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Nuoren sydmishairio vaikuttaa nuoreen itseensa, mutta myos nuoren perheenjaseniin ja on
koko perheen sairaus. Nuoret sairastuvat syomishairiodn yha enemman ja hyvalla
perheenjasenten tukemisella voidaan ehkaista muiden perheenjasenten mahdollisia
ongelmia. Opinnaytetydn aiheesta on vahaisesti tutkittua tietoa, vaikka mielenterveyden
hairiot ja nuorten syomishairiot ovat kasvussa koko maailmassa.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, millaisia kokemuksia Etela-Pohjanmaan
hyvinvointialueen syomishairidpoliklinikan hoitohenkilokunnalla on nuoren
syomishairiopotilaan perheenjasenten tukemisesta ja siina onnistumisesta. Tavoitteena oli
tuottaa uutta tietoa nuoren syomishairiopotilaan perheenjasenen tukemiseksi.
Opinnaytetyossa tulleita tuloksia voidaan hyddyntaa nuoren syomishairiopotilaan
perheenjasenten tukemisessa, jotta perheen sisaiset kriisit eivat lisaantyisi.

Opinnaytety0 toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Tutkimusmenetelmana
kaytettiin puolistrukturoitua haastattelua, jolla haastateltiin kuutta syomishairidpoliklinikan
hoitohenkilokunnan jasenta. Haastattelut litteroitiin ja litteroinnit analysoitiin induktiivista
sisallonanalyysia kayttaen.

Haastattelujen perusteella Etela-Pohjanmaan hyvinvointialueen sydomishairiopoliklinikan
hoitohenkilokunta kokee onnistuvansa perheenjasenten tukemisessa melko hyvin, mutta
viela paljonkin parannettavaa |I0ytyy joissakin asioissa. Perheenjasenten tukemista estavia ja
edistavia tekijoita selvisi haastattelujen ansiosta. Seka edistavia etta estavia tekijoita oli
runsaasti. Tarkeaa on huomioida perheenjasenet kokonaisvaltaisesti, kenenkaan jaamatta
taka-alalle. Erityisesti syomishairidisen nuoren sisarukset jaavat varjoon, eivatka saa sita
tukea, mita tarvitsisivat. Perheen positiivinen asenne ja halukkuus olla osana hoitoa tekee
heidan tukemisestaan helpompaa. Jos perheenjasenet taas kieltavat sairauden
olemassaolon tai heilla ei erinaisista syista ole kiinnostusta osallistua nuoren hoitoon, tekee
se tukemisesta vaikeaa. Kun tyoskennellaan sote-alalla, aika ja resurssit ovat vahissa
hoitohenkildkunnalla, minka vuoksi perheenjasenten tukeminen vaikeutuu.
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An adolescent eating disorder affects the adolescent himself, but also the adolescent's family
members and is a disease of the whole family. Young people are increasingly affected by
eating disorders and good support for family members can prevent potential problems for
other family members. There is a paucity of research on this topic, although mental health
disorders and eating disorders in young people are on the increase worldwide.

The purpose of this thesis was to find out what kind of experiences the nursing staff of the
eating disorder polyclinic in the South Ostrobothnia welfare region of Finland have in
supporting the family members of a young eating disorder patient and how successful they
are in doing so. The aim was to provide new information on how to support the family
members of young patients with eating disorders. The results of the thesis can be used to
support the family members of a young person with an eating disorder to prevent an increase
in crises within the family.

The thesis was carried out as a qualitative study. The research method used was semi-
structured interviews with six members of the medical staff of the eating disorder clinic. The
interviews were transcribed and the transcriptions were analysed using inductive content
analysis.

Based on interviews, the healthcare staff at the eating disorder clinic in the Southern
Ostrobothnia welfare region feel they are fairly successful in supporting family members, but
there is still much room for improvement in certain areas. Factors both facilitating and
hindering family support were identified through the interviews, with plenty of each. It is
crucial to consider family members comprehensively, ensuring that no one is left in the
background. Particularly, siblings of eating disorder patients often remain in the shadows, not
receiving the support they need. The family's positive attitude and willingness to be part of
the treatment make their support easier. However, if family members deny the existence of
the disorder or lack interest in participating in the patient's treatment for various reasons, it
complicates support efforts. Working in the social and healthcare sector, time and resources
are scarce for healthcare staff, which further complicates family support efforts..

' Keywords: eating disorder, adolescent, family, support



SISALTO
OpinnaytetyOn tHVIStEIMA ..o e 2
TheSiS @bSracCt .......oooueiii e 3
SISALTO <o ettt 4
Kuva-, kuvio- ja taulukkoluettelo ..o, 6
T JOHDANTO L.t e e e e e et e e e e e e et e e e eaaeeeees 7
2 SYOMISHAIRIO ... e e 8
2.1 SyOmISh&irio iIMIONE .......ccooiiiiieiiiie e e e e et e e e e e neeee e e e aneeeaeeeas 8
2.2 Nuoren syomishairioon vaikuttavia tekijoita.............ccoooeeiiiii i 10
2.3 SyomishairiOiden NOItO .........ooovmiiiiie e 11
3 PERHEKESKEISYYS SYOMISHAIRIOSSA........coooeieeeeeeeeeeeeeeeeee 13
3.1 Syomishairion vaikutukset perheenjaseniin...........cccccvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeee 13
3.2 Perhekeskeisyys syomishairion hoidon tukena .............coooiiiiiiiiii e, 14
3.3 Perheterapia......ccouuiiiiiie e e 15
3.4 Maudsleyn MenetelMa ..........oouiiiiiiii e 15
3.5 Uusi Maudsleyn menetelma ... 17
4 TARKOITUS JATAVOITE ..o 20
5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS . ..ot 21
5.1 LAheStymMiStapa .....coovviiiiiiiiiiiii 21
5.2 AINEISION KEIUU.....coiiiiiiiiiiiiiiiiii ettt 21
5.3 AINeIsSton analySOINti.........ccooeiiiiiii e 23
B TULOKSET ... e e e e e eaaans 28
6.1 Perheenjasenten tukemista edistavat tekijat ..o 28
6.2 Perheenjasenten tukemista estavat tekijat ... 30
6.3 Kokemus annetusta tuesta.............cooovviiiiiiiiiiiiiiiiiie e 34
7 POHDINT A e e e e e e e e e e e e e eaans 38
7.1 Tulosten tarkastelU ..........ooooviiiiiiiiiiiiiiie e 38
7.2 Eettisyys ja luotettavuUS ..o 40
7.3 Jatkotutkimusaiheita ja kehittdamisehdotuksia.............cccccooeiiiiiiiicc 42

LAHTEET ..ottt ettt ettt ettt ebe et re e re s 44



LITTEET



Kuva-, kuvio- ja taulukkoluettelo

Kuva 1. Suunnan nayttamisen reaktiomallit. ...............ccoooiiiriiiiii e, 18
Kuva 2. Tunteidenkasittelyn reaktiomallit................ooomriiiiii e, 19
Kuva 3. Sisallonanalyysiprosessin KUIKU.............oooo 24
Kuvio 1. Nuorten tyytyvaisyys omaan elamaan ............cooooveviiiiiiiiiiiiiccce e 11
Kuvio 2. Maudsleyn menetelman kolme vaihetta...............ccccooo i, 16
TAUIUKKO 1. PEIKIStYKSEL ...... . 25
Taulukko 2. Pelkistyksista alaluokat ...............ooooiiiiiii e 26

Taulukko 3. ESIMerkKi IUOKITtCIUSTA ... ..o 27



1 JOHDANTO

Mielenterveyden hairiot ovat yleisia ja noin 20-25 prosenttia nuorista karsii jostain mielenter-
veyden hairidsta (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL), 2024). Mielenterveyden hairié on
diagnosoitavissa oleva sairaus, jolla vaikutusta ajatteluun, tunne-elamaan, kayttaytymiseen ja
toimintakykyyn (Mieli, 2021b). Yksi nuorten yleisimmista mielenterveyden hairidista on syo-
mishairiét (THL, 2023b). Sydmishairidt ovat uusien tutkimusten perusteella yleistyneet ympari
maailmaa (Dechelotte ym, 2019). Hakkisen ja Raevuoren (2022, s. 469) mukaan syomishai-
riot ovat lisdantyneet ja oireet vaikeutuneet varsinkin korona-ajan myota. llmaantuvuus on
jopa kaksin- ja kolminkertaistanut ja jo ennen pandemiaa diagnoosin saaneet oireilevat vaike-
ammin (mts. 496). Koronapandemia lisasi kaikkia mielenterveyshairioita, mutta erityisen suu-

resti se vaikutti juuri sydmishairiddiagnoosin tai -riskin omaaviin henkildihin (Hoek ym, 2022).

Syomishairion paaasiallinen toipuminen tapahtuu kotona arjessa (Syomishairidliitto, i.a.-a.).
Sydmishairidn saapuessa taloon, saattaa se aluksi pysayttaa koko arjen. (Syomishairidliitto,
i.a.-b.). Talléin koko perhe kohtaa taysin uuden elamantilanteen, jolla on vaikutuksia moneen
eri asiaan ja tilanteeseen. Sydmishairion puhkeaminen vaikuttaa niin vanhempien parisuhtee-
seen, sisaruksiin seka koko perhedynamiikkaan. Syomishairidisen perheenjasenten on kui-

tenkin mahdollista saada tilanteeseen tukea ja apua eri tahoilta.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, millaisia kokemuksia Etela-Pohjanmaan hyvinvoin-
tialueen syomishairiopoliklinikan hoitohenkilokunnalla on nuoren syomishairiopotilaan per-

heenjasenten tukemisesta ja siina onnistumisesta. Tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa nuoren
syomishairidpotilaan perheenjasenen tukemiseksi. Opinnaytetyossa tulleita tuloksia voidaan
hyoddyntaa nuoren syomishairidpotilaan perheenjasenten tukemisessa, jotta perheen sisaiset

kriisit eivat lisaantyisi.

Kohderyhmana opinnaytetydssa toimi Etela-Pohjanmaan hyvinvointialueen syomishairidpoli-
klinikan hoitohenkilokunta. Syomishairidpoliklinikka on yksi psykiatrian erityispoliklinikoista ja
siella hoidetaan lapsia, nuoria seka aikuisia, joilla syominen ja siihen liittyvat ongelmat vai-
keuttavat hyvinvointia. (Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue (HyvaEP), i.a.-b.). Poliklinikalle

paasy vaatii laakarin lahetteen ja sen toimintaan sisaltyy paivaosasto seka vastaanotot.



2 SYOMISHAIRIO

2.1 Syomishairio ilmiona

Syomishairiot ovat mielenterveyden hairidita, joissa on poikkeavaa syomiskayttaytymista
seka sen lisaksi fyysista, sosiaalista tai psyykkista toimintakyvyn hairiintymista (Suomalainen
laakariseura Duodecim, 2014). Syomishairididen aiheuttajasyyt ovat hyvin monitekijaiset.
Brostrédmin (2019) mukaan aiheuttajasyita voi esimerkiksi olla geneettiset tekijat, persoonalli-
suuteen seka psykologiseen kehitykseen ja traumaan liittyvat tekijat, sosiokulttuuriset ja per-
heeseen liittyvat tekijat. Brostrom (2019) kertoo hyvin, etta geenit lataavat aseen, mutta ym-

paristd on se, joka painaa liipaisimesta.

Moni eri ulkomaalainen tutkimus on tullut siihen tulokseen, etta syomishairiot ovat yleistyneet
suuresti maailmalla ja ne ovat yleisempia kuin voisi luulla (Kaprio ym., 2020, s. 520-531).
Tutkimuksen mukaan samaan lopputulokseen paadyttiin myos Suomessa. Sydmishairidihin
sairastuneiden maara on kasvanut niin muualla maailmalla kuin Suomessakin. Tutkimustu-
lokset olivat osa Kaksosten Kehitys ja Terveys -tutkimusta. Kyseisesta tutkimuksesta selvisi,
etta varhaisaikuisuuteen mennessa 17,9 % naisista sairastui sydmishairiodn. Miehilla kysei-
nen lukema oli 2,4 %. Tutkimuksessa kaytettiin Amerikan psykiatriayhdistys APA:n diagnosti-

sia kriteereja.

Suomessa talla hetkelld kaytdssa oleva Maailman Terveysjarjestdé WHO:n ICD-10-tautiluoki-
tuksessa syomishairiodiagnooseja on vahan ja niihin on tiukat kriteerit, joka vaikeuttavat syo-
mishairididen tunnistamista (Keski-Rahkonen ym., i.a.). Tahan on mahdollisesti tulossa muu-
tosta sitten, kun Suomessa otetaan kayttoon ICD-11-tautiluokitus. Keski-Rahkosen ja Silénin
(i.a.) mukaan ICD-11:ssa syomishairiddiagnoosien kriteerit vastaavat Amerikan psykiatriayh-
distyksen kriteereja ja tama mahdollisesti lisda sydmishairididen tunnistamista. Suomalaisen
l&dakariseura Duodecimin (2014) mukaan tunnetuimpia syomishairion muotoja ovat anorexia

nervosa eli laihuushairid, bulimia nervosa eli ahmimishairié seka BED eli ahmintahairid. Syo-

mishairidihin kuuluuvat myoés epatyypilliset sydmishairiét (Lahti, 2019).

Anoreksia nervosa. Anoreksia eli laihuushairié on vakava mielenterveyshairio, joka on ylei-
sempaa naisilla kuin miehilla (Terveyskirjasto, 2021b). Laihuushairidéon liittyy kohonnut kuol-

leisuus ja vain noin puolet toipuu siita taysin. Laihuushairiéssa Terveyskirjaston (2021b)



mukaan kehonkuvan hairiintymisen seurauksena sairastunut kokee olevansa isompi kokoi-
nen mita on ja pelkaa lihomista seka rasvakudoksen kehittymista. Tasta seuraa pakonomai-
nen laihduttaminen. Tyypillisia oireita on aterioiden valiin jattaminen, pienet annoskoot, pai-
non lasku, mahdollisesti kuukautisten poisjaanti seka paljon erilaisia fyysisia oireita, jotka il-
menevat varsinkin voimakkaasti laihtuneilla. Fyysisia oireita Terveyskirjasto (2021b) mukaan
ovat esimerkiksi hidas pulssi, vasymys, huimaus, nukkamainen ihokarvoitus seka neste-
hukka.

Bulimia nervosa. Bulimia eli ahmimishairio on syomishairionmuoto, jossa henkilolla ilmenee
ahmimiskohtauksia, jonka jalkeen usein henkild yrittaa paasta eroon syodysta ruuasta esi-
merkiksi oksentamalla, ulostuslaakkeilla tai pakonomaisella likkumisella (Terveyskirjasto,
2021a). Paino saattaa usein pysya normaalina tai vaihdella suuresti ahmimisen ja paastoami-
sen vaihdellessa. My0s tassa sydmishairiomuodossa Terveyskirjasto (2021a) mukaan ilme-
nee kehonkuvan hairiintymista seka lihomisen pelkoa. Ahmimishairion seurauksena voi il-
meta monia eri ongelmia, esimerkiksi suun eri sairaudet, nestehukka, sydamen rytmihairiot

seka kuukautisten poisjaanti.

BED. Binge eating disorder eli ahmintahairio on syomishairionmuoto, jonka keskeinen oire on
hallitsematon ahmiminen ilman, etta siihen liittyy valitonta ruuasta pois eroon paasemista,
mita esimerkiksi ahmimishairidssa esiintyy (Terveyskirjasto, 2022). Keskeisesti ahmimiseen
liittyy pakonomaisuus ja hallinnan menettamisen tunne. Ahmiminen tapahtuu usein salassa ja
sita yritetaan hallita esimerkiksi erilaisilla dieeteilla. Ahmintakohtauksen jalkeen seuraa usein

seka fyysinen etta psyykkinen huono olo.

Epatyypillinen syomishairio. Epatyypillisesta syomishairiosta puhutaan silloin, kun oireilu ei
tayta laihuushairion, ahmimishairion tai muun maaritellyn syomishairion kaikkia diagnostisia
kriteereja (Lahti, 2019). Vaikka puhutaankin epatyypillisistd muodoista, ne voivat silti olla va-
kavia. Lahden (2019) mukaan epatyypillisien sydmishairididen oirekuvana on esimerkiksi jat-
kuva ruuan ajattelu seka hairiintyneet tunteet ruokailuja ja syomista kohtaan. Epatyypillisiin
syomishairidihin kuuluu esimerkiksi epatyypillinen laihuushairio, joka ei tayta kaikkia lai-
huushairion diagnostisia kriteereja seka epatyypillinen ahmimishairio, joka ei tayta ahmimis-
hairion kriteereja (Suomalainen ladkariseura Duodecim, 2014).
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2.2 Nuoren syomishairioon vaikuttavia tekijoita

Nuoruus on vaihe elamassa, joka on lapsuuden ja aikuisuuden valissa (Azzopardi ym., 2019,
s. 223-228). Nuoruus on tarkea kehitysvaihe, jossa tapahtuu niin fyysisia, psyykkisia kuin so-
siaalisiakin muutoksia (Mieli, 2023). Nuoruusiassa psyykkisia ongelmia ilmenee useasti ja on
arvioitu, etta joka viides nuori kokee naita ongelmia jossain vaiheessa (Mieli, 2021a). Mieli
ry:n (2021a) tietopaketissa kerrotaan, etta usein nuoruudessa ilmenevat tunne-elaman ongel-
mat ovat useimmiten ohimenevia. Nuorisolaissa nuori on maaritelty niin, etta kaikki alle 29-
vuotiaat luetaan nuoriksi (Nuorisolaki 1285/2016 1 luku 3 § 1 mom.). Suomalainen laakari-
seura Duodecim on taas rajannut nuorten olevan 12—22-vuotiaita. Tassa opinnaytetyossa
nuori maaritelldan 13—18-vuotiaiksi. Syyna kyseiseen maarittelyyn on se, ettad Etela-Pohjan-
maan hyvinvointialueen nuorisopsykiatriset palvelut ovat 13—18-vuotiaille (Etela-Pohjanmaan

hyvinvointialue (HyvaEP), i.a.-a.).

On todettu, ettd nuorten huono itsetunto ja tyytymattdmyys omaan elamaan lisaa riskia syo-
mishairioon sairastumiselle (Godula ym., 2023). Tama on naispuolisten henkildiden kohdalla
yleisempaa kuin miespuolisilla. Henkildt, joilla on huono itsetunto, joutuvat todennakdisimmin
hoidettavaksi syomishairion takia. Henkilot, jotka ovat tyytymattomia omaan elamaansa, koki-
vat todennakoisemmin tuntemuksia siita, etteivat pysty lopettamaan haitallista syomiskayttay-

tymistaan.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) tekeman kouluterveyskyselyn (2023a) mukaan

naispuolisilla nuorilla on enemman tyytymattomyytta elamaansa mitd miespuolisilla (kuvio 1).
Selkeasti 8-9-luokkalaiset tytdt kokevat tyytymattomyytta eniten omassa elamassaan verrat-
tuna muihin. Kuviosta 1 ilmenee, etta nuoret ovat suhteellisen tyytyvaisia omaan elamaansa.
Kouluterveyskyselyn tilastoraportissa (2023a) kuitenkin selviaa, etta tyytyvaisyys omasta ela-

masta on laskenut vuodesta 2021.
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Tyytyvaisyys omaan elamaan
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Kuvio 1. Nuorten tyytyvaisyys omaan elamaan (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2023a).

Sosiaalisen median sisallon myota nuoret saattavat sisaistaa kauneusihanteita, mitka saatta-
vat johtaa tyytymattomyyteen omaan kehoonsa (Alves ym., 2019). Jatkuva kauneusihantei-
den etsiminen ja niiden toteuttaminen todeksi voi kehittaa riskikayttaytymista syomishairioi-
hin. Samalla selvisi, etta varsinkin nuoret tytot kokevat paineita mediasta tulleista kauneus-
ihanteista. Alves ym. (2019) mukaan media voi vaikuttaa negatiivisesti nuorten minakuvaan
ja itsetuntoon. Myos tyytymattomyys omaa kehoa kohtaan lisaa riskia syomishairioon sairas-

tumiselle.

2.3 Syomishairididen hoito

Sydmishairidita voidaan hoitaa perusterveydenhuollossa, jossa esimerkiksi usein tunniste-
taan sairauden olemassaolo (Suomalainen laakariseura Duodecim, 2014). Kuitenkin tarpeen
vaatiessa lahete voidaan tehda erikoissairaanhoitoon psykiatrian poliklinikoille. Syémishairioi-
den hoito useimmiten tapahtuu avohoidossa, mutta se on mahdollista toteuttaa myos osasto-
hoidossa tarpeen vaatiessa. Suomalaisen ladkariseura Duodecimin (2014) mukaan ravitse-
muskuntoutus kuuluu kaikkien syomishairididen hoitoon, riippuen siita, toteutetaanko se avo-

vai osastohoitona.

Syémishairion hoitokeinoina voidaan kayttaa esimerkiksi erilaisia terapiamuotoja tai mahdolli-
sesti jopa laakehoitoa (Suomalainen laakariseura Duodecim, 2014). Anoreksiassa laakehoi-
dosta ei Charpentierin ym. (2020, s. 56—-60) mukaan ole todettu hyotyja, kun taas ahmimis- ja
ahmintahairidssa ladkehoidon on koettu tehostavan paranemista. Erilaisista terapiamuo-

doista, kuten psykoterapiasta koetaan olevan suurta apua paranemisprosessissa (mts, 76).
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Tietoa nuorten syomishairioista ja niiden hoidosta on vahan. Esimerkiksi taitopohjaisen kou-
lutuksen kayttd nuorten hoidon yhteydessa on vanhempien nakdkulmasta vahaista (Bruun
ym., 2019). Bruunin ym. (2019) taitopohjaisesta koulutuksesta on saatu hyvia tuloksia aikuis-

ten syomishairidpotilaiden parissa.
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3 PERHEKESKEISYYS SYOMISHAIRIOSSA

3.1 Syomishairion vaikutukset perheenjaseniin

Syomishairid vaikuttaa suuresti koko perheeseen, ja sita voidaankin kutsua koko perheen
sairaudeksi (Brostrom, 2018). Syomishairiopotilaiden vanhemmat kokevat lapsensa syomis-
hairion vaikuttavan elamaansa suuresti (Levi ym., 2013, s. 395-407). Vanhemmat kokevat
sairauden ja sen hoidon olevan heidan paatehtavansa, jonka seurauksena he esimerkiksi
eristaytyivat kaikista muista ihmisista. Vanhemmat kokevat hyvin laajasti erinaisia negatiivisia
tunteita sairauteen liittyen, esimerkiksi surua, vihaa ja huolta (mts. 395-407). He myds tunte-
vat hyvin usein syyllisyytta ja hapeaa asian tiimoilta (Dimitropoulos ym., 2020). Epavarmuu-
den tunteet oman sairastuneen lapsensa tukemisesta ovat yleisia tuntemuksia, joita vanhem-
mat kokevat (mt.). Levi ym. (2013, s. 395-407) mukaan selvisi, ettd vanhempia helpottaa se,
kun he paasevat purkamaan ajatuksia joko toisilleen tai ulkopuolisille. Vanhemmat saattavat
usein jaada oman onnensa nojaan ja kokea, etta tietoa ei ole riittavasti lapsensa tukemiseen
(Dimitropoulos ym., 2020). Taman seurauksena Dimitropoulos ym. (2020) korostaakin sita,

kuinka tarkeaa vanhempien riittava tiedottaminen, tukeminen ja huomioiminen on.

Berger ym., (2015) mukaan tutkimuksia, joissa tutkitaan syomishairididen vaikuttavuutta sisa-
ruksien elamaan ja sisarussuhteisiin on hyvin vahan. Espeland ym. (2020) toteaa, etta sisa-
rusten kokemukset syomishairidsta ovat hyvin monimutkaisia ja moniselitteisia. Sisarusten on
vaikea ymmartaa sairautta aluksi vahaisen tiedon takia (mt.). Sydmishairi¢ saattaa aiheuttaa
vieresta seuraaville sisaruksille esimerkiksi turhautumisen tai surun tunteita (mt.). Areemit
ym. (2010) mukaan on todettu, etta sisaruksen syomishairio saattaa vaikuttaa negatiivisesti
muiden sisaruksien elamaan ja alentaa heidan elamanlaatuaan. Berger ym. (2015) tuo ilmi,
etta syomishairiota sairastavan sisaruksilla on suurempi riski sairastua syomishairioon, minka

takia he ovat alttimpia sairastumaan masennukseen (mt.).

Berger ym., (2015) mukaan syomishairio perheessa saattaa vaikuttaa negatiivisesti myos si-
sarussuhteisiin. Varsin negatiivinen sisarussuhde kasvattaa masennusriksia sairastuneen si-
saruksilla (mt.). Sairastuneen sisarukset ovat myos alttimpia muille emotionaalisille ongel-
mille, kuten esimerkiksi ahdistukselle (mt.). Espeland ym. (2020) tuo ilmi, etta sisarusten ta-
poja kohdata syomishairidinen perheessa on esimerkiksi etaisyyden ottaminen sairastunee-

seen. Kuitenkin sisarukset riittavan tiedon ja ymmarryksen saadessaan yrittavat jarkeistaa



14

tilannetta ja sailyttaa toivoa toipumisesta (mt.). Espeland ym. (2020) toteaa, ettd myds sisa-
rukset taytyisi ottaa mukaan syomishairidisen hoitoon ja heidan nakdkulmansa tulisi ottaa

huomioon, jotta sisarusten hyvinvointia pystyttaisiin tukemaan.

3.2 Perhekeskeisyys syomishairion hoidon tukena

Syodmishairididen hoidossa yhtena tarkeana osana toimii perhetyd (Suomalainen laakariseura
Duodecim, 2014). Suomalaisen laadkariseura Duodecimin (2014) mukaan syOmishairio saat-
taa vaikuttaa perheen vuorovaikutustilanteisiin, minka seurauksena oireilu saattaa pitkittya.
Tutkimuksilla on osoitettu, etta esimerkiksi perhepohjainen hoito on vahintaan yhta tehokasta
kuin yksiléterapia, minka lisdksi se on myds kustannustehokasta (Karjalainen ym., 2020).
Karjalainen ym. (2020) kertovat, etta perhepohjaisen hoidon my6ta, sairaala- ja osastopaivat
ovat vahentyneet. Perhepohjaisen hoidon hyvia puolia on myos se, etta perheenjasenet,
jotka ovat saaneet ohjausta toipumisen tukemiseen, pystyvat myds hoidon paatyttya tuke-

maan sairastunutta (Charpentier ym., 2020, s. 81-82).

Perheen maaritelma Suomessa on muuttunut, ja erilaisia perhetyyppeja on nykyaan enem-
man kuin entisaikana (THL, 2023c) ja siksi perheen maaritelma ei ole tarkka. Myos Aaltosen
(2006) mukaan on ongelmallista maaritella perhe, koska terveydenhuollossa ei voi kayttaa
samoja maaritelmia kuin sosiaaliviranomaiset kayttavat esimerkiksi Kansanelakelaitoksella.
Sharmanin (2013) mukaan perhe maaritelldadn kahden tai useamman ihmisen joukoksi, joita
yhdistaa jokin seuraavista; avioliitto, avoliitto, veri, adoptio tai yhteisymmarrys suhteesta, esi-

merkkina ns. kamppakaveruus.

On olemassa useita eri perhetyyppeja, esimerkiksi ydinperheet, uusioperheet, adoptioper-
heet, sateenkaariperheet ja omasta tahdosta yksin lapsen saaneiden yksinhuoltajien perheet.
2000-luvun lakimuutoksien takia esimerkiksi tilastoissa tulee yha enemman esille sateenkaa-
riperheet (THL, 2023d). Uusioperheiden syntymiseen on paljon vaikuttanut se, etta avioero-
jen ottamisen kynnys on madaltunut ja avioeroja otetaan huomattavasti enemman kuin aiem-
min. Vuonna 1878 avieroja on haettu 64 kappaletta, mutta vertailuna nykypaivana avieron ot-
taa noin 14 000 avioparia (OCTO, 2023). Taman on mahdollistanut se, etta asenteet avio-
eroa kohtaan ovat muuttuneet myonteisemmaksi, eika avioliittoa enaa pideta niin pyhana

asiana kuin ennen.
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Tassa opinnaytetydssa perheeseen koetaan kuuluvaksi niin vanhemmat kuin sisaruksetkin.
Vanhempina pidetaan seka biologisia, ettd uusioperheen kautta tulleita bonusvanhempia. Si-
saruksiksi tassa opinnaytetydssa ajatellaan biologiset ja adoption kautta tulleet sisarukset.
My0Os uusioperheen kautta tulleet sisaruspuolet ja bonusvanhempien edellisen suhteen lap-

set koetaan sisaruksiksi tassa opinnaytetyossa.

3.3 Perheterapia

Perheterapia on yksi psykoterapian muodoista. Sen tarkoituksena on lisata perheenjasenten
hyvinvointia (Suomen perhe- ja pariterapiayhdistys, i.a.). Perheterapiaa kaytetdan monissa
eri tilanteissa, mutta sita voidaan soveltaa myos mielenterveyshairidihin. Perheterapiaa kay-
tetdan usein anorektisten lasten ja nuorten hoidon tukena, jos sairaus ei ole kroonistunut
(Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2009). Vaikka perheterapiaa ei kaytettaisi syomishai-
rion yhtena hoitomuotona, tulee silti koko perhe huomioida hoidossa kokonaisvaltaisesti
(mt.).

Perheterapiaan voi osallistua joko koko perhe samaan aikaan, mutta mahdollista on pitaa
my0s erikseen tapaamisia (Suomen perhe- ja pariterapiayhdistys, i.a.). Perheterapian paatar-
koitus on luoda perheelle turvallinen tila kertoa ja kasitella erinaisia tunteita, joita esimerkiksi
syOmishairid herattaa perheenjasenissa. Suomen perhe- ja pariterapiayhdistyksen (i.a.) mu-
kaan jokaisen perheenjasenen mielipide ja tunne on yhta tarkeita ja jokaisen tulee saada tulla
kuulluksi. Perheterapeutti kykenee antamaan mahdollisia nakdkulmia kasitella asioita ja tun-

teita uudella tavalla ja auttaa vakauttamaan perheen tilannetta.

3.4 Maudsleyn menetelma

Maudsleyn menetelma on perhepohjainen hoitomuoto ja se on kaytossa esimerkiksi Etela-
Pohjanmaan hyvinvointialueen syomishairidpoliklinikalla. Maudsleyn menetelma on perhe-
pohjaista hoitoa, jonka tavoitteena on kannustaa vanhempia ottamaan taysi vastuu nuoren
ruokailuista seka painon korjaantumisesta (Karjalainen ym., 2020). Karjalaisen ym. (2020)
mukaan perhepohjaisen hoidon perusajatuksena on, ettei kukaan tunne lastaan yhta hyvin
kuin vanhemmat. Tassa hoitomallissa tiimiin kuuluu laakarit, perheterapeutti seka ravitse-
musterapeutti. Perheterapeutin tehtaviin kuuluu toimia vanhempien konsulttina ja kannustaa

siihen, ettei nuorta tai sen sairautta syyllisteta, vaan sairaus ulkoistetaan se nuoresta.
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Karjalainen ym. (2020) mainitsevat, etta Maudsleyn menetelma eroaa muista perheterapi-
oista siten, ettei silla pyrita etsimaan sairauden syyta, vaan keskitytaan siihen, miten esimer-
kiksi ruokailutilanteet ovat onnistuneet ja tarvitaanko siihen lisaa tukea. Menetelma tarjoaa
myos mahdollisesti uusia keinoja kommunikaatioon sairastuneen nuoren kanssa ja lieventaa
vanhempien ahdistusta (mt.). Maudsleyn menetelmaan liittyy kolme vaihetta, jonka pohjalta
toipumista lahdetaan edistamaan. Kuviossa 2 nakyy nama kolme vaihetta, joilla nuoren toipu-
mista edistetaan. Aluksi paavastuu nuoren ruokailuista on vanhemmilla (Karjalainen ym.,
2020). Kun lahestytaan riittavasti tavoitepainoa, voidaan antaa nuorelle ianmukaista vastuuta
syomisistaan. Kun ollaan miltei tavoitepainossa, eika nuorella ilmene enaa poikkeavaa syo-
miskayttaytymista, on mahdollisuus alkaa elaa suhteellisen normaalia elamaa, jota elettaisiin
ilman sairauttakin. Vaiheissa saatetaan menna hyvin edestakaisinkin riippuen siita, tuleeko

nuoren voinnissa takapakkia.

PAINON KORJAAMINEN

» RUOKAILUISTA VASTUU
VANHEMMILLA

« TAPAAMISISSA
TARKASTELLAAN
TAVOITEPAINON
TOTEUTUMISTA

« KAYNNEILLA KOKO PERHE TAI

0SA VASTUU NUORELLE

S « EDELLYTYS: PAINO N. 90%
TAVOITEPAINOSTA, ASENNE
SYOMISTA KOHTAAN HYVAK-
SYVAMPI
« IANMUKAINEN VASTUU SYO-
MISISTA
« JOS TAKAPAKKIA -> VANHEM-

TERVEEN IDENTITEETIN MILLE VASTUU UUDELLEEN
RAKENTAMINEN

« EDELLYTYS: PAINO N. 95%
TAVOITEPAINOSTA, EI POIKKEAVAA
SYOMISKAYTTAYTYMISESSA

« TUETAAN NUOREN IANMUKAISTA
AUTONOMIAN KEHITTYMISTA

« SOPIVIEN RAJOJEN LUONTI
VANHEMPIIN

« VANHEMMILLE OMA NUORESTA
RIIPPUMATON ELAMA

Kuvio 2. Maudsleyn menetelman kolme vaihetta mukaillen (Karjalainen ym., 2020).

Perhepohjainen hoito toteutetaan usein avohoitona ja kaynneilla kayvat seka sairastunut etta
sairastuneen vanhemmat ja sisarukset (Charpentier ym., 2020, s. 83) Perinteisissa perhe-
pohjaisissa hoitomuodoissa kaikki kayvat yhdessa samanaikaisesti terapeutin vastaanotoilla,

mutta nykyisin perheenjasenilla on mahdollisuus kayda myos eri aikaan terapeutin luona
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(mts. 83). Tama mahdollistaa sairastuneen laheisille helpomman ja turvallisen tilan ilmaista

omia tuntemuksiaan, ilman pelkoa sairastuneen reagoinneista (mts. 83).

Vaikka menetelma on todettu toimivaksi, on siind myds haasteita. Suomessa perhepohjaisen
hoidon toteuttaminen on vaikeaa asiantuntijoiden vahyyden vuoksi (Karjalainen ym., 2020).
Taman vuoksi tarjonta rajoittuu vain suuriin kaupunkeihin, jolloin paljon ulkopuolelle jaa poti-
laita, jotka eivat paase tata hyodyntamaan. Karjalainen ym. (2020) mukaan esimerkiksi yksin-
huoltajuus, vanhempien eron ongelmat tai mahdollisesti vanhempien vaativa tyo vaikeuttaa
hoidon toteutumista, koska vanhemmilla tassa hoitomallissa on suuri vastuu. Hoidon toteutu-
mista vaikeuttaa my0Os sairastuneen mahdollinen vaikea psyykkinen oireilu syomishairion li-

saksi, esimerkiksi masennus (Charpentier ym., 2020, s. 87).

3.5 Uusi Maudsleyn menetelma

Uutta Maudsleyn menetelmaa voisi kutsua tyokalupakiksi, joka on tarkoitettu syomishairioon
sairastuneen laheisille (Charpentier ym., 2020, s. 89-90). Ero Maudsleyn menetelman ja uu-
den Maudsleyn menetelman valilla on se, ettd uusi Maudsleyn menetelma ei ole terapia-
muoto eikad se myodskaan korvaa muita hoitokeinoja (mts. 89-90). Uuden Maudsleyn mene-
telman tarkoitus on tuoda apukeinoja laheisen ahdistukseen, omien reaktioiden tunnistami-
seen ja niiden muokkaamiseen (mts. 89-90). Charpentier ym. (2020, s. 89-90) mukaan uusi
Maudsleyn menetelma tarjoaa myos keinoja kommunikaatioon sairastuneen kanssa, jotta |a-
heinen pystyisi herattelemaan sairastuneen paranemismotivaatiota. Myds uuteen Maudsleyn
menetelmaan kuuluu syomishairion ulkoistaminen sairastuneesta, jotta seka sairastuneella

etta laheisilla on helpompi suhtautua sairauteen (mts, 91).

Uuteen Maudsleyn menetelmaan kuuluu eldainmalleja, jotka auttavat tunnistamaan omia reak-
tiomalleja laheisensa syomishairiokayttaytymiseen (Charpentier ym., 2020, s. 93-94). La-
heisten reaktioilla ei ole aina positiiviset vaikutukset sairastuneeseen (mts. 93-94). Jos sai-
rastuneen laheinen kykenee tunnistamaan omat reaktiot, han kykenee muuttamaan reaktioi-
taan (mts. 93-94). Laheisen reaktioilla Charpentier ym. (2020, s. 94) mukaan pystytaan aut-
tamaan sairastunutta eteenpain. Reaktiomalleja on kahta erilaista: suunnan nayttamisen re-
aktiomallit (kuva 1) seka tunteidenkasittelyn reaktiomallit (kuva 2) (mts. 94). Usein Iaheinen
kay lapi monia eri reaktiomalleja ja mahdollisesti jopa yhdessa tilanteessa henkilo voi kayda

l&api monta eri reaktiota (Charpentier ym., 2020, s. 98-99).
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Kenguru

=l
Laheisen pelko -> sairastuneen suojelu X/f\
Laheinen mukautuu kaikkeen, riippuen 5 fz_ﬂ &/&

saneleeko sairaus sen

Sarvikuono
* Jarjen puhuminen ja mahdollinen vaittely
sairastuneen kanssa
e Vihamielinen ja kritisoiva painostus

Terrieri
Haukkuminen sairastuneelle epaonnistumisista
¢ Suunnan nayttaminen negatiivisella
palautteella

Delfiini
¢ Auttaa luopumaan sairaudesta
e Ottaa vastuuta ravitsemuksesta sairauden ollessa
pahana
¢ Antaa tukea ja vastuuta

Kuva 1. Suunnan nayttamisen reaktiomallit mukaillen (Charpentier ym., 2020, s. 94-96).

Kuvassa 1 olevassa suunnan nayttamisen reaktiomallissa kenguru-laheinen usein toiminnal-
laan estaa sairastunutta oppimasta, miten parjata ilman syémishairiéta (Charpentier ym.,
2020, s. 94). Kenguru-laheinen saattaa kuluttaa liiallisella suojelullaan omat voimavarat tyh-
jiksi (mts. 94). Sarvikuono-laheinen harvoin onnistuu tuomaan sairastuneelle jarkipuhetta,
koska usein sairastuneen ajatuksia ei kykene jarjella poistamaan (mts. 95). Usein sarvi-
kuono-laheinen painostavalla toiminnallaan aiheuttaa sairastuneen syomishairiokayttaytymi-
sen vahvistumista (mts. 95). Usein sairastunut asettuu painostaessa puolustuskannalle tai
jos mahdollisesti sairastunut suostuukin sarvikuono-laheisen tahtoon, se ei anna toipumiselle
kuitenkaan hyvia lahtdkohtia, koska kumpikaan ei luota sairastuneen kykyyn toimia terveella
tavalla (mts. 95). Terrierireaktio ilmenee usein silloin, kun sairastuneen laheinen on vasynyt
sotimaan sairastuneen sydmishairiota vastaan (mts. 95-96). Terrieri-laheinen huomaamat-
taan korostaa sydmishairiossa tyypillista perfektionistisuutta ja vahentaa sairastuneen toivoa
parantumisen mahdollisuudesta (mts. 95-96). Tassa reaktiomallissa delfiini-laheisen tapa toi-
mia ja reagoida on oikea, jotta sairastuneen toipumista voidaan edistaa (mts. 96). Delfiini-la-
heinen luottaa sairastuneen terveeseen tapaan toimia, mutta vaikean tilanteen tullen ottaa

vastuuta sairauden hoidosta ja antaa tukea sairastuneelle (mts. 96).
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Strutsi
e Ldheinen kieltaytyy
kohtaamasta tunteitaan
e Valttelee asian kohtaamista

Meduusa
e Ldheisen syyllisyydentunne
¢ Laheisella vahvat tunteet, jota ei
kykene piiloittamaan sairastuneelta

Bernhardinkoira LU\
e Laheinen pysyy hallittuna ja rauhallisena I
uhkaavassakin tilanteessa i

¢ Ei asetu puollustuskannalle tai saikahda \ 9 2
* | dheinen lampima ja ystavallinen J }}%ﬁ/
=t

Kuva 2. Tunteidenkasittelyn reaktiomallit mukaillen (Charpentier ym., 2020, s. 97-98).

Kuvassa 2 olevassa tunteidenkasittelyn reaktiomallissa strutsi-laheinen kieltaytyy sairauden
aiheuttamista tunteista valttelemalla siitd ajattelemista, ja mahdollisesti strutsi-laheinen kiel-
taa koko sairauden olemassaolon (Charpentier ym., 2020, s. 96-97). Strutsi-laheinen saattaa
viettaa paljon aikaa tdissa ja valtella esimerkiksi perheen ruokailutilanteita (mts. 96-97). Tal-
lainen kaytds aiheuttaa sairastuneessa tunnetta siita, ettei Iaheinen valita hanesta (mts. 96—
97). Meduusa-laheisen syyllisyyden tunne sairaudesta ja vahvat tunnereaktiot lisdavat sairas-
tuneen omaa syyllisyyden tunnetta sekd pahaa oloa (mts. 97-98). Meduusa-laheinen ajautuu
usein vahvojen tunnetilojensa takia uupumukseen tai masennukseen (mts. 97-98). Tassa re-
aktiomallissa bernhardinkoira-laheinen on sairastuneen toipumisen kannalta parhain (mts.
98). Bernhardinkoira-laheinen kohtaa kaiken positiivisesti eika tuomitse sairastunutta tai sai-
rautta (mts. 98). Taman reaktion saavuttamiseksi apuna toimii ajatus siita, etta sairaus on

sairastuneesta taysin ulkoinen tekija (mts. 98).
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4 TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, millaisia kokemuksia Etela-Pohjanmaan hyvinvoin-
tialueen syomishairiopoliklinikan hoitohenkildokunnalla on nuoren syomishairiopotilaan per-

heenjasenten tukemisesta ja siina onnistumisesta. Tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa nuoren
syomishairiopotilaan perheenjasenen tukemiseksi. Opinnaytetyossa tulleita tuloksia voidaan
hyddyntaa nuoren syomishairiopotilaan perheenjasenten tukemisessa, jotta perheen sisaiset

kriisit eivat lisaantyisi.

Tutkimuskysymykset:

1. Mitka tekijat edistavat syomishairidisen nuoren perheenjasenten tukemista?

2. Mitka tekijat estavat sydomishairidisen nuoren perheenjasenten tukemista?

3. Millaiseksi syomishairiopoliklinikan hoitohenkilokunta kokee antamansa tuen syomis-

hairidisen nuoren perheenjasenille?
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

5.1 Lahestymistapa

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmana kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusta, koska
tarkoituksena oli keskittya siihen, millaisia kokemuksia hoitohenkilokunnalla oli nuoren syo6-

mishairidpotilaan perheenjasenten tukemisesta. Kvalitatiivinen tutkimus on tieteellisen tutki-
muksen menetelmasuuntaus (Jyvaskylan yliopisto, 2021), ja se on aina empiirista eli perus-

tuu erilaisiin aineistoihin ja niiden analyyseihin (Juhila, i.a.).

Kvalitatiivinen tutkimus kuvaa todellista elamaa, ja siina pyritaan kohteen kokonaisvaltaiseen
tutkimiseen seka tavoitteena on tutkittavan kohteen ymmarrys (Hirsjarvi ym., 2009, s. 161).
Kvalitatiivisen tutkimuksen tuloksia ei voi mitata eika tuloksiksi tule mitdan numeraalista, vaan
ne tarjoavat mahdollisuuden ymmartaa ihmisten kokemuksia ja nakdkulmia (Kyngas ym.,
2020, s. 9). Hirsijarven ym. (2009, s. 162) mukaan kvalitatiivisella tutkimuksella on monia eri
tutkimuslajeja seka erilaisia piirteita ja traditioita. Taman menetelmasuuntauksen tyypillisia
piirteita ovat esimerkiksi tutkimuksen kokonaisvaltaisuus, tiedon keruu keskustellen inmisten
kanssa, induktiivisen analyysin kayttdo seka tutkittavien nakokulmien paasy tutkimukseen
(Hirsjarvi ym., 2009, s. 164). Muita tyypillisia piirteita Hirsjarven ym. (2009, s.164) mukaan
ovat tarkoituksenmukainen kohdejoukko, tutkimuksen toteutuksen joustavuus seka aineiston

tulkinta sen mukaisesti, mita se on.

Kvalitatiiviseen tutkimukseen kuuluu erilaisia aineistonkeruumenetelmia. Naita menetelmia
ovat esimerkiksi haastattelut, paivakirjojen luku seka eri arkistojen tutkiminen (Hirsjarvi ym.,
2009, s. 183—-184). Menetelman valintaan vaikuttaa se, mita tietoa halutaan ja kenelta se
haetaan (mts. 183-184). Jokaisella menetelmalla on omat ominaispiirteet, vahvuudet seka
rajoitteet (Juuti & Puusa, 2020, s. 229) Jos tutkimuksen tekija tuntee hyvin menetelmat, han
kykenee paremmin valitsemaan omaan tydhdnsa sopivimman aineistonkeruumenetelman
(mts. 229).

5.2 Aineiston keruu

Aineisto opinnaytetyohon kerattiin haastattelemalla kuutta Etela-Pohjanmaan hyvinvointialu-

een syomishairidpoliklinikan hoitohenkilokuntaa. Haastattelut tapahtuivat jokaisen tyontekijan
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omassa tyohuoneessa, eika paikalla ollut muita kuin haastateltava ja haastattelijat. Haastat-
telutyyleja on monia ja niiden tavoitteena on tuottaa aineistoa seka vastata tutkimuskysymyk-
siin (Hyvarinen ym., i.a.). Tutkimuskysymyksia ei kysyta itse haastateltavilta sellaisenaan,

vaan tutkimuskysymyksiin vastaaminen on haastattelijan tehtava (mt.).

Haastattelussa on niin hyvia kuin huonojakin puolia. Hyvia puolia haastattelussa on esimer-
kiksi joustavuus aineistoa keratessa seka se antaa mahdollisuuden tulkita aineistoa eri ta-
valla, mita esimerkiksi erilaiset postitse lahetettavissa kyselyissa ei ole mahdollista (Hirsjarvi
ym., 2009, s. 204-205). Hirsjarven ym. (2009, s. 206) mukaan haittoja ovat esimerkiksi se,
ettd haastattelut vaativat paljon suunnittelua etukateen, haastateltava saattaa antaa sosiaali-
sesti suotavia vastauksia seka itse haastatteluaineisto on seka tilanne- etta kontekstisidon-
naista. Haastattelutyyppeja on hyvin erilaisia ja usein haastattelun tyypin maarittelee se, mi-
ten strukturoitu tai muodollinen itsessaan haastattelutilanne on (mts. 208). Hirsijarven ym.
(2009, s. 208) mukaan haastattelutyyppi voi olla esimerkiksi strukturoitu, teemahaastattelu tai

avoin haastattelu.

Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin puolistrukturoitua haastattelumenetelmaa, koska se
antoi mahdollisuuden paasta kasvotusten tapahtuvaan vuorovaikutukseen. Puolistruktu-
roidussa haastattelussa haastattelukysymykset on valmiiksi laadittu, mutta niita ei tarvitse
esittda sanasta sanaan (Hyvarinen ym., i.a.). Puolistrukturoidussa menetelmassa haastatel-
tavat saavat vastata kysymyksiin vapaasti, ilman valmiita vastausvaihtoehtoja, mita taas tay-
sin strukturoidussa haastattelutyypissa on (mt.). Haastattelukysymykset laadittiin etukateen
ennen haastatteluja (lite 1). Haastateltavat eivat tienneet kysymyksia etukateen, vaan kysy-
mykset selvisivat haastateltaville etukateen vasta haastatteluhetkelld. Haastattelut nauhoitet-
tiin kahdella Seindjoen ammattikorkeakoululta saadulla nauhurilla. Talla varmistettiin se, etta
aineisto sailyisi, vaikka toinen nauhureista olisikin ollut viallinen. A&nitteet tallennettiin opin-
naytetyontekijoiden tietokoneille salasanan taakse. Tallenteita kasitellessa noudatettiin asian-

mukaista huolellisuutta, ja ne havitettiin opinnaytetydprosessin paatyttya.

Haastatteluista saatu aineisto litteroitiin. Litteroinneista saatiin Word-tiedostolle yhteensa 14
sivua, ja ne Kirjoitettiin fonttikoolla 11. Haastattelut suoritettiin sydmishairidpoliklinikan auki-
oloaikojen puitteissa, mika tuotti opinnaytetyon tekijoille aikataulullisia ongelmia. Haastatte-
luista suurin osa toteutettiin niin, etta vain toinen opinnaytetydn tekijoista oli haastattele-
massa. Haastatteluissa, joissa molemmat opinnaytetyon tekijat olivat paikoilla, esitti toinen

alustuksen haastattelulle ja haastattelukysymykset jaettiin puoliksi. Litteroinnin osalta
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opinnaytetyon tekijat molemmat litteroivat haastatteluja, minka jalkeen ne kirjoitettiin yleiskie-
lelle. Opinnaytetyontekijat tarkastivat toistensa yleiskielelle muuttamisen, jotta valtyttiin silta,

etta asian tarkoitus ei ollut varmasti muuttunut tata tehtaessa.

Litterointi tarkoittaa puheen seka toiminnan purkamista kirjoitettuun muotoon (Kallio, i.a.). Lit-
terointi on teknista tyota, joka antaa tutkijalle mahdollisuuden tutustua aineistoon taysin seka
antaen mahdollisuuden tehda tulkintoja aineistosta. Kallio (i.a.) mainitsee, etta litterointi on
tarkea apuvaline, koska se on osa aineiston haltuunottoa ja aloittaa analyysiprosessin. Usein
aineisto kirjoitetaan sanatarkasti puhtaaksi. Kuitenkaan litteroinnin tarkkuuteen ei ole ole-
massa yhta tiettya ohjetta, jonka mukaan litterointi kuuluisi tehda (Hirsjarvi ym., 2009, s. 222).
Tassa opinnaytetydssa oltiin kiinnostuneita haastattelujen puheen sisallosta. Kallion (i.a.) mu-
kaan, jos ollaan kiinnostuneita vain puheen sisallosta, ei puheen sisaltamia taukoja ja muita
yksityiskohtia koeta keskeisiksi, jonka seurauksena talloin litteraatiotarkkuudeksi riittaa asian
ymmarretyksi tuleminen. Tallaisessa tilanteessa siis ei tarvitse litteroida esimerkiksi haasta-

teltavan taukoja tai naurahduksia.

5.3 Aineiston analysointi

Haastattelusta saatu aineisto analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla. Sisallonanalyysi
on laadullisissa tutkimuksissa kaytetyin menetelma (Elo ym., 2022, s. 215-225). Syy tdman
analyysimenetelman valinnaksi oli se, etta tutkimuskysymykset ohjaavat analyysin etene-
mista eteenpain. Elo ym. (2022, s. 215-225) mainitsevat, etta sisallonanalyysi menetelmaa
kaytetaan useimmiten haastattelututkimusten analysoinnissa. Jos aiempia tutkimuksia ai-
heesta on vahan, on induktiivinen eli aineistolahtdinen lahestymistapa talloin parempi. Elo
ym. (2022, s. 215-225) mukaan induktiivisessa sisallonanalyysissa tutkija tekee itse luokitte-
lun omaan aineistoonsa perustuen ilman valmista luokittelurunkoa. Induktiivisen sisallonana-
lyysin tekijaltd vaaditaan myos tietynlaista intuitiota, jotta tekija osaa tunnistaa tiettyja tee-
moja, kasitteita ja kategorioita analyysia tehdessa (Kyngas ym., 2020, s. 21).

Sisallonanalyysiprosessiin kuuluu kolme vaihetta (Elo ym., 2022, s. 215-225). Vaiheet ovat
valmisteluvaihe, analyysivaihe seka raportointivaihe (mts. 215.225). Sisallénanalyysiproses-
siin kuuluvat vaiheet on eritelty kuvassa 3. Kuvasta 3 selviaa, mita sisallonanalyysiprosessin

vaiheisiin sisaltyy.



Sisallénanalyysiprosessi vaiheet

VALMISTELUVAIHE —>

2

INDUKTIIVINEN
ANALYYSIVAIHE

TULOSTEN
RAPORTOINTI

* Analyysiyksikon
valinta

e Aineistoon
perehtyminen

e Alkuperasilmaisujen
poimiminen
o Vastaa tutkimuskysy-
myksiin
« Pelkistys & koodaus
e Ryhmittely,
luokittelu,
abstrahointi

o ala-, yla-, padluokka &
yhditava luokka

 Malli,
k&sitejarjestelms,
luokat, kategoriat
jne.

= tulosten vertaus
aiempiin tutkimuksiin
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Kuva 3. Sisallénanalyysiprosessin kulku mukaillen (Elo ym., 2022, s 215-225).

Valmisteluvaiheessa valitaan tutkimukselle sopiva analyysiyksikko ja perehdytaan aiheeseen
(Elo ym., 2022, s. 215-225). Induktiivisessa analyysivaiheessa etsitdan alkuperaisilmaisuja,
jotka vastaavat tutkimuskysymyksiin. Taman jalkeen niita pelkistellaan, ryhmitellaan ja lo-
puksi luokitellaan. Viimeiseksi on tulosten raportointi, joka esitetaan tehdysta luokittelusta ka-
sin. Tulosten raportointi aloitetaan saaduista paa- ja ylaluokista. Tulosten raportointiin on
hyva kayttaa lainauksia litteroinneista, koska se vahvistaa tutkijan tekemaa luotettavuutta.

Raportoinnin jalkeen tuloksia vertaillaan aikaisempaan tutkittuun tietoon.

Kun aineistonkeruumenetelma oli valittu tahan opinnaytetydhaon, valittin myos sopiva analyy-
siyksikkd. Aineiston analyysivaihe tassa opinnaytetydssa aloitettiin litteroinnin jalkeen. Litte-
roinneista lahdettiin etsimaan varikoodauksen avulla alkuperaisilmaisuja, jotka vastasivat
opinnaytetyon tutkimuskysymyksiin. Taman jalkeen alkuperaisia ilmauksia muutettiin pelkis-
tetyiksi ilmauksiksi (taulukko 1). Taulukossa 1 nakyvalla pelkistamisesimerkillda mahdollistet-

tiin se, etta kaikista olennaisin tieto paatyi luokitteluvaiheeseen.
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Taulukko 1. Pelkistykset

ASIAT JA PERHEET ON NIIN KUIN NE OVAT JA TAPAHTUU MITA

TAPAHTUU NIIN SE VOI HELPOTTAA, KUN ME ARMAHDAMME YMMARTAVAISYYS AUTTAA, KUN VASTAPUOLI ON
UA OLLAAN YMMARTAVAISIA SEN SUHTEEN, ETTA PELOISSAAN, HUOLISSAAN TAI HERKILLA (H1)
VASTAPUOLI ON PELOISSAAN, HUOLISSAAN JA HERKILLA. HELPOTTAA KUN ARMAHDETAAN. (H1)

H1)

KYLLA SE VAHAN HELPOTTAA, ETTA SE NUORI PYSTYY
OTTAMAAN SEN TUEN NIILTA VANHEMMILTA VASTAAN.
MITAS MUUTA MINA AJATTELISIN... NO SE TIETO AINAKIN
ETUKATEEN. (H2)

NUOREN KYVYKKYYS OTTAA VANHEMMILTA TUKEA VASTAAN
HELPOTTAA (H2)
TIETO SAIRAUDESTA ETUKATEEN HELPOTTAA (H2)

VANHEMMAT OVAT HELPOTTUNEITA SAAMASTAAN AVUSTA
(H3)
KAIKKI APU HALUTAAN, KUN KOTONA ON VAIKEAA (H3)
OLLAAN YHTEISTYOSSA, KUN HALUTAAN APUA (H3)

HE OVAT YLEENSA HELPOTTUNEITAKIN SIITA. TAl OVAT
YHTEISTYOSSA, ETTA KAIKKI APU KIITOS, KUN SIELLA
KOTONA VOI OLLA NIIN VAIKEAA. (H3)

HATA SIITA NUORESTA, SILLA LAILLA, ETTA HE TARVITSEVAT VANHEMPIEN HATA NUORESTA (H4)

JA MYONTAVAT SEN, ETTA HE TARVITSEVAT SITA APUA, MITA VANHEMMAT MYONTAVAT, ETTA TARVITSEVAT APUA (H4)
TAHANSA, MILLA HE PYSTYISIVAT AUTTAMAAN OMAA VANHEMPIEN HALU AUTTAA NUORTAAN. (H4)
LASTAAN. (H4)

UATIETTYYN PISTEESEEN ASTI SYYLLISYYS ON AIVAN HYVA
JUTTU KAIKILLA VANHEMMILLA, ETTA SILLOIN SE ANTAA
MAHDOLLISUUDEN SIIHEN MUUTOKSEEN (H5)

VANHEMPIEN PIENI SYYLLISYYS ANTAA MAHDOLLISUUDEN
MUUTOKSELLE (H5)

NO AIKA USEIN ON, JOS YLEENSA OVAT JA PERHEELLA ON
HALU SAADA SE LAPSI PARANTUMAAN. NIIN KYLLA HE
SILLOIN OTTAVAT SITA TUKEA VASTAAN. (H6)

PERHEENJASENTEN HALU SAADA NUORI TERVEHTYMAAN.
(H6)

Pelkistetyt ilmaisut ryhmiteltiin vastausten samankaltaisuuden mukaan. Ryhmitellyille pelkis-
tyksille keksittiin sopivat alaluokat (taulukko 2). Kun alaluokat oli saatu valmiiksi, jatkettiin luo-
kittelua eteenpain (taulukko 3). Alaluokkia ryhmiteltiin toisiinsa sopiviksi ja jokaisesta ryh-

masta tehtiin omat ylaluokat. Ylaluokituksille koottiin viela yhteinen paaluokka.



Taulukko 2. Pelkistyksista alaluokat

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Luottamuksen luominen alusta asti (h2)

o Tiivis yﬂteisty(‘) pgrheerhh(a)nssa (h1)

« Tiivis yhteistyo edistaa (h3 P .

« Perheen alusta asti mukana olo (h2) Perheen osallistaminen
« Perheen mukaan ottaminen alusta lahtien helpottaa (h3) alusta alkaen

« Mukavan tulotilanteen luominen nuorelle (h2) i H

« Mukavan tulotilanteen luominen vanhemmille (h2) Mlelekll(fglr:]?nne]ganﬁén

Nuoren myo6tamielisyys helpottaa tukemista (h1)
Nuoren kiinnittyneisyys helpottaa tukemista (h1)
Nuoren kyvykkyys ottaa vanhemmilta tukea vastaan helpottaa (h2)

Nuoren asenteen merkitys
vanhempien tukemisessa

Tieto sairaudesta etukateen helpottaa (h2)
Aikaisempi kokemus sairaudesta helpottaa (h2)

Ymmarrys sairaudesta

Suhtautuminen sairauteen asianmukaisesti (h2)
Perheen positiivinen suhtautuminen sairauteen (h2)

Sairauden myoénteinen
kasittely

Vanhempien huoli nuoresta (h5)
Vanhempien hata nuoresta (h5)
Vanhempien hata nuoresta (h5)

Vanhempien tuntemukset

Inhimillinen kohtaaminen luo luottamusta (h2)

Lammin kohtaaminen luo luottamusta (h2)

Empaattinen kohtaaminen luo luottamusta (h2)

Kannustava kohtaaminen luo luottamusta (h2)

Helposti lahestyttavyys on kaiken perusta (h2)

Luottamusta luo jos hoitaja on helposti lahestyttava (h2)

Tasa-arvoisena ja yksiléna kohtaaminen on tarkeaa (h2)

Ei asetu vanhempien ylapuolelle (h2)

Ymmartavaisyys auttaa kun vastapuoli on peloissaan, huolissaan tai herkilla (h1)
Helpottaa kun armahdetaan (h1)

Hoitajien kohtaamistaidot

« Vakuuttavuus helpottaa tukemista (h2)

Ammattitaito helpottaa tukemista (h2)

Hoitajien asiantuntemus

Vanhemmille tulee tilaa antaa oivaltaa itse (h2)
Ei tule neuvoa liikaa vanhempia (h2)

Vanhempien itsendisen
ajattelun edistaminen

Vanhemmat ovat helpottuneita saamastaan avusta (h3)
Vanhemmat myontavat, etta tarvitsevat apua (h4)

Ollaan yhteistyossa, kun halutaan apua (h3)

Kaikki apu halutaan, kun kotona on vaikeaa (h3)
Vanhemmat ottavat avun vastaan (h2)

Vanhemmat haluaa kaiken tuen kun on huoli lapsesta (h2)
Vanhemmat tarvitsevat apua (h2)

Vanhemmat ovat vastaanottavaisia tuelle (h5)

Myénteinen
suhtautuminen apuun

Perheenjasenten halu saada nuori tervehtymaan (h5)

Vanhempien halu auttaa nuortaan (h4)

Vanhemmat ovat valmiita tekemaan asioita nuoren tervehtymisen edistamiseksi (h5)
Vanhempien halu tukea omaa nuortaan (h5)

Vanhempien halu osallistua nuoren hoitoon helpottaa (h4)

Vanhempien pieni syyllisyys antaa mahdollisuuden muutokselle (h5)

Perheen sitoutuminen
nuoren tervehtymiseen

Vanhempien motivoituneisuus (h5)

Vanhemmat ovat halukkaita tekemaan muutoksia (h5)
Vanhempien yhteistydhalukkuus (h5)

Vanhempien yhteistyohalu auttaa (h4)

Yhteistyohalukkuus on tarkeaa (h1)

Vanhempien avoimuus milloin tahansa (h2)

Avoimuus on tarkeaa (h1)

Perheenjasenten hyva vuorovaikutus edistaa tukemista (h5)

Vanhempien asenne hoitoa
kohtaan
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Taulukko 3. Esimerkki luokittelusta

Alaluokka

Ylaluokka
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Paaluokka

Myonteinen suhtautuminen apuun
Perheen sitoutuminen nuoren
tervehtymiseen

Nuoren asenteen merkitys
vanhempien tukemisessa

Perheen sitoutuminen

Ymmarrys sairaudesta
Sairauden myénteinen kasittely

Sairauden hallinta

Hoitajien kohtaamistaidot
Hoitajien asiantuntemus
Mielekkdan ymparistén luominen
Perheen osallistaminen alusta
alkaen

Hoitotydn laatu

Vanhempien itsendisen ajattelun
edistaminen

Vanhempien asenne hoitoa
kohtaan

Vanhempien tuntemukset

Vanhempien
hyvinvoinnin tukeminen

Yksilolliset
tukitoimet

Luokittelun (taulukko 3) avulla saatiin paaluokka, joka samalla vastaa haluttuun tutkimuskysy-

mykseen. Jokaisen tutkimuskysymyksen kohdalla tehtiin oma luokitteluprosessi aloittaen va-

rikoodauksesta ja paatyen paaluokkaan. Kun luokittelut oli saatu tehtya, aloitettiin tulosten ra-

portointi. Raportoinnin tukemiseen kaytettiin suoria lainauksia hoitohenkilokunnan vastauk-

sista. Raportoinnin jalkeen tuloksia vertailtiin aikaisempaan tutkimustietoon.
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6 TULOKSET

6.1 Perheenjasenten tukemista edistavat tekijat

Ensimmaisena tutkimuskysymyksena oli, mitka tekijat edistavat syomishairidisen nuoren per-
heenjasenten tukemista. Edistavaksi tekijaksi selvisi yksildlliset tukitoimet. Yksildllisiin tukitoi-
miin sisaltyy perheen sitoutuminen, sairauden hallinta, hoitotyon laatu seka vanhempien hy-

vinvoinnin tukeminen.

Perheen sitoutumista edistaa myonteinen suhtautuminen apuun. Perhe myontaa tarvitse-
vansa apua ja haluaa ottaa kaiken mahdollisen tuen vastaan. Perheen avuntarve lisaa yh-
teistyOkyvykkyytta, minka ansiosta perheen tukeminen on helpompaa. Vaikka syyllisyys koe-
taan usein estavaksi tekijaksi, on se pienissa maarin hyvaksi muutoksen kannalta. Perheen
sitoutumiseen vaikuttaa myos nuoren oma asenne. Jos nuori kokee kykenevansa tukeutu-

maan omaan perheeseensa, koetaan sen edistavan sitoutumista.

Tai vaikka ruokailut ei onnistu tai ei parjaa sen ahdistuksen kanssa tai muuta, etta
se on vahan sellainen, etta kylla se vahan helpottaa, etta se nuori pystyy ottamaan
sen tuen niiltd vanhemmilta vastaan. (H2)

No vastaanottavaisia ovat varmaan sellaiset vanhemmat, keilla on hata siitad nuo-
resta, silla lailla, etta he tarvitsevat ja myontavat sen, etta he tarvitsevat sita apua,
mita tahansa, milla he pystyisivat auttamaan sitd omaa lastaan. (H4)

Ja tiettyyn pisteeseen asti syyllisyys on aivan hyva juttu kaikilla vanhemmilla, etta
silloin se antaa mahdollisuuden siihen muutokseen. (H5)

Sairauden hallintaan vaikuttaa esimerkiksi se, kuinka paljon perheellad on aikaisempaa tietoa
tai kokemusta sairaudesta. Sairauteen suhtautuminen vaikuttaa myds sairauden hallintaan.

Positiivinen asenne ilman liiallista dramatiikkaa auttaa suhtautumaan paremmin sairauteen.

No se tieto ainakin etukateen. Ei mulla nyt yhtakkia tule muuta mieleen, on toki
varmasti muutakin... Tietysti toki se helpottaa aikaisempi kokemus on myods sel-
lainen... Suhtautuvat siihen sairauteen jotenkin silla lailla, ei mydskaan liian dra-
maattisesti tai muuta. (H2)

Hoitotydn laatua taataan esimerkiksi silla, etta perhetta osallistetaan alusta alkaen hoitoon

mukaan. Perhe ottaminen alusta asti mukaan hoitoon seka tiiviin yhteistyon toteuttaminen
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heidan kanssaan. Myds mielekkaan ympariston luomisella mahdollistetaan hoitotyon laaduk-
kuutta. Mukavan tulotilanteen luominen niin nuorelle kuin vanhemmallekin rakentaa luotta-

musta alusta asti.

Tiivis yhteistyd. Ne otetaan hoidon alusta lahtien mukaan, niin kylla se helpottaa.
(H3)

Hoitotyon laadukkuuteen vaikuttaa myos hoitajien asiantuntemus seka heidan kohtaamistai-
tonsa. Hoitajien hyvalla ammattitaidolla saadaan esimerkiksi perheelle tunne, etta heidan
nuorensa on hyvissa kasissa hoidossa. Kohtaamistaidoilla kyetdan luomaan perheeseen
luottamusta. Kun perhe kohdataan empaattisesti, ymmartavaisesti ja tasa-arvoisesti, perhe

kykenee ottamaan apua helpommin vastaan.

Mutta taytyy vain itse muistaa ja ymmartaa se, ettd on hienovarainen, eika olla
taalla ketaan syyllistamassa tai tuomitsemassa. Asiat ja perheet on niin kuin ne
ovat ja tapahtuu mita tapahtuu, niin se voi helpottaa, kun me armahdamme ja
olemme ymmartavaisia sen suhteen, etta vastapuoli on peloissaan, huolissaan ja
herkilla. (H1)

Mutta sitten kuitenkin mina ajattelen, etta kuitenkin tarkeintd on se, etta kohtaa
sen ihmisen ihmisena, tasa-arvoisena, etta ei asetu jotenkin ylapuolelle missaan
vaiheessa. (H2)

Vanhempien hyvinvointia voidaan tukea edistamalla heidan itsenaista ajatteluaan. Vanhem-
mille annetaan tukea ja neuvoja, mutta kuitenkin annetaan heidan myos itse oivaltaa ja ym-
martaa asioita. Vanhempien hyvinvointia tukee myds heidan oma positiivinen asenteensa
hoitoa kohtaan ja heidan tuntemuksensa. Vanhempien hata nuoresta tarjoaa mahdollisuuden
sille, etta heilla on positiivinen asenne hoitoa kohtaan. Positiivista asennetta on esimerkiksi

se, ettd perhe on motivoitunut hoitoon, he ovat avoimia ja haluavat toimia yhteistyossa.

Mina ajattelen, ettd enemman se, mika onnistuu, ettd vanhemmille antaa itse tilaa
oivaltaa, eika lahde kauheasti neuvomaa, maarittelemaan tai jotain muuta. (H2)

Ne vanhemmat, joilla myds se huoli on ja hata ja suurimmalla osalla se hata ja
huoli on. Niin kyllahan he ovat hyvinkin vastaanottavaisia ja haluavat sita apua ja
haluavat tehda niitd muutoksia ja haluavat tukea totta kai sitd omaa lastaan ja ovat
valmiita toisaalta tekemaan mita vain, etta lahtisi se tervehtymisen prosessi liik-
keelle. (H5)
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Yksilollisilla tukitoimilla kyetaan takaamaan perheen kannalta parhain mahdollinen tuki ja
apu. Haastatteluissa tuli ilmi, ettd perheen tukemisessa edistavia tekijoitd on suunnattoman
paljon. Vaikka paaasiallinen paino edistavissa tekijoissa oli perheen omassa toiminnassa,
asenteissa ja tuntemuksissa, on silti hoitohenkilokunnallakin oma iso roolinsa siina, etta tuke-
minen toteutuu. Hoitohenkilokunta pystyy omalla toiminnallaan paljon vaikuttamaan perheen

asenteisiin ja suhtautumiseen esimerkiksi juuri luomalla luottamusta alusta alkaen.

6.2 Perheenjasenten tukemista estavat tekijat

Toisena tutkimuskysymyksena oli, mitka tekijat estavat sydomishairidisen nuoren perheen-
jasenten tukemista. Estavaksi tekijaksi paljastui haasteet terveydenhuollon ymparistdssa ja
perheen vuorovaikutuksessa. Tahan sisaltyi nuoren ja vanhempien valiset vuorovaikutus-
haasteet, terveydenhuollon ymparistd ja ammatilliset haasteet seka perheen osallistumisen ja
tuen haasteet hoitoprosessissa. Myos vanhempien tunneilmaisut ja vastuunpuute seka per-

heen dynamiikan vaikutus ja sisaiset konfliktit sisaltyivat saman paaluokan alle.

Nuoren ja vanhempien valisiin vuorovaikutushaasteisiin vaikuttaa se, etta nuori ei itse halua
vanhempien osallistuvan hanen hoitoonsa. Nuori esimerkiksi kokee olevansa jo riittavan itse-
nainen hoitaakseen oman sairautensa. Vuorovaikutushaasteisiin vaikuttaa myos vanhempien
negatiivinen asenne nuoren sairautta kohtaan. Vanhemmat voivat kokea nuoren huomionha-
kuisena, kun he kokevat, ettei sydomishairio ole sairaus. Vanhemmat saattavat toisaalta myos
kieltda koko sairauden olemassaolon tai he eivat muusta syysta nae huolta omasta lapses-
taan.

Lastensuojeluilmoituksia tehdaan aika paljon... He (vanhemmat) kokevat ettei
syomishairio olisi sairaus. (H1)

Nuori on siina ikavaiheessa, etta han on niin kuin itsenaistymassa ja te (vanhem-
mat) ette sekaannu minun eldamaani. Niin se on tosi kinkkista niin yksilo- kuin per-
hetyontekijalle, etta nuori haluaisi niin kuin rajata pois ne vanhemmat, mutta ei
kuitenkaan parjaa ilman niita vanhempia. (H2)

Terveydenhuollon ymparistoon ja ammatillisiin haasteisiin sisaltyy hoitohenkilokunnan haas-
teet. Naita haasteita on esimerkiksi se, ettd unohdetaan kayttda maalaisjarkea tai unohde-
taan se, ettd jokainen perhe on kuitenkin yksildllinen. Organisaation tietyt kaavat koettiin

myos negatiiviseksi ja estavaksi tekijaksi.
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Helposti tallaisessa organisaatiossa on, ettd mennaan semmoisessa tietyssa kaa-
vassa, eika kayteta ehka sitten sellaista maalaisjarkea ja sellaista yksilollisyytta,
etta miten juuri tama perhe, ettd mita juuri tama perhe tarvitsee ja toivoo. (H2)

Kulttuuritekijoiden vaikutus hoitoon sisaltyy myos terveydenhuollon ymparistoon ja ammatilli-
siin haasteisiin. Kulttuuritekijoiden koettiin vaikeuttavan seka nuoren hoitoa etta perheen tu-
kemista. Kulttuurierot saattavat esimerkiksi aiheuttaa kovia ennakkoluuloja hoitotahoa koh-

taan. Naiden ennakkoluulojen kanssa yhteistyo saattaa olla hyvinkin haastavaa.

Osan vanhempien kanssa on ongelmia, kun on niin isot kulttuurierot, niin tuota se
aiheuttaa, ettad he ovat todella epaluuloisia tata meidan systeemiamme kohtaan ja
luulevat, ajattelevat niin kuin, etta taalla me vain puimme heidan perheasioitansa
ja haukumme heidan kotiolojansa... Siina on ehka aika paljon sellaisia ennakko-
luuloja, etta pitaisi saada pois ja sitten heille sita luottamusta, etta ei kun kylla me
taalla ihan niin kuin teidan lasta taalla autamme ja keskitymme naihin syomisasi-
oihin yhdessa teidan kanssa. (H4)

Perheen osallistumisen ja tuen haasteisiin hoitoprosessissa vaikuttaa sisarusten reaktiot ja
osallistuminen sairastuneen hoitoon seka perheiden vastustus ja heidan haasteensa osallis-
tua hoitoon. Osalla sisaruksista saattaa ilmeta hyvin voimakkaita negatiivisia tuntemuksia niin
sairautta kuin sairastunuttakin kohtaan. Tama vaikuttaa myos siihen, etta heilla ei ole kiinnos-
tusta osallistua koko hoitoon. Sisarusten hoitoon osallistumista vaikeuttaa myds se, etta pien-

ten sisarusten mukaan otto saattaa tietyssa pisteessa olla heille jopa haitallista.

Kun voi olla, etta sisarukset ovat niin pienia, etta tulee sellaisia asioita eteen, jota
pienet lapset eivat ymmarra ja niista voi olla jopa haittaakin. (H1)

Sitten on kylla sitakin suhtautumista, etta ei voisi vahempaa kiinnostaa, etta meilla
on ihan riittavasti taman ymparilla pyorimassa. Tulee jopa vahan sellaista vihaa
sita sisarusta kohtaan ja sitten joudutaan olla vahan niin kuin varovaisia. (H2)

Perheen vastustukseen ja haasteisiin osallistua hoitoon on esimerkiksi se, etta perhe kyseen-
alaistaa koko hoidon tai he eivat ole kiinnostuneita siitd. Yhtena vaikuttavana tekijana on se,
ettd vanhemmilla ei ole aikaa nuorelle. My0ds se, etta perhe ei ehdi tai jaksa osallistua hoi-

toon, lisda haasteita hoitoon osallistumiseen.

Myos se, jos perhe ei halua, ehdi, jaksa tai ei ole kiinnostunut, niin se tietenkin
vaikeuttaa. (H3)
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Vanhempien tunneilmaisuihin ja vastuun puutteeseen sisaltyy vanhempien tunnereaktiot nuo-
ren sairautta kohtaan seka heidan kyvyttomyytensa ottaa vastuuta ja osallistua hoitoon.
Nama kulkevat hyvin kasikadessa ja usein tunnereaktiot ovat syy sille, miksi he eivat kykene
ottamaan vastuuta. Vaikka pieni syyllisyys koettiin edistavaksi tekijaksi, saattaa liiallinen syyl-
lisyys taas olla estava tekija tukemisessa. Vanhemmat saattavat kokea paljon erilaisia nega-
tiivisia tuntemuksia kuten hapeaa ja ahdistusta, minka vuoksi he saattavat olla hyvin vastus-
tavia hoitoa ja tukea kohtaan. Vanhemmat eivat ehka kykene vaikeiden tuntemusten kanssa

kohtaamaan koko sairautta ja sen olemassaoloa.

No tietysti ehka sellaiset, jotka ovat oikeasti niin kuin herkilld, koska kyllahan tama
vanhemmissa myos herattaa ahdistusta, syyllisyytta ja hapeaa. Niin tuota sitten
on tietysti niitd vanhempia, jotka ovat todella herkilla, etta sanot itse niin tai nain,
niin aina niissa vanhemmissa nousee se syyllisyys ja silloin totta kai se aiheuttaa
sellaista kitkaa siihen yhteistydhon ja vuorovaikutukseen. (H5)

Mutta jos vanhemmat ovat vastaan ja kieltdvat koko jutun, niin se on kylla todella
vaikeaa. (H2)

Vanhempien kyvyttomyys ottaa vastuuta vastaan ja osallistua hoitoon koettiin tekevan ison
haasteen tukemiseen. Vanhemmat saattavat ajatella, etta heidan ei tarvitse kotona tehda mi-
taan toipumisen edistamiseksi, tai he kokevat syiden olevan jossain muualla, kuin omissa toi-
mintatavoissa. Tallainen kaytos usein aiheuttaa sen, ettd vanhemmat eivat halua olla yhteis-

tydssa hoitohenkilokunnan kanssa.

Jotkut perheet odottavat, ettd me teemme taalla kaiken tarpeellisen ja kotona ei
itse tarvitse tehda mitaan. (H1)

Ei olla ehka kyetty katsomaan peiliin, etta voisiko olla heidan (vanhempien) toimin-
tatavoissansa jotain muutettavaa tai korjattavaa. Helppoa syyttaa muita tahoja on-
gelmista, niin se on toki haastavaa sitten. (H4)

Perheen dynamiikan vaikutuksiin ja sisaisiin konflikteihin sisaltyi perheenjasenten taka-alalle
jaaminen ja perheen sisaiset ongelmat. Isoimmaksi haasteeksi perheenjasenten taka-alalle
jaamisessa koettiin se, etta sisarukset jaavat herkasti pieneen rooliin perheen tukemisessa.
On myos tilanteita, joissa vanhempi tai vanhemmat jaavat herkasti taka-alalle. Naita oli esi-
merkiksi se, jos isat eivat olleet niin asialla hoidossa ja tukemisessa kuin aiti seka jos nuori oli
sijoitettuna sijaisperheeseen tai laitokseen. Eroperheissa uudet puolisot saattavat jaada

myOs herkasti pieneen rooliin tukemisessa.
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Monilla voi olla sitten niin kuin vanhempia sisaruksia, ketka ovat muuttaneet jo pois
kotoa. Joskus mietin, etta sielta voisi olla joku kaksikymppinen isosisko, joka opis-
kelee sairaanhoitajaksi, etta siind voisi saada tosi hyvaa tukiverkostoa sille nuo-
relle, jos ei vaikka pystyisi aidin tai isan kanssa puhumaan niin hyvin asioistaan.
Sellaisia me huomioimme minun mielestani todella vahan... Harvemmin heita esi-
merkiksi on perheruokailuihin tullut nditd vanhempia sisaruksia (H4)

Myos vaikeuttaa, etta jos on vaikka sijoitettuna, niin herkasti jaa sitten taka-alalle
ne biologiset vanhemmat tai huoltajat vaikka. (H6)

Perheen sisaisia ongelmia on esimerkiksi perheen kommunikaation ristiriitaisuus, vanhem-
pien erilainen suhtautuminen sairauteen tai se, ettd vanhemmat eivat halua sairastuneen si-
saruksia mukaan osaksi hoitoa. Myos muiden perheenjasenten mielenterveysongelmat koet-
tiin haastavaksi asiaksi. Perheessa sisaiset ongelmat vaikuttavat negatiivisesti niin perheen

tukemiseen kuin nuoren toipumiseenkin.

Ja sitten ehka sellainen pointti, etta ei siitdkaan ole mitaan hyotya, etta taalla kay
nuori minun vastaanotollani ja kauheasti tsempataan ja yritetaan niin kuin menna
eteenpain ja saada asioita paremmaksi, mutta jos siella kotona ei ole ketaan, kuka
kavisi kaupassa ja kuka ostaisi sellaista ruokaa, mita voisi syoda tai tekisi sita ruo-
kaa, niin mitenka, mita hyotya siita on sitten kenellekaan, ettd han kay tassa. No
jotenkin mina pidan hanta hengissa, mutta sitten han menee kotiin ja jaakaappi on
tyhjana ja aiti ei jaksa menna kauppaan. (H4)

Mutta aika monesti vanhemmat valitsevat, kun vanhemmat saavat paattaa, etta
ketka osallistuvat (perheruokailuihin). Niin tuota aika usein vanhemmat valitsevat
sen, etta tuota vaan se itse potilas ja he. Ja vetoavat siihen, etta pitaa olla koulusta
pois sitten sisarusten tai paivahoidosta, etta tuota... Sitten mennaan silla. (H5)

No usein omat mielenterveyden haasteet tai jotkut muut perheenjasenilla, mitka
vaikuttavat siihen, etta eivat niita (hoitoa) ota vastaan. Tai haasteet ylipaataan ela-
massa. (H6)

Haastatteluista selvisi paljon tekijoita, jotka estavat perheen tukemista. Hoitohenkildkunta sel-
keasti tunnistaa ja tiedostaa asiat, jotka vaikuttavat negatiivisesti niin perheenjasenten tuke-
miseen kuin nuoren hoitoonkin. Vaikka estavia tekijoita olisi paljonkin, se ei automaattisesti
kuitenkaan tarkoita sita, etta tuki ja hoito olisi jollain lailla huonoa. Estavat tekijat luovat haas-

tetta tukemiseen, mutta eivat esta sen toteutumista.
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6.3 Kokemus annetusta tuesta

Kolmantena tutkimuskysymyksena oli, millaiseksi syomishairiopoliklinikan hoitohenkilokunta
kokee antamansa tuen syomishairidisen nuoren perheenjasenille. Hoitohenkilokunta koki,
etta selkeasti organisaation toimintatavoista seuraa paljon onnistumisia, mutta kehitettavaa-
kin 10ytyy. Organisaation toimintatavoissa onnistuminen ja niiden kehittaminen sisalsi per-
heen tarpeiden huomioimisen, perheen kommunikaation ja tiedonkulun hoitoprosessissa,
perheen tukemisen ja resurssien kohdentamisen seka perheen osallisuuden ja tukitoimien

kehittamisen.

On tarkeaa huomioida perheiden yksilOlliset tarpeet hoidossa, silla sen avulla pystytaan paa-
semaan perheen kokonaisvaltaiseen hoitoon. Kun perhetta ei syyllisteta ja pyritddn saamaan
perheelle tilanne, jossa he eivat syyllista itseaan, on hoitoon osallistuminen ja keskittyminen
tarkeammissa asioissa hoidon kannalta. Myos tilanteita tulee vastaan, joissa vanhemmat
ovat eronneet ja nuorella on useampi koti, voi tilanteet kotien valilla olla vaikeita. Tallaisessa
tilanteessa hoitajat ovat kokeneet hyvaksi jarjestaa nuoren kohdalla kaksi eri perheruokailua.

Samalla nahdaan myos molempien kotien omat toimintatavat.

Me emme taalla syyllista ketaan ja myos koittaa saada heidat miettimaan jotain
muuta kuin syyllisyytta. (H1)

Ja jos on eroperhe, niin sitten tulee kaksi perheruokailua, ettei tarvitse sotkea enaa
niitd perhekuvioita. (H4)

Perheen sisainen kommunikointi ja tiedonkulku perheen sisalla ja perheelta hoitohenkilokun-
nalle on tarkeaa. Syomishairidpoliklinikalla jarjestettavat hoitoneuvottelut ja perheen yhteiset
kaynnit poliklinikalla on koettu hyvaksi tavaksi antaa informaatiota perheenjasenille, mutta ne
my0s toimivat hyvana informaation lahteena hoitajille, kuinka asiat kotona oikeasti ovat. Nain
kokemus kotioloista, nuoren hoidosta ja tilanteesta ei ole vain nuoren itsensa varassa kertoa.
Hoitoneuvotteluissa voi tulla vastaan uusia asioita, joita kotona ei tulisi muuten esille. Koko

perheen poliklinikkakaynnit ovat my6s mahdollisuus hoitajille antaa tietoa perheenjasenille

poliklinikan toimintavoista ja -malleista.

Neuvottelut ovat olleet avartavia ja myos uusille puolisoille hyvia. Sielta voi tulla
paljon sellaisia asioita esiin mitd muuten ei tule kotona puhuttua ja hoitajat saa
selkoa, etta miten se perhedynamiikka toimii. Ne olen kokenut hyviksi. (H1)
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Annetaan psykoedukaatiota syomishairiosta ja sitten siitd meilla toteutettavasta
perhehoitomallista, jonka mukaan me tavallaan niin kuin tyoskentelemme taalla.
(H5)

Sydmishairidpoliklinikalla toimitaan moniammatillisessa tyéryhmassa, mika on koettu hyvaksi.
Moniammatillisen tyoryhman avulla asioita pystytaan tarkastelemaan eri nakdkulmista ja per-
heen tukeminen on moninaista. Kun resurssit kohdennetaan oikealla tavalla, perheen huomi-
oiminen paranee. Perhepsykoterapeutti on hoitosuhteen alusta asti mukana, ja hanella on
isoin vastuu koko perheen huomioimisesta ja nain poliklinikan hoitajilla on mahdollisuus kes-
kittya nuoreen itseensa. Koko hoitosuhteen aikana perhetta huomioidaan ja tuetaan ja heille

jarjestetaan erilaisia tapaamisia, hoitoneuvotteluja ja perheruokailuja.

Mutta kylla mina ajattelen, etta meilld on kuitenkin moniammatillinen tyoryhma,
jossa on niin kuin erilaisia toimijoita ja me toimimme niin kuin yhteen hiileen ja on
asiantunteva laakari. (H2)

Meilla on alusta asti perhepsykoterapeutti mukana ja han tapaa ja huomioi sen
perheen ihan alusta lahtien. Ja sitten tdssa matkanvarrella on erilaisia tapaamisia,
perheruokailuja ja hoitoneuvotteluita, missa se perhe on mukana. (H3)

Koko perheen osallisuus ja osallistuttaminen hoitoon olisi tarkeaa, silla syomishairié on koko
perheen sairaus ja vaikuttaa kaikkiin perheenjaseniin. Poliklinikan hoitohenkildokunnan koke-

muksien mukaan syomishairidisen nuoren sisaruksien huomioimista ja tukemista tulisi lisata.
Kokemusasiantuntijoiden hyodyntamista tulisi myos lisata, koska on helpottavaa kuulla koke-
muksia siita, kuinka syomishairiosta voi selvita ja, etta se ei ole vain yksin sairastuneen nuo-

ren sairaus vaan sairaus pyorittaa koko perhetta.

Ja kylla mina ajattelen, etta kokemusasiantuntijoiden niin kuin hyddyntaminen
tassa perheiden kanssa, etta se on yksi sellainen mita voisi olla viela enemman.
(H2)

No sitd mina ajattelen, etta sita tarvittaisiin todella paljon enemman, etta jos miettii,
etta jos on useampi sisarus tai no ei tarvita kuin kahden olla siella. Ja sitten sai-
rastuu syomishairioédn nuori, niin siindhan kohtaa se voi menna niin, etta se syo6-
mishairid pyorittaa koko perhetta. Ja he jaavat he toiset siella ihan varjoon. Mika
taas aiheuttaa sen, etta heille voi tulla myoéhemmin taas jotain ongelmia. Minun
mielestani heita pitaisi ottaa todella paljon enemman huomioon, niita sisaruksia.
Mutta sitten toki vanhempiakin. (H4)



36

No kylld mina ajattelisin, etta sisarukset nimenomaan, etta tarkoitus olisi kehittaa
sita puolta, etta koko perhe ja ennen kaikkea sisarukset tulee otetuksi paremmin
huomioon. Koska niin kuin mina tuossa sanoin, niin sydmishairio on sellainen sai-
raus, mika vaikuttaa koko perheen systeemiin, dynamiikkaan, vuorovaikutukseen
ja tuota. Kylla sita pitaisi entisestaan ja minun mielestani merkittavasti lisata. (HS)

Sydmishairidpoliklinikan hoitohenkildkunta toi esiin tukitoimia, joita heilld on kaytdéssaan,
mutta niiden hyodyntaminen on viela vajavaista. Poliklinikalla on tulossa vanhempien vertais-
tukiryhma tulevaisuudessa. Kotikaynteja tehtaisiin enemman, jos vain olisi aikaa tarpeeksi.
My0s tyoparitydskentely koettiin asiana, jota tulisi hydodyntaa, koska hoitajatkin kokevat asiat
eri lailla, niin olisi hyva pystya vertailemaan omia ajatuksia hoidosta ja perheen tukemisesta.
Yhtena tarkeana asiana koettiin, etta perheruokailujen tulisi toteutua kaikkien perheiden koh-

dalla, mika resurssien takia ei talla hetkella ole mahdollista.

Sitten tuli mieleen, etta meillahan oltiin pyorayttamassa tuollaista vanhempien ver-
taistukirynmaa. Meilla on niin kuin tuota pohjaa jo ja kaikki, mutta sitten tuli niin
paljon peruutuksia, ettd me jouduimme peruuttamaan koko ryhman aloituksen. Se
on sellainen niin kuin tulevaisuuden juttu, etta odotellaan, etta saamme uudet per-
heen, niin sitten se on myods se, missa niitd kohdataan. (H2)

No ehka mina voisin kotikaynteja sinne kotiinpain lisata, kun olisi enemman aikaa.
(H3)

Koen jotenkin kylla jonkinasteisen hankalana, etta joutuu yksin tekemaan, etta
kylla tama vaatisi ehdottomasti tydparin. Voisi tyoparin kanssa reflektoida ja yli-
paataan tuota mina ajattelen, etta nelja silmaa ja nelja korvaa nakee ja kuulee
paremmin, kuin kaksi. (H5)

No ehka se, etta ne perheruokailut toteutuisivat jokaisen kohdalla, se nyt ainakin
olisi sellainen tilanne, missa niin kuin pystyttaisiin konkreettisesti myos antamaan
sita tukea. (H6)

Yleisesti ottaen syomishairidpoliklinikan hoitohenkilokunta kokee onnistuvansa perheen-
jasenten tukemisessa, mutta parannettavaakin I0ytyy. Erilaisia muutosehdotuksia toiminta-
malleihin hoitajat esittivat ja tunnistivat puutteet perheenjasenten tukemisessa. Kaikki olivat
melko samassa linjassa sen kanssa, etta syomishairidisen nuoren sisarukset ovat niita, joihin
taytyy panostaa enemman ja tuen antamista heille parantaa. Aikataulut ja resurssit ovat mo-
nessa asiassa esteena ja organisaation pitaisi muovata toimintatapojaan, jotta paastaisiin

parhaaseen mahdolliseen lopputulokseen. Hoitajat ovat motivoituneita ja kiinnostuneita
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kehittdmaan omia toimintatapojaan. Hoitohenkilokunta toi ilmi, ettd he ovat viime aikoina ke-

hittdneet paljon toimintaansa ja kokivat suunnan olevan oikea.

Hoitajien haastatteluissa mainitsemat perheruokailut ovat osastolla tapahtuvia tilanteita,
joissa nuori ruokailee yhdessa perheensa seka yksikon hoitajan, ravitsemusterapeutin ja per-
hetyontekijan kanssa. Nuoren vanhemmat saavat paattaa, ketka nuoren perheenjasenista
osallistuu. Perheruokailutilanteissa vanhemmille luodaan luottavainen tilanne, jossa he valvo-
vat, etta nuori ottaa ateriasuunnitelmassa sovitun ruokamaaran seka tukevat nuorta ruokailu-
tilanteessa. Hoitohenkilokunta taman aikana tukee vanhempia seka antaa heille psy-
koedukaatiota. Perheruokailut antavat hoitohenkilokunnalle mahdollisuuden samalla seurata

perheen keskinaista dynamiikkaa.
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Aiempaa tutkimustietoa perheenjasenten tukemisen edistavista ja estavista tekijoista ei juuri-
kaan I6ytynyt. Kuitenkin yhdessa artikkelissa mainittiin, ettd nuoren toipumisen kannalta van-
hempien aktiivinen osallistuminen nuoren syomishairion hoitoon on yksi tarkeimmista teki-
joista (Bruun ym., 2019). Taman opinnaytetydn perusteella olisi hoitohenkilokunnan hyva tie-
dostaa tukemista edistavia ja estavia tekijoita, joiden kautta rakentaa kokonaisvaltaisia toi-
mintamalleja, jotta paastaisiin parhaimpaan mahdolliseen lopputulokseen perheenjasenten
tukemisessa. Niin kuin tassa opinnaytetyossa tuli ilmi, myos McArdlen (2019) tutkimuksen
mukaan on tarkeaa, etta kommunikaatio toimii perheen ja hoitohenkilokunnan valilla mutkat-

tomasti.

Vanhemmat tarvitsevat tukea nuoren syomishairion kanssa alusta alkaen (Wilksch, 2023).
Tama ilmenee myds tarkeana asiana tassa opinnaytetydssa. Kun vanhempi saa tukea omiin
tuntemuksiinsa ja psykoedukaatiota syomishairiosta, heilla ilmenee usein myos vahemman
sairauteen liittyvaa ahdistusta. Etela-Pohjanmaan syomishairiopoliklinikan toimintavoilla pys-
tytaan tarjoamaan psykoedukaatiota ja tukea vanhemmille. Poliklinikalla on esimerkiksi per-
heruokailuja, joissa psykoedukaatiota ja tukea pystytdan antamaan. Vanhempien tuntemuk-
siin tukea on mahdollisesti pian saatavilla myds vertaistukiryhman avulla. Wilkschin (2023)
mukaan vanhemmat ovat suurin resurssi nuorten syomishairion hoidossa. Etela-Pohjanmaan
syomishairiopoliklinikalla vanhemmat otetaan useimmiten mukaan hoitoon riippumatta siita,

minkalainen tilanne itse perheessa on.

Etela-Pohjanmaan hyvinvointialueen syomishairiopoliklinikan hoitohenkilokunnan mukaan,
kuin myds Heneghan ym. (2023) mukaan syémishairidisen nuoren sisarukset jaavat usein
vaille tukea ja huomiota. Sisarukset saattavat kokea olevansa alempiarvoisempi sairastuneen
sisarukseen verrattuna, ja he valttelevat herkasti omien tuntemustensa kertomista vanhem-
mille. Kuten jo aiemmin mainittua, syomishairié on koko perheen sairaus ja se vaikuttaa jo-
kaiseen perheenjaseneen. Heneghan ym. (2023) mukaan sairastuneen sisarukset saattavat
kokea hyvinkin negatiivisia tuntemuksia ja mahdollisesti saattavat alkaa oireilemaan jossain
vaiheessa psyykkisesti. Tassa opinnaytetydssa myds ilmeni, etta sisarusten vahainen huomi-

ointi saattaa aiheuttaa tulevaisuudessa heille omia mielenterveydellisia haasteita.
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Monet sairastuneen sisaruksista kokevat ammatillisen tuen olleen vajavaista ja toivoisivat
enemman tietoa syomishairiosta ja kaytannonvinkkeja siihen, miten tukea omaa perheen-
jasentaan (Heneghan ym., 2023). Myos toisessa tutkimuksessa paadyttiin samaan tulok-
seen. Allen ym. (2018) mukaan sisarukset toivoivat, etta he voisivat osallistua enemman hoi-
toon, jotta he saisivat paremman ymmarryksen sairaudesta ja keinoja siihen, miten tukea sai-
rastunutta sisarustaan. Myods syomishairiopoliklinikan hoitohenkildkunnan mukaan suurin ke-
hitettava aihe perheenjasenten tukemisessa on sisarusten parempi huomioiminen ja tuen an-
taminen. Parempi huomioiminen ja tukeminen mahdollistaa sisaruksille paremman ymmar-

ryksen sairaudesta.

Joissain tilanteissa sairastunut itse ei halunnut sisaruksiaan osaksi hoitoa (Allen ym., 2018).
Sairastunut saattaa kokea suurta syyllisyytta ja huolta omista sisaruksistaan ja kokee, etta
sisarusten mukaan ottaminen hoitoon saattaisi aiheuttaa heille hairiintynytta syomiskayttayty-
mista (mt.). Tassa opinnaytetydssa selvisi, ettd ainoastaan vanhempia ei sairastuneen toi-
mesta haluta mukaan. Vanhempien toiveita kuunnellen, syomishairidpoliklinikan kaynneilla oli
usein mukana ainoastaan vanhemmat, koska vanhemmat kokevat sisarusten saaman tiedon
haitalliseksi. Tama koettiin opinnaytetydssa yhdeksi perheenjasenten tukemista estavaksi te-
kijaksi. Allen ym. (2018) tutkimuksessa vanhemmat toivat ilmi, etteivat haluaisi aina sairastu-
neen sisarusten osallistuvan hoitoon, koska he pelkaavat, etta osallistuminen hoitoon saat-
taisi altistaa sisaruksia ahdistaville tiedoille. Opinnaytetydssa tuli myos ilmi, ettd vanhemmat
eivat halua sairastuneen sisaruksia mukaan hoitoon, koska sisarukset jaisivat talloin paitsi
koulunkaynnista tai muista tarkeista tapahtumista. Allen ym. (2018) tekemassa tutkimuk-
sessa 0sa nuoren sisaruksista jattaytyivat pois hoidosta, koska kokevat jaavansa paitsi itsel-
leen merkittavista asioista, mutta kyseisessa tutkimuksessa vanhemmat eivat kuitenkaan ko-

keneet asiaa nain.

Allen ym. (2018) mukaan osa vanhemmista naki sisarusten mukaan oton positiivisena, koska
talloin sisarukset eivat jaaneet taka-alalle ja he ovat tietoisia siita, mista on kyse. Tata asiaa
ei tdssa opinnaytetydssa tullut ilmi. Ainoastaan hoitohenkildkunta oli sitéd mielta, etta sisarus-

ten osallistuttaminen hoitoon olisi tarkeaa.
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7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon eettisyys. Tassa opinnaytetydssa noudatettiin Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan (TENK, 2023a) kaytantoja, jotka ovat vastuunkanto, rehellisyys, luottamus seka ar-
vostus. Tutkimuseettinen neuvottelukunta on luonut suomalaisen tiedeyhteison kanssa oh-
jeen, jossa kaydaan lapi hyvia tieteellisia kaytantoja ja sen loukkausepailyjen kasittelya
(TENK, 2023a). Hyvasta tieteellisesta kaytannosta TENK kayttaa lyhennetta HTK.

Kun tekee tieteellista tutkimusta, tulee ottaa tutkimuksen suunnittelussa huomioon myos ai-
kaisempi tutkimustieto (TENK, 2023b). Tassa opinnaytetydssa perehdyttiin aikaisempaan tut-
kimustietoon, jotta teoriapohja koko opinnaytetyodlle olisi vankka. Opinnaytetyossa huolehdit-
tiin siita, etta lahteet ja viittaukset ovat oikeaoppisia. Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto
Arenen (2020) mukaan niista tulee selvita aineiston alkupera, tekijat ja lahteet. Opinnayte-
tyota toteuttaessa tulee ottaa huomioon erilaiset tarvittavat luvat ja suostumukset ennen ai-
neiston keruun aloittamista (TENK, 2023b). Tassa opinnayteydssa otettiin huomioon erilaiset
luvat ja suostumukset. Esimerkiksi opinnaytetyota varten haettiin Etela-Pohjanmaan hyvin-
vointialueelta tutkimuslupaa ennen aineiston keraamista. Opinnaytetyoprosessin aloittaessa
taytettiin myos Seinajoen ammattikorkeakoulun opinnaytetydn valmistelulomake ja yhteisty6-
tahon kanssa sopimus opinnaytetyosta. Ennen aineiston keraamista tulee huomioida myos

se, miten aineistoa aiotaan sailda ja kasitella (TENK, 2023b).

Haastateltavat saivat paattaa, osallistuivatko haastatteluun ja olivat tietoisia siita, mita heidan
osallistumisensa vaati. Haastateltavia tiedotettiin siita, minkalainen opinnaytetyo oli ky-
seessa. Haastateltaville lahetettiin saatekirje seka suostumus opinnaytetydhon osallistumi-
sesta, jotka loytyvat liitteista (liitteet 2 ja 3). Haastateltavilla oli mahdollisuus peruuttaa osallis-
tumisensa missa ajankohdassa tahansa. Haastateltavat olivat tietoisia, etta opinnaytetyopro-
sessissa saadut tulokset julkaistaan anonyymisti. Koska tassa opinnaytetyossa haastatelta-
vat olivat tunnistettavissa oman tyonimikkeensa kautta, haastateltavat anonymisoitiin opin-
naytetyohon. Opinnaytetydssa kaytettiin haastateltavista nimikkeita H1, H2, jne. Talla varmis-
tettiin se, ettei kukaan tyontekijoista ole tunnistettavissa. Haastateltavat olivat tietoisia, etta
heidan sanomisensa kirjattiin ylos sanasta sanaan, mutta teksti kirjoitettiin puhtaaksi yleiskie-
lelle keskittyen puheen sisaltdoon. Tama tarkoitti sita, ettei opinnaytetydhon kirjattu haastatel-

tavan taukoja, naurahduksia eika murteellisia sanoja.
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Haastattelut nauhoitettiin Seingjoen ammattikorkeakoululta saaduilla kahdella eri nauhurilla.
Kahdella nauhurilla nauhoittamisella varmistettiin se, ettd aanet tulivat taysin kuuluviin ja
mahdollisesti toisen nauhurin ollessa viallinen, olisi toisessa viela tallessa nauhoitus. Nauhoi-
tus siirrettiin nauhureista opinnaytetyontekijoiden tietokoneille, joissa niita sailytettiin opinnay-
tetyOoprosessin valmistumiseen saakka. Nauhoitukset sailytettiin lukitussa kansiossa, johon
paasi vain salasanalla. Tama salasana oli tiedossa vain opinnaytetyon tekijoilla. Aineisto ha-

vitettiin asianmukaisesti opinnaytetyoprosessin paatyttya.

Opinnaytetyon luotettavuus. Reliabiliteetti eli luotettavuus tarkoittaa sita, etta tulokset eivat
ole sattumanvaraisia (Hirsjarvi ym., 2009, s. 231). Hirsjarven ym. (2009, s. 231) mukaan tulos
on reliaabeli, kun kaksi arvioijaa paatyy samaan tulokseen. Tassa opinnaytetydssa haastatte-
luista saatuja tuloksia arvioi kaksi henkiloa. Reliaabeliudella tarkoitetaan myos sita, etta kah-
della eri tutkimuskerralla saataisiin sama tulos (Hirsjarvi & Hurme, 2022, s. 486). Hirsjarvi ja
Hurme (2022, s. 486) kuitenkin toteavat, etta ihnmiselle on ominaista, etta ajan kuluessa ta-
pahtuu muutoksia, jonka seurauksena tasta tutkimustuloksiin kohdistuvasta maaritelmasta
tulisi luopua. Taman opinnaytetydn tulokset saattaisivat muuttua taysin toisenlaisiksi, jos ky-
seinen tyo tehtaisiin vuoden paasta uudestaan, koska syomishairiopoliklinikka koko ajan ke-

hittaa toimintaansa.

Validiteetti tarkoittaa sita, ettd mittarit tai tutkimusmenetelma mittaa juuri sita, mita tutkimuk-
sessa on tarkoitus mitata (Hirsjarvi ym., 2009, s. 231). Tassa opinnaytetydssa tutkimuskysy-
mykset oli aseteltu siten, etta ne vastaisivat tarkoitukseen ja tavoitteeseen. Haastattelukysy-
mykset antoivat tutkimuskysymyksiin tarvittavaa tietoa. Haastattelututkimuksessa kysymykset
ovat avoimempia, jonka seurauksena haastateltava pystyy esittdmaan asiansa niin, etta tutki-
jan oma ajatusmalli ei nay vastauksessa (mts. 231). Tassa opinnaytetyossa haastattelukysy-
mykset olivat laajoja (lite 1), eikd kysymyksissa ollut valmiita vastausvaihtoehtoja. Talla taat-
tiin se, etta opinnaytetyontekijoiden oma ajatusmalli ei nakyisi vastauksessa. Haastateltavat
eivat mydskaan tienneet haastattelukysymyksia etukateen, jolla varmistettiin se, etta haasta-

teltavat vastaavat juuri niin, kuin he itse ajattelevat.

Uskottavuus tarkoittaa Kylman ja Juvakan (2007, s. 128) mukaan tutkimuksen ja tutkimustu-
losten uskottavuutta tutkimuksessa. Tama tarkoittaa siis sita, etta tutkittavan kasitykset tutki-
musaiheesta vastaa tutkimustuloksia (mts. 128). Uskottavuutta voidaan vahvistaa keskuste-
lemalla tutkimustuloksista tutkimuksen eri vaiheissa tutkittavien kanssa tai keskustelemalla

toisten tutkimusta tekevien kanssa prosessista ja tuloksista (mts. 128). Tassa
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opinnaytetydssa uskottavuutta vahvistettiin silla, ettd opinnaytetyontekijat keskustelivat saa-
mistaan tuloksista keskenaan. Opinnaytetydssa pysyttiin tekemisissa koko ajan saman aihe-

piirin ymparilla, mika Kylman ja Juvakan (2007, s. 128) mukaan lisaa uskottavuutta.

Siirrettavyys tarkoittaa mahdollisuutta siirtaa tutkimustuloksia vastaavanlaisiin tilanteisiin, esi-
merkiksi tutkimuksesta tulee selvita tarpeeksi tarkasti tieto osallistujista ja ymparistosta
(Kylma & Juvakka, 2007, s. 129). Opinnaytetyohon kirjatattiin ylos haastattelupaikat, tilanne,
ajankohta seka mahdollisimman paljon tietoa haastateltavista, kuitenkin huomioiden se, ettei
haastateltavien henkildllisyys paljastu. Haasteen opinnaytetyon siirrettavyyteen tekee se, etta
jokaisella hyvinvointialueella on erilaiset kaytannot ja menetelmat sydmishairidpotilaiden hoi-
dossa ja heidan perheiden tukemisessa. Eri hyvinvointialueiden on kuitenkin mahdollista siir-
taa joitain osia tuloksista omaan kayttoonsa. Siirrettavyytta kasvatettiin myos silla, etta opin-
naytetyohon lisattiin otteita haastateltavien vastauksista seka taulukoita analyysiprosessista.
Esimerkiksi juuri lainaukset haastateltavien vastauksista ja kuvaukset analyysiprosessista
varmistaa tyon luotettavuutta, koska lukija padsee pohtimaan aineistonkeruun polkua (Kank-
kunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017, s. 198).

7.3 Jatkotutkimusaiheita ja kehittamisehdotuksia

Taman opinnaytetydn pohjalta olisi hyva tehda uusi tutkimus siita, kuinka perheenjasenet ko-
kevat saamansa tuen. Talla saataisiin selville tarkeaa tietoa hoitohenkildkunnalle siita, etta
mita asioita heidan tulisi kehittda perheenjasenten tukemisessa ja myos sen, etta onko tassa
opinnaytetyossa haastateltujen hoitajien kokemukset antamastaan tuesta yhdenvertaisia per-
heenjasenten kokemusten kanssa. Toisena jatkotutkimusaiheena olisi mahdollista uusia ta-
man opinnaytetydn haastattelu uudestaan vuoden tai kahden paasta, jolloin hoitajilla on mah-
dollisuus toteuttaa omia kehitysehdotuksiaan, jotka tassa opinnaytetyossa tuli esille. Tassa
samassa hoitajilla olisi mahdollisuus arvioida, ovatko kehitysehdotukset tuottaneet toivottua
tulosta parempaan.

Kehittamisehdotuksia tdhan opinnaytetyohon, olisi ainakin se, etta aikaa olisi tyon tekemi-
seen olla enemman, ja alusta lIahtien olisi tydnjaon voinut suunnitella paremmin, jotta olisi
valtytty aikataulutusongelmilta. Myos jos aikaa olisi ollut enemman opinnaytetyon tekoon,
olisi mahdollisesti saatu haastateltua viela yksi syomishairiopoliklinikan tyontekijoista. Jos

analyysimenetelmaan olisi perehdytty paremmin jo aiemmin, olisi analyysin teko ollut
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huomattavasti helpompaa ja nain valtytty turhalta tyolta. Kuitenkin kaikkea tyoskentelya hel-
potti se, ettd suunnitelmavaiheessa tyo oli jo todella hyvalla mallilla. Kehittamisehdotuksena
syomishairiopoliklinikalle ja heidan toimintaansa tarkeana asiana heidan itsekin ilmi tuo-

mansa asia; perheiden huomioimiseen on tarkeaa panostaa yha enemman ja varsinkin sisa-

ruksien mukaan ottamiseen ja tukemiseen olisi hyva kiinnittdd enemman huomiota.
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Liite 1. Haastattelukysymykset

Hosalollelubpoyrgbacl

. Miten maarittelet nuoren perheen?

. Millaisissa tilanteissa kohtaat nuoren perheen?

Koetko, etta kaikki nuoren perheenjasenet tulee
huomioiduksi vai onko siina jotain haasteita?

Mitka tekijat helpottaa nuoren perheenjasenten
tukemista?

. Mita muuttaisit nuoren perheenjasenten
tukemisessa?

. Koetko onnistuvasi nuorten perheenjasenten
tukemisessa?



(1)

Liite 2. Saatekirje

Saatekirje

— OO —

Teita pyydetaan osallistumaan opinnaytetydn haastatteluun, jossa selvitetdan, miten nuoren
syomishairiopotilaan perheenjasenia tuetaan ja millaisia kokemuksia henkilékunnalla on
nuoren syéomishairipotilaan perheenjasenten tukemisesta. Tama saatekirje kuvaa,
minkalainen haastattelu on kyseessa ja minkdlainen teidan osuus siina on.

Opinnadytetydn tarkoituksena on selvittad, millaisia kokemuksia sydmishairidpoliklinikan
hoitajilla on nuoren syémishairidpotilaan perheenjasenen huomioimisesta ja siina
onnistumisesta.

Haastatteluun osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Voitte halutessanne keskeyttaa
osallistumisenne haastatteluun koska tahasa syyta ilmoittamatta. Mikali keskeytatte
haastattelun, keskeyttamiseen asti keratyt tiedot voidaan ottaa kayttd6n osaksi opinnaytetyén
aineistoa. Aineistoa sdilytetdan opinnaytetydn valmistumiseen saakka salasanalla suojatussa
kansiossa opinndytetydntekijdiden tietokoneilla.

Haastattelut aanitetaan kahdella eri nauhurilla. Haastattelujen ajankohta sovitaan
yhteyshenkilén kanssa. Haastattelun kesto on noin 45 minuuttia. Haastatteluvastauksista ei
pysty tunnistamaan haastateltavaa, koska teksti kirjoitetaan puhtaaksi kirjakielelle.
Haastateltavat anonymisoidaan ja heista kaytetaan nimimerkkeja (Haastateltava 1,
haastateltava 2, jne.).

Opinnaytetyo julkaistaan Theseus-tietokannassa. Opinnaytetydhén kerdtyista haastatteluista
saadut tulokset ovat siella nahtavilla opinnadytetydn valmistuttua.

Jos lisakysymyksia opinnaytetydsta tai haastattelusta heraa, olkaa yhteydessa

Opinnaytetyontekijat:

e OO Ro

Henna Olli Niina Seijari
Puh: 044xxXxXXXX Puh: 040xxXxxXX
Sahkdéposti: henna.olli@seamk.fi Sahkoéposti: niina.seijari@seamk.fi

Opinnaytetyon ohjaajat:

Raila Karna Meri Matala-aho
Puh: 040xxxxxxX Puh: 040xxxxxxX
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Liite 3. Suostumus opinndytetyon haastatteluun osallistumisesta

Suostumus opinnaytetyon haastatteluun
osallistumisesta

/\MM

Opinnaytetydn nimi: Nuoren sydmishairiopotilaan perheenjasenten tukeminen -
henkildkunnan kokemuksia

Opinndytetydn toteuttaja: Seindjoen ammattikorkeakoulu, Henna Olli (puh: 044xxxxxxXx,
sahkoposti: henna.olli@seamk.fi), Niina Seijari (puh: 040xxxxxxx, sahkdposti:
niina.seijari@seamk.fi), ohjaajana: Raila Karna (puh: 040xxxxxxx)

Minua on pyydetty osallistumaan yllamainittuun opinndytetydn
haastatteluun, jonka tarkoituksena on selvittaa, millaisia kokemuksia
syomishairidpoliklinikan hoitajilla on nuoren sydémishairiépotilaan perheenjasenen
huomioimisesta ja siina onnistumisesta.

Olen saanut saatekirjeen ja ymmartanyt sen. Olen saanut riittavan selvityksen
opinnaytetyosta seka haastattelusta, sen tarkoituksesta ja toteutuksesta seka oikeuksistani.
Minulla on ollut mahdollisuus esittaa lisakysymyksia opinnaytetydsta seka haastattelusta ja
olen saanut kaikkiin kysymyksiini riittavat vastaukset.

Olen saanut tiedot mahdollisesta henkildtietojen kerayksestd, kasittelysta seka
luovuttamisesta.

Minua ei ole painostettu eika houkuteltu osallistumaan haastatteluun. Minulla on myés
ollut riittavasti aikaa harkita haastatteluun osallistumista.

Ymmarran, etta osallistumiseni on vapaaehtoista ja etta voin peruuttaa suostumukseni
koska tahansa syyta ilmoittamatta. Olen tietoinen siita, ettd mikali keskeytan haastattelun
tai suostumukseni, minusta keskeyttamisen ja suostumuksen peruuttamiseen menessa
keratyt tiedot voidaan kayttaa osana opinndytetydaineistoa.

Allekirjoitus:

Paikka Aika Nimenselvennys:
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