksen aihe ja ongelma eivit saa lou-
kata tai viheksyéd ketdén yksittdistd ihmisté tai ihmisryhmié. Téhén on kiinnitettéva erityi-
sesti huomiota aiheen ollessa arka. Tutkijan on myo0s itse hyvaksyttava ja arvioitava eetti-
set kriteerit, koska hén osaltaan sitoutuu kohteeseen ja tutkimusongelman selvittdmiseen.

(Leino-Kilpi & Viliméki 2010, 365-366.)

Tutkimusetiikan peruskysymyksid on: Mitd haittaa tai hyotyé tutkimuksesta on tutkittaval-
le? Miten voidaan turvata tutkittavien yksityisyys? Miten toimia, ettd tutkittavaa ei johda-
tella harhaan? Miten turvataan tutkimuksen luotettavuus? Jokaiselle tutkittavalle tulee an-
taa riittdvasti tietoa tutkimuksen luonteesta, tavoitteesta sekd sen vapaachtoisuudesta. (Es-
kola ym. 1999, 56.) Tutkittavalla on oikeus kieltdytya tai halutessaan keskeyttdd tutkimus.
Tutkittavalle tulee taata, ettd hdanen henkil6llisyyttdan ei tulla missddn vaiheessa paljasta-
maan. (Leino-Kilpi ym. 2010, 367.) Tutkimuksessa on tirkedd noudattaa vaitiolovelvolli-
suutta ja varjella tutkimusaineistoa sivullisilta (Janhonen & Nikkonen 2001, 126). Tutki-
muksen tekemiseen kuuluu rehellisyys, jota tulee toteuttaa jokaisessa vaiheessa. Eparehel-
linen analyysi ja raportointi heikentivit tutkimuksen luotettavuutta, eikd tilldin tulos ole

edes tutkijoiden hyodynnettivissi. (Leino-Kilpi ym. 2010, 369.)

Haastateltavat vanhemmat tulivat Pohjanmaan syomishéirioperheet ry:n ja Kokkolan sy6-
mishéirioklinikan vertaistukiryhmien vetdjien vilitykselld. Olimme yhteydessd ainoastaan
haastatteluun lupautuneiden vanhempien kanssa. Ndin menettelemélld varmistettiin, ettd
tutkimuksesta kieltdytyneet jdivat anonyymeiksi. Tutkimukseen osallistuville vanhemmille
annettiin tietoa tutkimuksesta saatekirjeessd, ilmoittautumisvaiheessa seki haastattelutilan-
teen alussa. Télld varmistimme, ettd haastateltavat tiedostavat vapaaehtoisuutensa ja mah-
dollisuutensa vetdytyéd tutkimuksesta seki tietdvit anonymiteettinsd sédilyvéan tutkimuksen
kaikissa vaiheissa. Tutkimukseen osallistuneiden henkil6llisyydet eivit ole olleet muiden

kuin tutkijoiden tiedossa.
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Tutkijan avoin subjektiivisuus on keskeinen osa laadukasta tutkimusta ja pédéasiallisin luo-
tettavuuden kriteeri on tutkija itse. Tutkijan tulee arvioida luotettavuutta koko tutkimuspro-
sessin ajan. (Eskola ym. 1999, 211.) Muita luotettavuuden térkeiti kriteereja ovat uskotta-
vuus, seuraamuksellisuus, tutkimustulosten siirrettdvyys ja vahvistuvuus. Uskottavuudella
tarkoitetaan sitd, ettd tutkijan ja tutkittavan kisitteellistykset ja tulkinnat vastaavat toisiaan.
Vahvistuvuudella viitataan siithen, kun omat tulkinnat saavat tukea muista samankaltaisista
tutkimuksista. Vahvistettavuutta saadaan, kun todennetaan, ettd tutkimus pohjautuu aineis-
toon eikéd vain tutkijan kdsityksiin. Pohjimmiltaan tutkimusta voi arvioida véitteiden perus-
teltavuuden ja totuudenmukaisuuden mukaan. (Eskola ym. 1999, 212- 213; Janhonen ym.

2001, 258-259.)

Luotettavaan tutkimukseen voidaan varautua valmistautumalla haastatteluihin huolellisesti.
Hyva l4dhtokohta laadukkaaseen tutkimukseen on haastattelun hyvd runko, haastatteluun,
valmistautuminen seké teknisen vélineiston toimivuuden tarkistaminen. Tutkijan on syyta
pohtia ennakkoon tutkimusstrategiaa. (Hirsjarvi ym. 2000, 140.) Luotettavassa analyysissa
on otettava huomioon aineiston merkitys. Tutkijan on varauduttava puolustamaan oman
aineiston merkittdvyyttd. Luotettavuutta arvioitaessa on huomioitava liséksi aineiston riit-
tavyys sekd kattavuus. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei pyritd yleistimén, vaan kuvaa-
maan jotakin tapahtumaa tai ymmaéartdmain jotain toimintaa. Riittdvyyden arviointiin voi-
daan kéyttdd saturaatiota. Tdma tarkoittaa sitd, ettd uudet tapaukset eivit endd tuota tutki-
muksen kannalta uutta tietoa. Kattava analyysi lisdd luotettavuutta. Télla tarkoitetaan sitd,
ettd tulkintaa ei perusteta ainoastaan aineiston satunnaisiin poimintoihin. Huomioitavaa on
my0s analyysin arvioitavuus ja toistettavuus. Lukijan tulee kyetd seuraamaan tutkijan paat-
telyd. Toistettavuudella tarkoitetaan, ettd toinen tutkija voi tehdd samat padtelmat aineistos-

ta uudestaan. (Eskola ym. 1999, 215-217.)

Litterointivaiheessa tutkijat kuuntelivat ja litteroivat nauhat itse, minka jilkeen haastattelu-
nauhat tuhottiin vilittomasti. Nauhoituksessa kéytetty laite oli digitaalinen, joten tuhoami-
nen toteutettiin poistamalla nauhat laitteesta. IThmisten nimet vaihdettiin numeroiksi heti
litteroinnin jélkeen. Kaikki tutkimukseen kéytetyt, haastateltavia koskevat tiedot on pidetty
huolellisesti vain tutkijoiden saavutettavissa omassa arkistossa. Tutkimustuloksessa kéyte-

tyt lainaukset haastatteluista on esitetty niin, ettd haastateltavat eivit ole tunnistettavissa.
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Opinndytetyon valmistuttua litteroinnista kertynyt materiaali tuhottiin polttamalla. (Eskola

ym. 1999, 215-217.)
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9 TUTKIMUSTULOKSET

Tassd luvussa kisittelemme opinndytetyon keskeiset tulokset, jotka esitelldédn kolmen eri
yhdistdvén luokan kautta. Nama luokat ovat: nuoren sairastuminen syémishéiriéon, nuoren
syomishdirion hoito ja nuoren syomishdirion vaikutus vanhempaan. Tutkimustulokset ovat
esitetty haastatteluista saatujen suorien lainauksien avulla. Jokainen yhdistdvéd luokka on
kidsitelty omana osiona. Jokaisen osion lopussa tutkimustulokset on esitetty tiivistetysti

taulukon muodossa.

9.1 Nuoren sairastuminen syomishiirioon

Vanhemmista kaikki olivat huomanneet nuorella fyysisid sekd psyykkisii oireita. Kaikki
haastateltavat vanhemmat olivat huomanneet nuorella laihtumista seké ruokailun ja ravin-
non kontrollointia ensioireena. Kaksi vanhemmista kertoi huomanneensa nuorella oksente-
lua, viluisuutta, unettomuutta sekd huimausta. Psyykkisistd oireista vanhemmat nostivat
yleisimmin esille nuoren valehtelun, peittelyn ja salailun. Puolet haastateltavista kuvasi
nuoren olleen drtyinen ja kiukkuinen. Vanhemmista kaksi oli huomannut nuoren lisdénty-

neen kiinnostuksen omaa vartaloa kohtaan sekd muutoksia koulumenestyksessa.

Mai rupesin vdha niinko miettiin, ku tyttd rupes juomaan teetd, sydméin ome-
nia enemmadn, aina syony niitd. Sitte rupes olemaan joka piivé kahella vipalla
tunnilla kotitaloutta. Eihdn se oo mahollista ja sitte sen talven mittaan mé ka-
toin, ku aina vaan laihtuu ja laihtuu.

Mai ihmettelin kun meilla oli silloin koira, ettd ei enédé ollut riitaa kuka lahtee
koiran kans pihalle.

Jos mé sanoisin jollekki toiselle vanhemmalle, niin mi sanoisin niin. Et se
laps puhuu paljon niinku sithen sairauteen liittyvid, niin ottais todesta sen.

Vanhempien tunteet ja ensireaktiot nuoren sairastuessa olivat erilaisia. Vanhemmista
neljd koki itsesyytostd sekd etsivét syyllistd tai syitd nuoren sairastumiseen. Syitd voitiin
hakea perheen menneisyydestd, esimerkiksi parisuhteesta ja kasvatuksesta. Puolet van-

hemmista kertoi sairastumisen olleen jarkytys. Kaksi koki sairastumisen aiheuttaneen ah-
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distusta ja kiukkua sekd kaksi vanhempaa tunsi epiduskoa ja neuvottomuutta sairastumisen
edessd. Puolet vanhemmista kertoi, ettd sairautta oli vaikea ymmartia sairautena, ja heista
kaksi koki tiedon tarvetta. Yksi vanhemmista koki helpotusta saadessaan vastauksen nuo-

ren oireilulle.

No totta kai se on se ettd md oon eponnistunu eldmaisséani. Ja varmasti niinku
vanhemmilla on kova syytds.... vanhemmat koki sen silld tavalla etté oli sel-
ked isku siitd, ettd oli niinku avioeron syy tdma. Ettd tda oli meille rangaistus
siitd et sehén se oli.

Epdusko ei voi olla totta, minka takia. Ja sitte se, ettd mika tdn aiheutti, ettd
tavallaan niinku syyllisten hakeminen ja oma ittensd syyllistiminen. Ettd on-
ko mulla ollu védédran merkkiset vaipat sillon ku se oli pieni tai vadran merkki-
set rattaat tai mistd tima johtuu, mitd mé oon tehny niinku vairin.

Vanhemmista kaksi oli itse tunnistanut sairastumisen nuoressa. Kahdelle vanhemmalle
tieto oli tullut nuoren ystivén kautta. Lopuille neljdlle vanhemmalla tieto oli tullut nuoren
ystdvin vanhemmalta tai hoitavan tahon kautta. Puolet vanhemmista oli ottanut yhteytta
auttavaan tahoon itse. Apua oli hakenut myds nuori vanhemman tukemana tai itsendisesti.
Ensimmiinen yhteydenotto avunhakemisen kannalta tehtiin kouluterveydenhoitajaan tai

terveyskeskukseen.

Yks hyva kaveriki koulussa sano, ettd se ei koulussa yleensa syo. Ettd salaat-
tia se saattaa viha ottaa, mutta ikdédn ei koulussa syo.

Ma patistin hénet terveydenhoitajalle. Ma en viittiny ottaa yhteyttd tervey-
denhoitajaan, koska mi ajattelin ettd niin ku nuorta kohtaan kohteliasta ettad
hén saa itte hoitaa niitd asioita.

Seuraavassa taulukossa (TAULUKKO 5) esitellddn yhteenveto nuoren sairastumisesta
syomishdirioon. Alakategorian sanat ovat haastatteluista poimittuja asiasanoja. Ndma
asiasanat jaoteltiin neljdén yldkategoriaan: nuoren psyykkiset ja fyysiset oireet, vanhem-
man ensireaktiot, sairauden tunnistanut henkild ja ensimmadinen yhteydenotto hoitavaan

tahoon. Niistd muodostui yhdistidva luokka, joka on nuoren sairastuminen syomishdirioon.
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Alakategoria

Ylékategoria

Yhdistava luokka

Oksentaminen
Ruokailun ja
kontrollointi
Artyisyys, kiukkuisuus
Laihtuminen
Viluisuus

Huimaus

Unettomuus

Valehtelu

Peittely, salailu

ravinnon

Nuoren psyykkiset ja fyy-
siset oireet

Syyllisten ja syiden ha-
keminen

Itsesyytos

Jarkytys

Vaikeus ymmartii sairau-
tena

Epéusko

Helpotus

Ahdistus, kiukku
Neuvottomuus

Vanhemman ensireaktiot

Vanhempi huomasi
Nuoren ystdvi huomasi
Hoitava taho huomasi
Nuoren ystdvin vanhempi
huomasi

Sairauden tunnistanut
henkilo

Nuori omatoimisesti
Nuori vanhemman kan-
nustamana
Vanhempi/vanhemmat

Kouluterveydenhoitaja
terveyskeskus

Ensimmaéinen yhteyden
otto hoitavaan tahoon

Nuoren sairastuminen
syOmishiiridon

9.2 Nuoren syomishéiirion hoito

Nuoren hoitoon hakeutuminen koettiin hyvin eri tavalla. Puolet vanhemmista oli tyyty-

viisid saatuaan apua nuorelle vélittomaisti. Vanhemmista kaksi koki hoitoon pdisyn vie-

neen aikaa. He kokivat, ettd nuoren tilaa ei seurattu tarpeeksi sairauden todentamiseksi.

Heilla hoito alkoi oman aktiivisuuden kautta. Yhdellda vanhemmista ei ollut tietoa nuoren

hoidon alkamisajankohdasta. Neljd haastateltavista koki hoidon alun ongelmalliseksi. Alun

ongelmat johtuivat resurssien puutteesta tai hoitajan huolimattomuudesta. Vanhemmista

kaksi oli sitd mieltd, ettd hoito oli edennyt alusta saakka sujuvasti.
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Pois suljettiin somaattiset syyt ja saatiin ldhete xxx:lle, oli tddlld paikka mihin
mentiin. Sinne odotettiin puoli vuotta. Se oli tosi pitké aika ja jotenki niinku
hitaasti kdynnisty se varsinainen hoito.

Ja tietysti sitd hakeudutaan terveyskeskukseen ja sitd kautta tutkimuksiin ja
sittehdn ne alko puhumaan omaa kieltdidn ne tutkimukset, ettd mistd on kyse.
Ja siitd se vyyhti alko purkautumaan.

Ymmartiddhin sen et ei oo ollu mitenkdén helppoa, et jos mé oisin tyytyny
helpompaan vastaukseen niin ei varmaan vieldkdin hoitoa ois saanu tai olisko
sitte sillon juhannuksena tai empé usko. Et kylld sitd on ite saanu hyvin aktii-
vinen olla, saanu vaatia.

Haastatteluissa ilmeni, ettd viisi nuorista oli ollut hoidossa useassa eri hoitoyksikdssa.
Haastateltavien vanhempien nuorista viittd oli hoidettu psykiatrisilla osastoilla. Hoitojakso-
ja oli ollut useita, ja ne olivat olleet eripituisia. Niilld nuorilla oli ollut hoitojaksoja myos
somaattisissa yksikdissd. Haastateltavien nuorista kaksi oli ollut hoidossa syomishdirioon
erikoistuneissa hoitoyksikdissd. Kouluterveydenhoitajan seurannassa oli kdynyt viisi nuor-

ta.

En osaa sanoa kuinka monta sairaalajaksoa oli, tdd pisin oli kaks ja puoli
vuotta.
Nelja vanhempaa koki kouluterveydenhoitajan ammattitaidossa puutteita. Kaksi heistd
koki, ettd kouluterveydenhoitajilla ei ollut riittdvésti tietoa sairaudesta ja sairauden seuran-
nassa oli ollut huolimattomuutta. Puolet haastateltavista vanhemmista kertoi, ettd tervey-
denhoitaja ei uskonut nuoren sairastavan syomishdiriotd. Kaksi vanhemmista oli tyytyvéi-
sid kouluterveydenhoitajan tietimykseen syomishdiriostd ja jatkohoitoon ohjaukseen. Tyy-

tyméttomid oltiin liséksi lainsdddéntoon vaitiolovelvollisuudesta.

Seuranta painosta oli puhe, ettd kouluterveydenhoitaja punnittee, mutta tini
paivandkddn kouluterveydenhoitaja ei oo ottanu muhun mitéén yhteytta.

On todella tirked, ettd koko perhe saa tietoa syomishdiriostd, siithen liittyvista
oireista, taudin etenemisestd, konkreettisia ohjeita arjen pérjaémiselle ja kai-
kista saatavilla olevista hoidoista.

Mun mielestd yldasteen terveydenhoitajan jokaisen pitds perehtyd nédihin
syomishdiridihin, ettd tajuaa tin moninaisuuden ettd ei se 0o vaan se vaaka.
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Psykiatrisessa osastohoidossa olleiden nuorten vanhemmat kokivat nuoren hoidosta saadun
avun vaihtelevaksi ja puutteelliseksi. Kolme vanhemmista oli sitd mieltd, ettd psykiatrinen
osastohoito ei sovi syomishdiridisen hoitopaikaksi. Hoidon ei koettu olevan tavoitteellista,
eikd nuori ndin ollen saanut siitd riittavésti apua. Hoito koettiin kontrolloivaksi ja rankai-
semista kdytettiin hoitomenetelmind. Ongelmaksi koettiin BMI:n tuijottaminen, tiedon
puute syOmishéirion hoidosta ja lyhyet hoitojaksot. Kaksi vanhemmista piti psykiatrisen
nuoriso-osaston aktiivista toimintaa hyvénd. Positiivisina asioina haastateltavista kaksi

koki yksittdiset omahoitajasuhteet.

Joillaki osastoilla laitetaan heti tietysti eristykseen ja sielld oot ahdistuksen
kans.

T&alla pyrittiin mahdollisimman lyhyisiin osastojaksoihin. Saatiin paino nou-
semaan niin heti uloskirjattiin. Sitte ku pannaan kotia, kun paino on vdhén
noussut ja ahdistus on kauhea. Niin se lakkaa syomadstd kun se pdédsee kotiin.

Ei sielld oo oikeen yhtdédn hoitajaa joka tietdd paljon syomishdiriostd ja sit-
ten... sit ku ei sielld saa mitéén tukea, ku sielld on kaikkien niitten psykiatris-
ten sairaitten joukossa. Niinku muun tyyppisten.

Tytolld oli oikein hyvd omahoitaja ja tyttd sano sitd oksennuspussiksensa. Ja
se justiin osas ku tyttd oikeen anto tulla, niin se anto sanoa ja sitte alettiin pu-
hua. Se ruvennu vihaamaan, eikd ollu siitd kiukus. Se niinku vilitti ja se oli
niinku turvallinen.

Haastateltavista vanhemmista puolet koki, ettd avohoito ei ole riittdva hoitomuoto syomis-
héiridisen nuoren hoidossa. Avohoidon koettiin olevan syomishéiridiselle liilan vapaata,
hoidon liian lyhyttéd ja kdyntejd olevan liian harvoin. Ongelmaksi koettiin liséksi resurssi-
pula ja kédyntiaikojen vaikea saatavuus. Vanhemmat kokivat hoidon olevan kuitenkin ta-

voitteellista ja terapioiden sekd erilaisten ryhmien paranemista edistévia.

Sitte laitettiin nuorisopsykiatriselle, se oli kans yhtd tyhjidn péivastad. Tytto oli
sielld hyvin fiksu ja puhu kaikista muista mutta ei syomisesta.

Hén kiy niilld tukikdynneilld kerran viikossa ja sitte hdn kédy psykiatrilla ja
sitte tdlldsessd ryhméssd ja ravitsemusterapiassa. Ettd ainaki neljd eri tuki-
muotoa on siind samassa. Mika sindnsd on kauheen hyva.
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Syomishdiridihin erikoistuneissa yksikoissé oli ollut hoidossa kaksi haastateltavien nuoris-
ta. Namé nuoret olivat olleet hoidossa useissa eri syomishdiridihin erikoistuneissa yksi-
koissd ja avun saanti oli ollut vaihtelevaa. Haastavana vanhemmat kokivat mak-

susitoumuksen saamisen yksikkdihin.

Mun mies soitti lddkéarit ja kaikki helsingit ja kaikki. Me ei saatu vaan mak-
susittomusta, ei mitdan.

Hoitopaikkojen laadussa sekd vanhempien huomioinnissa hoidon aikana koettiin puuttei-
ta. Vanhemmista neljd koki, ettd heitd ei kuunneltu riittdvisti nuoren koko hoidon aikana.
Vanhemmat kokivat itsensd ulkopuolisiksi hoitotilanteissa ja yhteistydon hankalaksi hoita-
van tahon kanssa. Kaksi vanhemmista oli kokenut hoitajien kiytoksen epéasialliseksi. Mui-
ta haastatteluissa esille nousseita ongelmia olivat hoitajien ymmartdméattomyys vanhempia
kohtaan sekd vanhempien tuen tarpeen ja jaksamisen huomiointi. Haastateltavista kaksi oli
kokenut, ettd heidén tuen tarpeensa hoidon aikana oli huomioitu hyvin. Kaksi vanhemmista
koki puutteita tiedon saannissa sairaudesta ja sairauden hoidosta. Ongelmalliseksi koettiin

myos tdysi-ikdisyys, jolloin vanhempien mukana olo hoidossa vaikeutuu.

Niinku md oon monta kertaa kokenu, ettd me ollaan eri puolilla mind ditind
Jja sitte se hoitohenkilokunta.

Varmaan kaikki vanhemmat toivoo ja varmaan hoitajatki toivoo, niin sitd ettd
pitdis ihan sanoa ddneen, ettd kylld sd tastd paranet ja kylld teiddn lapsi pa-
ranee, me tehdddn kaikkemme ettd... sitd pitdis ihan konkreettisesti sanoa.

Jotenki se oli niin ristiriitasta, ku md olin sen viimesen puoli vuotta yrittiny
opetella sitd ettd ilmeisesti diti ei saa endd puuttua kaheksantoista vuotiaan
asioihin. No sitte kuitenki md olin niin ku avain asemas.

Kylla tissd perhetapaamisessa kuunneltiin yhtdlailla mua kun tytartdki. Sa-
nottiin heti ettd otat yhteyttd kun siltd tuntuu.

Seuraavassa taulukossa (TAULUKKO 6) esitelldén yhteenveto nuoren syomishdirion hoi-
dosta. Alakategorian sanat ovat haastatteluista poimittuja asiasanoja. Namai asiasanat jao-
teltiin kahteen yldkategoriaan: Nuoren hoitoon hakeutuminen sekd hoitopaikat ja niiden

laatu. Néistd muodostui yhdistiva luokka, joka on nuoren sydmishéirion hoito.
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Alakategoria

Ylékategoria

Yhdistiava luokka

Hoitoon péidsy vei kauan
Tyytyvéisid ettd sai apua
heti

Nuoren tilaa ei seurattu
tarpeeksi sairauden toden-
tamiseksi

Hoito alkoi omasta aktii-
visuudesta

Hoidon alku ongelmalli-
nen

Tyytyviisid, hoito alusta
saakka sujuvaa

Nuoren hoitoon hakeutu-
minen

Avohoito riittdiméaton
Psykiatrinen osastohoito
ei sovellu
Koluterveydenhoitajan
ammattitaito puutteellista
Maksusitoomuksen  saa-
minen haasteellista syo-
mishdirioon erikoistunei-
seen yksikkdon
Vanhempia ei kuunnella
hoidon aikana
Epaasiallinen kdytos

Hoitopaikat ja niiden laatu

Nuoren syomishiirion
hoito

9.3 Nuoren syomishiirion vaikutus vanhemman eliiméin

Haastateltavat kokivat pddosin negatiivisia tunteita nuoren

sairastaessa syomishairiota.

Vanhemmista jokainen tunsi syyllisyyttd ja henkistd tuskaa sairauden ajan. Sairaudelle

pyrittiin hakemaan syytd. Haastateltavista viisi koki eldmén pydrivdn sairauden ympdrilld

ja hallitsevan vanhemman eldmad. Kaikille vanhemmille nuoren sairaus oli aiheuttanut

jatkuvaa pelkoa, visymystd sekd yleistd eldmédn epdvarmuutta. Vanhemmat kokivat ras-

kaaksi, kun joutuivat jatkuvasti tarkkailemaan nuorta ja eldmédin tdysin nuoren ehdoilla

elaméédnsd. Heilld oli lisdksi huolta oman mielenterveyden puolesta.

On ollu, ettd vélilld on itekki aatellu oman mielenterveytensd puolesta ja sen
takia ollu tosi pitkilld sairaslomilla... Sitte pitdis olla energiaa ja semmosta
iloa ja niinku etté jaksais tukea lastanasa ja haluais... ja sitte tuntuu etté ei, ei
niinku jaksais istua ku sohvan nurkas ja olla aivan niinku to6t.
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Kaikki mentiin 1dpi, kylld ma syyllistin itteeni kauan ja vield tdnd péaivanaki
alitajunnaisesti vield vihan syyllistdn. Vieldkin haen niitd syitd mistd voi joh-
tua, kylld ma haen vieléki takas sitd, ettd mika se oli meidén tytolla se juttu...
Kylld mé oon miettiny monta yota.

Viisi vanhempaa pelkisi nuoren tulevaisuuden puolesta. Puolella usko nuoren paranemi-
sesta oli pieni, sairauden pitkdaikaisuuden ja aaltomaisuuden vuoksi. Jokainen vanhempi
koki, ettd kommunikointi sairastuneen nuoren kanssa oli vaikeaa ja nuorta oli vaikea kési-
telld. Nuoren syytokset sairaudesta ja sairauden oireista lisdsivit vanhemman syyllisyytta

itsed kohtaan.

Tuntuu aina vaan vieldki etti se on loputon suo, ettd jattaako ikdin valttimat-
td rauhaan.

Se pelko se kaikista kurjinta on, ettd koko ajan piti peldtd justiin sitd, ettd
syokko séd vai ekko sd syo ja nyt sun on pakko syddé ja kauhiat huudot. Sit
ku oli huonossa kunnossa se tuli péddllekki ja mulla oli kauheat mustelmat ka-
sivarsissa, ku se puristi sd et ymmaérra hénti. Ja sit kuitenki kaiken takana on
se pelko et jos se kuolee.

“Etté ei tiedd kuinka pdin sitd asiaa oikein kdéntidis, ettd ei sano véédridd sanaa
tai vddralla d4nenpainolla. Sitd on niin hirvedn vaikea kisitelld sitd lastansa.
Ettd vaikka kuinka hyvida tarkottaa, niin hén saattaa ymmartda sen véérin ja
sitte ovet paukkuu.”

Raskaimpana asiana viisi vanhempaa koki pelon nuoren kuolemasta. Vaikeinta vanhem-
mille oli oma avuttomuuden tunne ja nuoren pahan olon ndkeminen. Puolet vanhemmista
uskoi, ettd sairauden mydtd on tullut jatkuva pelko, joka ei hdvid koskaan. Pelon on aiheut-
tanut sairauden ailahtelevaisuus. Kahdelle vanhemmista pakkohoitoon joutuminen oli ollut
sairauden raskaimpia hetkid. Viisi vanhemmista koki pelkoa auttamismenetelmien loppu-

misesta.

Ma tunnen sen ahdistuksen mikd mulla on ollu ja kauhun ja pelon... ettd voi
olla en paise ikini niistd, ettd ne tulee niinku tosi nopeaa, aivan niinku rdjah-
tad paille ne tuntee, ettd. .. sitte se on sellasta lamaannuttavaa.

Niinku aina sanotaan, ettéd ottais lapselta pois sen taudin jos vois, ettd ku ko-
kee ettd mi oisin voinu itte tuon kantaa niinku paljon paremmin.
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Mai en pystyny sit nukkuun, ku mé pelkésin ettd mitd se tekee itelle, onko
kylména sdngyssd ku aamulla meen kamariin.

Kaikki vanhemmat kokivat puhumisen tiarkeimmaiksi voimavaraksi. Viidelle tirkein kes-
kusteluvdyla oli vertaistukiryhmd. Vanhemmat kokivat saavansa sieltd apua omaan jaksa-

miseen.

Se ei 0o hoitoa, mutta ku tiilld puhuu niin tietda ja kaikki tietdd mistd mé pu-
hun ja voi puhua ihan rehellisesti kaikista tunteista ja tietdd ettd nuo ymmar-
tdd ja kuuntelee mua.

Voimavaran ldhteitd olivat ystdvit, puoliso, uskonto, tyoyhteisd ja perheen muut lapset.
Tukea omaan jaksamiseen neljid haki myos ammattiavun kautta. Ammattiapua saatiin hen-
kilokohtaisesta terapiasta sekd perheterapiasta. Perheterapian vaikutus koettiin vaihteleva-
na. Vanhemman saama tuki nuoren hoitojen kautta koettiin useimmiten merkityksettoma-

nd. Voimavarana koettiin myos sairauden vaikutuksen ymmaértaminen.

Kylld mun on tdytyny itsekin tukeutua psykiatriaan. Kun kokee olevansa se
antava osapuoli ja jossaki vaiheessa se takki tyhjenee, niin ei 0o endd mité
antaa. Niin on hyvé joskus saada... Sehén on sité sielun ravintoa.

Mulla on niin terepeuttisia ystivid ettd se ei aina tartte olla maksullinen tera-
peutti. Ettd oon saanu tosi paljon, ne tuntee parhaiten. Kylld. Nimenomaan.
Ei tartte l&htee mihinkaan.

Mulle ty6 on ollu terapiaa, ettd méa oon voinu sielld sitte painautua than muu-
hun asiaan.

Puolet vanhemmista oli kokenut ilonaiheena kontaktin saamisen nuoreen. Kiitollisia oltiin
lapsen olemassa olosta ja hengissd pysymisestd. Kaksi haastateltavista piti nuoren onnistu-
nutta ruokailua ja sisarussuhteitten paranemista ilonaiheena. Iloa tuotti nuoren kanssa vie-

tetyt yhteiset hetket, joita sairaus ei hallinnut.

Voitteko kuvitella me syotiin tinddn samassa pdyddssd. Ei varmaan kahteen
vuoteen el olla sitd tehty. Ja se tuli tyttidren alotteesta, ettd mulla meinas aivan
mennd plasmat sekasi.
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Se on se ilo jos joskus hymyilee tai sitte joku asia tuottaa sille mielihyvai. Et-
td nyt on oppinu antaa arvoa sille ettd jos laps hymyilee, tietda ettd se on on-
nellinen.

Sillé lailla iloa on ollu paljo, ettd kun lapsi on jddny henkiin ja yleensé et lap-

si on olemassa. Ettd mulla on sellanen lapsi ku xxx. Sitd toivoa on kumminki

sitte riittdny, vaikka on tosi mustia aikoja, tosi mustia pdivia.
Nuoren sairastamisella oli vaikutusta vanhemman sosiaalisiin suhteisiin. Puolet haastatel-
tavista koki, ettd sairaus oli vaikuttanut perheeseen. Kaksi vanhemmista kertoi nuoren sai-
rauden vaikuttaneen negatiivisesti sisarusten vilisiin suhteisiin sekd vanhemman ja muiden
lasten suhteeseen. Ongelmia aiheutti vanhemman huomion painottuminen sairaaseen nuo-
reen. Yksi haastateltavista koki sairauden vaikuttaneen negatiivisesti parisuhteeseen. Kak-
si koki parisuhteen syventyneen nuoren sairauden aikana. He kokivat vaikean eldméntilan-

teen tiivistdvén parisuhdetta.

Se nuoriso-osasto aika... mé en ees muista miten se toinen tyttd, se vaan tos-
sa pyOri sivussa.

Tyt6illd on ollu hyvin huonot vilit, ndilld kahella. Ettd vuosia meni etteivit
he ees puhuneet toisilleen. Sisko ei voinu sietdd sitd asiaa, se koki ettd se on
pilannu kaikki hdnen eldméssaén, se sairaus.

Perheen ulkopuolisten ihmisten suhtautuminen sairauteen oli haastateltavien mielesti vaih-
televaa. Neljd vanhemmista koki ystdvyyssuhteiden syventyneen tai pysyneen ennallaan.
Kahdelle vanhemmista ithmissuhteiden ylldpitdminen oli raskasta. Erityisesti thmisten neu-

vot koettiin loukkaavina ja vanhempia syyllistdvina.

On saanu hyvid neuvoja, et mikset sd kiske sen syodd. Se onki se tarkein
asia, ettd mitd en ennen itse oo hoksannu ajatellakkaan. Et se oiski noin yk-
sinkertasta.

Me hypittiin paljon sairaalassa, se sito et sulla ei oo voimavaroja pitié ulko-
puolisia suhteita ihmisiin. Et si jaksa endi silld lailla seurustella ihmisten
kanssa.

Voisin sanoa ettd ystdvét, jotka on todellisia sydinystidvid mulla, niin niitten
kans on kylld 1dhentyny suhteet. Koska niitten vaikeuksia, sitte ku niitd on
saanu jakaa, niin se l&hentaa.
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Seuraavassa taulukossa (TAULUKKO 7) esitellddn yhteenveto nuoren syomishéirion vai-
kutuksesta vanhempaan. Alakategorian sanat koostuvat haastatteluissa poimituista asiasa-
noista. Ndmai asiasanat jaoteltiin kolmeen ylidkategoriaan: negatiiviset tunteet, voimavarat
ja sosiaalinen eldmi. Néistd muodostui yhdistdvéd luokka, joka on nuoren syomishdirion

vaikutus vanhempaan.

TAULUKKO 7. Nuoren syomishdirion vaikutus vanhempaan

Alakategoria Ylédkategoria Yhdistdva luokka

- Syyllisyys

- Pelko

- Jatkuva pelko

- Henkinen tuska

- Viésymys Negatiiviset tunteet

- Eldma py0rii sairau-
den ympérilla

- Eldmin epidvarmuus

- Huoli omasta mielen-
terveydesti

- Kiitollisuus lapsen
hengissd pysymisesti

- Onnistuneet ruokailut

- Ystdvit ja tyOyhteisd | Voimavarat Nuoren syomishéirién vai-

- Vertaistuki kutus vanhempaan

- Puhuminen

- Uskonto

- Muut lapset

- Negatiivinen vaikutus
parisuhteeseen

- Parisuhteen syventy-
minen

- Vaikutus perheen si-
sdisiin suhteisiin

- Ystivyyssuhteiden
syventyminen

- Muiden syytokset
vanhempaa kohtaan

Sosiaalinen elaméa
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10 JOHTOPAATOKSET

Syomishdirioon sairastuminen on vanhemman elimééd kokonaisvaltaisesti muuttava asia.
Pitkédaikainen ja aaltoileva sairaus aiheuttaa vanhemmissa pddasiassa negatiivisia tunteita
ja kokemuksia. Parkkalin (2011, 33) tutkimuksessa syomishdiridisen ldheiset olivat koke-
neet vastaavia tunteita ja kokemuksia. Kojaman & Lautasen (2006, 46) tekemdssi tutki-
muksessa ilmeni, ettd lapsen sairastuminen syomishiirioon oli vanhemmille vakava kriisi-

tilanne. Sairauteen sopeutumista vaikeutti tilanteen yllattavyys.

Tutkimuksen mukaan vanhemmat olivat huomanneet syomishiirion oireet, mutta eivit
olleet ajatelleet oireiden olevan sairautta, vaan kuuluvan normaaliin murrosikdin. Nuoren
oireilua oli voinut kestdd jo pitkddn ennen sairauden todentamista. Yleistd oli ettd sairau-
den tunnisti joku muu kuin nuoren vanhempi. Usein vasta sydomishdiriddiagnoosin jalkeen
vanhempi oli osannut yhdistdd aikaisemmin havaitsemansa oireet sairauteen. Sama on

noussut esille Rantasen (2004, 39) tekeméssa tutkimuksessa.

Vanhemman ensimmadinen reaktio sairauden havaitsemisesta oli ollut hyvin voimakas. Sai-
raus koettiin jarkytyksend, johon haettiin syitd seki itsesti ettd muusta ldhiymparistosta.
Tutkimuksessa ilmeni, ettd vanhemmat tarvitsevat tietoa syomishdiriostd vilittomaésti nuo-
ren sairastuttua. Tiedon saanti helpottaa vanhempaa ymmartdmédin sairautta sekd nuoren
kaytostd. Tietoa toivotaan hoitoalan ammattilaiselta ja erityisesti terveydenhoitajilta. Ter-
veydenhoitajan ammattitaitoon kuuluu tieto syomishdiridistd ja niiden tunnistamisesta.
Samaan tulokseen ovat tulleet myds Kojama ja Lautanen (2006, 56-58) tutkimuksessaan.
Tutkimuksessa vanhemmat kokivat syyllisyyttd etenkin hoidon alkuvaiheessa. Tiedon li-

sdadntyessd ahdistus ja itsensd syyllistiminen usein helpottui.

Tutkimuksen mukaan apua haetaan yleisimmin kouluterveydenhoitajalta. Usein avun ha-
kemisessa tarvitaan vanhemman tukea, koska nuori ei itse ole kykenevé sairauden vuoksi
sitd hakemaan. Vanhemmat kokivat, ettd apua saa nopeasti, mutta usein hoitohenkilokun-
nan védhdinen tieto sairaudesta tekee hoidon alkuvaiheen ongelmalliseksi. Kouluterveyden-

hoitajan vaitiolovelvollisuuden koettiin vaikeuttavan yhteisty6td vanhemman kanssa.
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Vanhemmat kokivat sydmishiirion hoidon isoksi haasteeksi. Ongelmallista oli yksil6llisen
ja nuorelle sopivan hoidon 1dytyminen. Vanhempien mukaan yhté, kaikille sopivaa hoito-
muotoa tai hoitopaikkaa syomishdirioon ei ole. Tutkimuksessa nousi voimakkaana esille,
ettd psykiatrinen osastohoito ei ole vanhempien mielestd sopiva hoitopaikka syomishairioi-
selle. Ongelmana koettiin, ettd psykiatrisella osastolla hoidetaan useita eri psyykkisid sai-
rauksia. Télloin hoitajat eivdt ehdi riittdvésti paneutua syomishdiridisen nuoren hoitami-
seen. Avohoito koettaan riittiméttoméksi hoitomuodoksi syOmishéiridiselle sairauden
akuutissa vaiheessa. Avohoidon sisdltdmaét erilaiset tukimuodot koetaan kuitenkin hyvéksi

sairauden ollessa hallinnassa.

Edellytys menestykselliselle hoidolle on perheen huomioiminen hoidossa, erityisen tirke-
dssd roolissa perhe on hoidettaessa psyykkisesti sairasta lasta tai nuorta (Moilanen ym.
2004, 403). Tutkimuksessa ilmeni puutteita vanhempien ja hoitohenkilokunnan yhteistyos-
sd. Vanhemmat toivoivat, ettd heitd kuunnellaan ja huomioidaan nuoren hoitotilanteissa.
Syomishéiriotd hoidettaessa kokonaisvaltaisesti ei riitd, ettd hoidetaan ainoastaan nuorta,
vaan hoidossa tulee huomioida koko perheen tuen tarve. Hoitohenkilokunnan antama tuki
on merkittdvissd asemassa vanhemman jaksamisen kannalta. Vanhemman voimavarat vai-

kuttavat aina nuoren selviytymiseen.

Vanhemmat haluavat hoitohenkilokunnalta tietoa sairaudesta sekid erilaisista hoitovaih-
toehdoista. Hoitohenkilokunnan tulee kuunnella vanhempaa ja antaa tille tarvittava méara
tietoa sairaudesta. Tutkimuksessa vanhemmat kokivat osastolta saamansa tiedon ldhes
olemattomaksi. Tiedonsaannin tiarked merkitys vanhemmille on noussut merkittdvéani asia-
na esille myds Lumatjérven ja Rinteen (2011, 26-27) tekeméssd tutkimuksessa. Vanhem-
mat kokivat saaneensa riittidvésti ohjeistusta sairauden hoidosta, mutta sairauteen liittyvés-
séd tiedon saannissa esiintyi eridvaisyyttd haastateltavien keskuudessa. Parkkalin (2011, 37)
sekd Levildn ja Nadtdsen (2011, 39) tutkimuksissa perheet toivoivat hoitohenkilokunnan
kohtelevan heitd ldmpimdmmin, antavan vanhemmille mahdollisuuden osallistua nuoren

hoitoon seki antavan heille parempaa ohjeistusta sydomishéiridstd ja sen hoidosta.

Syomishdirid koetaan vanhemman eldméé hallitsevana sairautena. Nuoren sairaus aiheut-
taa vanhemmassa jatkuvaa pelkoa, josta pahimpana koetaan kuoleman pelko. Oman nuoren

pahanolon nékeminen aiheuttaa voimakasta ahdistusta ja avuttomuuden tunteen. Jatkuva



56

epdvarmuus ja myotdeldminen aiheuttavat vanhemmassa huolta oman jaksamisen ja mie-
lenterveyden puolesta. Parkkali (2011, 34) on tullut tutkimuksessaan samaan tulokseen.
Sen mukaan ldheiset ovat kokeneet paljon negatiivisia tuntemuksia, kuten pelkoa, epdvar-

muutta, itsesyytoksid, elimén rajoittumista, omaa jaksamista ja tilanteeseen sopeutumista.

Sairauden pitk&aikaisuus ja aaltomaisuus lisddvét vanhempien pelkoa nuoren tulevaisuutta
kohtaan. Huolta aiheuttaa auttamismenetelmien loppuminen, jonka myotd nousee pelko
oman nuoren paranemisesta lainkaan. Lisdksi sairauden vaikutus nuoren tulevaa eldméaa
kohtaan pelottaa. Sama tulee ilmi Kojaman ja Lautasen (2006, 67) tutkimuksessa. Epé-
varmuus nuoren paranemisesta vaikeuttaa tulevaisuuden suunnittelua ja saa aikaan toivot-

tomuuden tunnetta.

Vanhempi tuntee syyllisyyttd nuoren sairastumisesta. Muiden ihmisten suhtautuminen sai-
rauteen voi olla syyllistivaa. Sairaudessa on myds tyypillistd, ettd nuori syyllistdd vanhem-
paa sairauden oireista. Suurin syyllistdjd on yleensd vanhempi itse. Syytd haetaan kasva-
tuksesta, omista perheen eldmiin vaikuttavista ratkaisuista, kuten avioerosta tai tyoela-
miin panostamisesta. Hoitohenkilokunnan tulee ymmaértdd sairauden aiheuttamat tunteet
vanhemmissa ja kannustaa heitd puhumaan niisti. Hoitajan antama tieto sairaudesta auttaa

vanhempaa hyviaksymédn omat tunteensa.

Kojaman & Lautasen (2006, 66) tutkimuksessa vanhemmat kokivat sairaudesta puhumisen
yhdeksi tarkeimmaéksi selviytymiskeinoksi. Sama nousi esille myds omassa tutkimukses-
samme. Vanhemmat kokivat saaneensa eniten voivaroja keskustelun kautta. Merkitysté ei
ole silld, kenen kanssa keskustelee, kohde voi olla hyvé ystdvé tai ammattiauttaja. Tarkeda
on tunne, ettd on ihminen, joka kuuntelee ja johon voi luottaa. Ammattiauttaja koetaan
usein puolueettomana keskustelukumppanina, jonka vaitiolovelvollisuus lisdd luottamusta.
Ystava pidetddn ldheisend ja turvallisena henkilond, jonka kanssa tunteet on helppo jakaa.
Yhdeksi tirkeimmaiksi voimavaraldhteeksi koettiin vertaistukiryhmi, jossa vanhempi saa
jakaa asioita saman kokeneiden henkildiden kanssa. Téarkednd selviytymiskeinona pidettiin
laheisiltd ihmisiltd saatua tukea sekd vertaistukiryhmaltd saatua tukea. Lumatjdrven ja Rin-
teen (2011, 34) tutkimuksessa perheet kokivat vertaistuen tdrkeédné osana arjen jaksamises-

sa.
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Sairauden myo6ta arkipdivan pienet ilot, kuten nuorelta saatu hymy ja onnistuneet ruokailut,
nousivat vanhemmille térkeiksi voimavaran ldhteiksi. Tarkedné asiana koettiin lisdksi tyo
sekd oman perheen kanssa vietetty yhteinen vapaa-aika. Kojaman ja Lautasen (2006, 66—
67) tutkimuksessa merkittdvand selviytymiskeinona pidettiin arkipdivin asioita, jotka vie-
vt ajatukset pois sairaudesta. Tutkimuksessa todetaan tirkednd asiana myos se, ettd van-
hemmat eivdt keskity ainoastaan sairauteen, silld sairaus kuluttaa runsaasti voimia. Ela-

missé tarvitaan myos voimauttavia l4hteitd, jotka tuottavat positiivista energiaa.

Tutkimuksessa ilmeni, ettd nuoren sairastuminen vaikuttaa aina vanhemman sosiaalisiin
suhteisiin. Voimavarojen puuttumisen vuoksi monia sosiaalisia suhteita ei jakseta itse pitda
ylld. Lahimpien ystdvien kanssa suhde usein syvenee keskustelujen myotd. Tutkimuksen
mukaan nuoren sairauden vaikutus parisuhteeseen oli vaihtelevaa. Vaikutus koetaan yksi-
161lisesti, kuten kuinka sairaus nédhdéén ja koetaan perheessé sekd minkilaiset ovat perheen
sisdiset suhteet ennen sairautta. Vanhemman ja muiden lasten suhde usein kérsii perheenja-
senen sairastuessa. Sairastuneen nuoren kidytostd on muiden lasten vaikea hyvéksyi, ja se
saa aikaan perheen sisdisid ristiriitoja. Kojaman ja Lautasen (2006, 65) tutkimuksessa van-
hemmat kokivat sydmishdirion vaikuttaneen perheen arkeen sekd ihmissuhteisiin toimin-
nan ja vanhemmuuden tasolla. Vanhemmat tunsivat suhteen sairastuneeseen lapseen la-

hentyneen, vaikka perheen ilmapiiri oli alttiimpi konflikteille.

Verrattaessa tutkimustulostamme aiempiin tutkimuksiin syomishdiridstd ja sen vaikutuk-
sesta perheen muihin jiseniin ovat tutkimustulokset pitkilti samanlaisia. Samankaltaisia
tuloksia on saatu myos tutkittaessa yleiselld tasolla pitkdaikaissairaan lapsen vanhempien
kokemuksia (Itdlinna 1994; Davis 2003; Seppéld 2003; Lumatjirvi ym. 2011). Téstd voi-
daan paitelld, ettd olipa oman lapsen vakava sairaus miké tahansa, muuttaa se aina perheen

arkea merkittavisti. Sairaus pakottaa vanhemmat etsimién selviytymiskeinoja.
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11 POHDINTA

Opinndyteyomme aiheen valintaan vaikutti meidin kiinnostuksemme nuorten syomishéiri-
0itd kohtaan. Otimme yhteyttd Pohjanmaan sydmishédirioperheet ry:n puheenjohtajaan, joka
ehdotti aiheeksi vanhempien ndkdkulmaa lapsen sairastuessa syomishiirioon. Vanhempien
kokemuksesta ja tunteista nuoren syOmishdiridstd on tehty véhén tutkimuksia, joten tar-
tuimme tdhin aiheeseen. Tutkimuksessa nousi selkeésti eniten esille vanhempien koke-
mukset sairauden toteamisen vaikeudesta sekd hoitoprosessista. Hoitoon padsy ja hoito-
henkilokunnan pétevyys hoitaa syomishdiridisid koettiin tutkimuksen mukaan ongelmalli-
seksi. Opinndytetydmme mydtd saimme runsaasti tietoa syomishdiriosté, sen hoidosta seké
vanhempien tarvitsemasta tuesta sairauden aikana. Ylldttdvintd oli vanhempien kokemus
hoitajien ja erityisesti terveydenhoitajien tietimattomyydestd syomishdiridistd. Lisdksi

tutkimus antoi aihetta enemmain perheldhtdiseen ja kokonaisvaltaiseen hoitotyohon.

Koimme ettd laadullinen tutkimus oli ainut tapa tehdd luotettava tutkimus vanhempien
kokemuksesta, kun nuori sairastuu syomishéiriodn. Syomishéirié on arka aihe ja kun se
kohdistuu omaan lapseen tai nuoreen, tekee se asiasta vield henkilokohtaisemman. Taméa
vaatii luottamussuhteen luomisen tutkijan ja vanhemman vilille, mitd ei voi muodostaa
pelkén paperin vilitykselld. Keskustelumuotoinen haastattelu antoi vanhemmille mahdolli-
suuden kertoa syvillisemmin kokemuksestaan. Keskustelu ei johdata haastateltavaa liikaa
kertomaan asiasta tutkijan méadraamalla tavalla, vaan he saavat itse tuottaa tiedon vapaasti.
Lisédksi haastattelutilanteissa saimme syventdd, pyytdd perusteluja ja selventdd vastauksia

tarpeen mukaan.

Tutkittavien henkildiden méardd emme rajanneet, koska tiesimme, ettd kaikki haastatelta-
vat olivat syomishdiriota sairastavien nuorten vanhempia. Tavoitteemme oli kuitenkin saa-
da vanhempia véhintddn viisi, jotta tutkimus olisi luotettava. Toivoimme, ettd haastatelta-
via oli enintédn kahdeksan, jotta tutkimus saataisiin tehtyé aikataulun mukaisesti. Haasta-
teltavien saaminen tutkimukseen osoittautui haasteelliseksi. Kokkolan vertaistukiryhma oli
syksyn 2011 tauolla, joten vertaistukiryhmén kautta emme pystyneet ottamaan yhteytta
vanhempiin. Vertaistukiryhmén vetdja toimi kuitenkin hyvénd apuna vieden viestid van-

hemmille joiden arveli olevan kiinnostuneita osallistumaan tutkimukseen. Kiinnostuneita
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vanhempia 10ytyi ainoastaan yksi. Tdmén vuoksi kysyimme luvan ottaa yhteyttd Kokkolan
syomishdirioklinikkaan. Tdiménk&4n myotd emme saaneet riittdvisti osallistujia, joten paa-
timme laajentaa tutkimuksemme my0s Eteld-pohjanmaan alueelle, josta saimme loput
haastateltavat. Haastateltavia kertyi lopulta kuusi, mikd antoi aineistoa riittdvéasti tutkimus-
tamme varten. Ollaksemme avoimia ja luotettavia tutkittaville, selvitimme heille saatekir-
jeessd sekd kertasimme vield puhelimessa ja haastattelukohteessa tutkimuksemme tavoit-
teita. Kerroimme heille my0s aineiston késittelystd, sdilytyksestd sekd vastaajien anonymi-

teetin sdilymisesta.

Haastattelurunko vastasi tutkimustehtdviimme mielestimme hyvin ja eteni sujuvasti ja
loogisesti. Haastattelun apukysymysten myota haastateltavat ymmaérsivét hyvin kysymyk-
semme. Haastattelukysymysten laadintaa emme kokeneet vaativaksi. Meille oli alusta
saakka selvdd miké oli tutkimuksemme tarkoitus ja mitkd tavoitteet, timé helpotti osaltaan
kysymysten laatimista. Haastatteluun valmistauduimme huolella esihaastattelemalla useita
henkilitd ja testaamalla nauhurin toimivuuden sekd oikean paikoittamisen tilassa. Tama
auttoi meitd oikeassa haastattelussa unohtamaan nauhurin sekd luomaan haastattelutilan-

teesta rauhallisen, avoimen ja luottamusta herattdvin.

Ennen haastatteluja kdydyt arkipdivan keskustelut ja kahvitarjoilu selvésti rentouttivat tun-
nelmaa. Koimme ettd luottamus meitd ja tutkimustamme kohtaan herési, kun saimme luo-
tua avoimen keskusteluyhteyden haastateltavan kanssa. Haastattelutilanteessa haastavim-
maksi nousi pysyminen haastattelukysymysten ja vastausten mukana. Lahes kaikki haasta-
teltavat kertoivat tarinansa heti alkuun lyhyesti 1dpi. Haastattelun edetessd muisteleminen
tuotti selkedsti vaikeutta, jolloin myos tarina alkoi hypelld ja jouduimme kayttdméén sel-
ventdvid apukysymyksid enemmaén. Tutkijoille vaikeinta olikin pysya haastattelussa selvil-
14, mihin kysymyksiin kertomus oli jo vastannut ja mitkd kysymykset tarvitsivat vield tar-
kennusta. Haastateltavien kertomuksen hyppiminen vaiheesta toiseen kertoi osaltaan siiti,
kuinka pitkistd ja vaikeasta sairaudesta on kyse. Haastattelujen pituuteen olimme osanneet
varautua etukdteen, koska aihe oli arka ja nosti esiin erilaisia tunteita. Lisdksi sairaus on
pitkd ja siséltdd paljon erilaisia vaiheita. Haastattelujen pituuden ennakointi vaikutti myds

haastateltavien méaaran valintaan.
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Tutkimukseen osallistuneiden perhetaustat olivat erilaisia, osa oli avioliitossa, osa eronnei-
ta ja yksin eldvid ja osa taas uudessa parisuhteessa. Tdma oli tutkimuksen kannalta hyva,
silld ndin saimme mahdollisimman paljon erilaista tietoa sairauden vaikutuksesta muihin
perheenjéseniin. Jokaisen haastateltavan nuori oli sairastanut yli vuoden, joten heilld oli jo
kerddntynyt kokemusta ja tuntemuksia eldmaistd sairaan nuoren kanssa. Haastatteluhetkella
kaikilla haastateltavilla nuoren sydmishiirioprosessi oli edelleen kesken. Osalla syomishéi-
rion puhkeamisesta oli kulunut jo aikaa, miki vaikeutti sairauden alkuun sijoittuvien asi-

oiden muistamista.

Haastattelun litterointi eli nauhojen purkaminen oli tutkimuksessa selkeésti aikaa vievinta.
Haastattelut olivat pitkid ja apusanoja oli kdytetty keskustelussa runsaasti. Lisdksi puheesta
el aina saanut kunnolla selvdd, joten jouduimme kuuntelemaan nauhojen pitkid useaan
otteeseen uudelleen. Lukeminen vaati rauhallista tilaa ja paljon aikaa, jotta tutkijat kykeni-
vit pysymiin mukana kertomuksessa. Lukemista helpotti kuitenkin se, ettd kertomukset

olivat tutkijoille ennestéén tuttuja.

Mielestimme yksi tutkimustulokseen vaikuttava tekija on tutkittavien asuinkunta ja sairas-
tumisajankohta, jotka osittain vaikuttivat vanhempien kokemukseen. Koimme haastattelu-
jen perusteella, ettd eri paikkakunnilla asuvilla on erilaiset mahdollisuudet sairauden hoi-
toon. Sairauden hoitoon ja toteamiseen on myos vaikuttanut se, ettd tdnd pdivind sairautta
hoidetaan eri tavalla kuin vuosia sitten. Mielenkiintoista oli, ettd vaikka tilanteet ja vaiheet
olivat vanhemmilla erilaiset, olivat vanhempien tunteet sairastumisesta ja sairaudesta hyvin

samanlaiset.

Kun kdvimme ldpi haastatteluja, keskustelimme paljon ja pidimme tirkeénd, ettd molem-
mat tulkitsivat haastateltavan sanat samalla tavalla. Olemme etukdteen miettineet yhtenéi-
sid linjoja, joten meille oli koko ajan selvdd, miten tutkimus etenee. Halusimme, etté tulos
on mahdollisimman paljon vanhempien kokemusta kuvaava, minkd vuoksi kidytimme haas-
tattelujen suoria lainauksia tutkimustulosta todentamaan. Tutkimustuloksissa emme ole
jattdneet pois mitddn merkityksellistd, emmeké lisdnneet omia mielipiteitimme. Tulokset
on tuotu esiin eettisesti ja tutkimustuloksia vidristeleméttd. Piddmme tutkimuksemme ko-

konaisuutta luotettavana. Olemme olleet kriittisid itseimme kohtaan opinnidytetyotd teh-
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dessémme. Olemme pohtineet tarkkaan kaikkia valintojamme ja olemme etsineet perusteet

niihin.

Vanhempien kokemuksesta nuoren syomishdirioon on tehty tutkimuksia aiemmin muualla
Suomessa. Muissa tutkimuksissa tulokset ovat olleet samansuuntaisia meidén tutkimustu-
loksemme kanssa. Tamén vuoksi halusimme tuoda johtopditoksessd muita tutkimustulok-
sia esille, koska ne tukivat omaa tulostamme ja lisddvit tydmme luotettavuutta. Tastd joh-
tuen emme katsoneet tarpeelliseksi enédé toistamiseen tehda osiota, misséd kisitellddn mui-

den tutkimuksien tuloksia.

Pohdimme tutkimuksen loppuvaiheessa, onko jotain miké tutkimuksen luotettavuutta on
voinut heikentdd. Iso motivaatio tutkimuksen tekemisessé oli haastateltavien vahva luotto
tyomme tidrkeydestd. Se toi my0ds haasteita, koska koimme heidén ansaitsevan saada 4a-
nensé kuuluviin ja kokemuksensa esille. Opinndytetyon kautta opimme ymmartiméén per-
heen kokonaisvaltaisen hoidon merkityksen lasten ja nuorten hoitoty0ssd. Perheenjdsenen
sairastuminen vakavasti vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin. Till6in koko perhe, ei aino-
astaan sairastunut, tarvitsee monipuolista apua ja tukea. Vanhempien jaksaminen vaikuttaa

nuoren selviytymiseen sairaudesta.

Kouluterveydenhoitajalla on merkittdvd rooli sydomishdiridisen nuoren hoitoprosessissa.
Tutkimusta tehdessimme oli huolestuttavaa huomata, ettd ldhes kaikki vanhemmat kokivat
kouluterveydenhoitajan kanssa tehtdvén yhteistyon huonoksi ja ndiden tietimyksen syo-
mishéiridistd vdhdiseksi. Erilaiset syomishéiriét ovat nuorten keskuudessa maassamme
lisadntyneet (STM 2001, 23). Todennékdisesti jokainen terveydenhoitaja tulee kohtaamaan
syomishdirioon sairastuneita ja tekemédn tyotd heidén parissaan. Tdmén vuoksi on mieles-
tamme tirkedd, ettd hoitohenkilokunta saa riittdvisti tietoa sairaudesta jo koulutuksen ai-

kana.

Piddmme tirkeédnd, ettd opinndytetydomme tulee palvelemaan konkreettisesti syomishdiri-
Oisten nuorten vanhempia ja ldheisid. Valmis opinndytetyd ldhetetdéin SYLI Ry:lle, joka
laittaa tyon Internet-sivustolleen vapaasti luettavaksi ja hyodynnettdvéksi. Tyon julkista-
minen auttaa tutkittavien oikeutta saada tietoa tutkimustuloksista. Tétd kautta syomishiiri-

Oisten nuorten vanhempien on helpompi paésti tarkastelemaan tutkimusta.
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Opinndytetydmme myo6ta tulleita uusia tutkimusaihealueita ovat: Kouluterveydenhoitajan
tiedon lisddminen syomishdiriosti ja sen seurannasta. Syomishiirié pojan sairautena. Syo-

mishéirion tunnistaminen nuorten ja vanhempien keskuudessa.
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tekijiille, toimeksinntajalle sekil tydn ohjaajalle, Keski-Fohjanmaan ammattikorkeakoulun
oplskelija sitoutuu tekembin tolmekslantajan tolmekslannosia edelld malnitasta aiheesta
opinnaytetyin - ImuErmes s,

Toimeksiantaja sitoutuu antamaan opiskelijan kiyttidn tydssd tarvittavan tictoa sekil arviolmaan
opinniiytetyin valmistutiua sen hyddynnettivyytth tolminnassaan, Toimeksiantajs maksas
materinali-, postitus-, matka- ym, mahdolliset kalut laskun mukaan. Toimeksiantaja voi maksaa
opinniytetyin tekijille palkan.

Timiin sopimuksen osapuoclet ovat velvolliset pitimiin salasss kaiken, mitd he toimeksianmon
yhteydessh ovat saneet Hetoonsa astolsta, joita voidaan pithl tolsen sopljapuolen
litkesalalsuutena. Opinniytetyd kiydiin lipl ammattikorkeakoulun opinniytetyiseminaarkssa
ja se on julkinen asiakirja. Toimeksiantajan tulee erikseen pyytid tytn salausta.

Ammatiikorkeakoulu el vastas opinndytetytdn tekijin mahdollisestl alheuitamasia haltasta tal

vahingosta, .
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LIITE 2

Hei!

Olemme kaksi Keski-Pohjanmaan ammattikorkeakoulussa opiskelevaa Terveydenhoitaja
opiskelijaa ja teemme opinndytetyotd aiheesta vanhemman nikékulma kun oma lapsi
sairastuu syomishiirioon. Tyoeldmd yhteistyokumppanina tutkimuksessamme toimii
Pohjanmaan sydmishédirioperheet ry. Tavoitteenamme on tuoda tutkimuksessa esille saira-
utta vanhempien nikokulmasta, sen hoitoa ja hoitoon piddsyd Pohjanmaan alueella seké
vanhempien saamaa tukea. Tutkimuksen tarkoitus on tukea ja antaa tietoa vanhemmille
syomishéiriostd sekd terveydenhuollon ammattilaisille valmiuksia tukea sairastuneen lap-
sen vanhempia. Tutkimus toteutetaan haastattelujen pohjalta, minka vuoksi osallistumisen-
ne haastatteluun on erityisen arvokasta. Toivommekin nyt ettd saisimme vapaaehtoisia
vanhempia haastateltaviksi tutkimustamme varten. Haastattelu on vapaamuotoinen kes-
kustelu ja toteutetaan ainoastaan sovittujen henkildiden ldsnd ollessa (ei ryhmadssid). Halu-
tessanne voimme toteuttaa haastattelun myos kotonanne.

Opinndytetyon tulee olla valmis kevéalld 2012, tdmén jilkeen syksylld 2012 teemme kehit-
tdmistehtdvén jatkoksi opinndytetyolle. Kehittdmistehtdvand valmistamme ndytelmén yh-
teisty0ssd Pohjanmaan perheteatteri yhdistyksen kanssa. Tarkoitus on antaa tietoa ja saada
vanhempien 44ni paremmin kuuluviin. Vanhempien tarinoita ei kéytetd nidytelmassé, vaan

ainoastaan tutkimustulosta hyodynnetiin késikirjoitusvaiheessa.

HUOM! Haastatteluaineisto tuhotaan vélittomasti haastattelujen jilkeen ja tutkimus toteu-
tetaan niin ettd kenenkdén henkil6llisyys ei tule paljastumaan.

Lisétietoja saat meiltd sdhkopostitse tai puhelimella.

Minna Riippa 0400-883090

minna.riippa@cou.fi

Niina Heinonen 040-5244210

niina.heinonen@cou.fi

Terveisin

Minna § Niina
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1. Taustatiedot

Nuoren sukupuoli, sairaus, ikd, kuinka vanha hén oli sairastumishetkelld

ja kuinka vanha on nyt?

2. Nuoren sairastuminen

Miten sairaus alkoi: mistd huomattu ja kuka huomasi, jos ei vanhempi it-
se?
Sairastumisen oireet: fyysiset ja psyykkiset

Ensituntemukset: vanhemman reaktiot ja tunteet

3. Avunhakeminen

Onko hakenut/haettu ammattiapua?

Kuka ja keneen tai minne otettu ensimmadisend yhteytti, kun nuori sairas-
tui?

Kauan hoitoon pédsy kesti ja miten hoito alkoi?

Miten hoito on edennyt?

Onko nuoren hoidossa huomioitu vanhemman toiveet ja mielipiteet?

Mihin vanhempi on ollut hoidon aikana tyytyvéinen ja mihin tyytyméaton?

4. Vanhempien kokemukset eldmésté sairastuneen lapsen kanssa.

Kuinka vanhempien/vanhemman jaksamista on huomioitu hoidon aikana?
Mitké hetket ovat tuntuneet vaikeimmilta ja mitka tuottaneet iloa?

Mistd on saatu voimavaroja, apua ja tukea vanhemman jaksamiseen?
Miké vaikutus nuoren sairaudella on ollut parisuhteeseen sekd muihin
perheenjdseniin?

Onko sairastumisella ollut vaikutusta muihin vanhemman sosiaalisiin
suhteisiin, kuten tyoyhteiso, ystivit, sukulaiset

Nuoren tdmén hetken tilanne suhteessa sairauteen?

Vanhemman tdmaéan hetkiset tuntemukset?






