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Tiivistelma

Sydmishairiot ovat melko yleisia ja pitkdkestoisia psykosomaattisia mielen ja kehon sairauksia. Tavallisimmin niita
esiintyy nuorilla ja varhaisaikuisilla naisilla. Sydmishairiéta sairastavan kasitys omasta kehosta on usein vaaristynyt
ja kayttaytyminen on epanormaalia erityisesti painoa, ruokaa ja liikkuntaa kohtaan. Kehonmuodon tarkkailu ja hallin-
ta vie suuren osan sairastuneen ajatuksista. Yleisimpia sydmishairidité ovat laihuushairié ja ahmimishairié seka
niiden epatyypilliset muodot. Sydmishairion ennustetta parantaa sairauden varhainen tunnistaminen ja hoitoonoh-
jaus seka aktiivinen hoito-ote. Sydémishairididen hoito pyritadn toteuttamaan avohoitona ja hoidon tulee perustua
yksildlliseen hoitosuunnitelmaan. Hoito suunnitellaan tarpeen mukaisesti sisaltden esimerkiksi ravitsemuskuntoutus-
ta, ladkehoitoa ja psykososiaalisia hoitomuotoja. Psykoedukaatio ja syémishairidisen seka hanen omaisensa tuke-
minen tulee kuulua heti osaksi hoitoa.

Sydmishairiot aiheuttavat karsimysta sairastuneelle ja hénen perheellensa. Avohoidon lisddntyessé laheisten vastuu
sairastuneen arkipaivan selviytymisesta kasvaa. Omaiset voivat toimia hoidon ja kuntoutuksen voimavarana kuiten-
kin vain, jos heidan omasta jaksamisestaan pidetdan huolta. Perheen huomioiminen hoidon eri vaiheissa on tarke-
ad, vaikka hoitoon ei kuuluisi varsinaista perheterapiaa. Omaisten tulee saada riittdvasti asiantuntevaa ja perusteel-
lista tietoa seka tukea.

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata omaisten kokemuksia sydmishairioté sairastavan potilaan hoidossa. Tavoit-
teena oli tuottaa tietoa omaisten kokemuksista sydmishairidisten hoidosta.

Tutkimusmenetelmana kaytettiin laadullista tutkimusta. Aineiston keruu toteutettiin avoimia kysymyksia sisaltédvana
sahkdisena kyselynd. Tutkimukseen vastasi 11 (n=11) sydmishairiéta sairastavan omaista. Aineisto on analysoitu
sisallon analyysilla. Opinnaytety6 on tehty yhteistydssa Syomishairidliitto-SYLI ry:n Ita-Suomen jasenyhdistyksen
kanssa.

Tulosten perusteella omaisen rooli sydmishairidisen potilaan hoidossa olivat erilaisia ja vaihtelevia. Omaiset kokivat
valmiutensa sydmishdiridisen hoidossa paaosin riittdmattomaksi. Huomioiduksi tulemisesta osalla omaisista oli pal-
jon kokemuksia ja osa oli kokenut, ettei heitd ollut huomioitu juuri mitenkaan. Omaiset toivoivat hoitotahoilta esi-
merkiksi enemman tietoa, tukea ja ymmarrysta seka sadnndllisia keskusteluita. Omaisilla oli liséksi toiveita sydmis-
hairion samantasoisesta hoidosta, syoémishairidisen hoitoon paasyn helpottumisesta sekd konkreettisesta avusta
arkeen. Tietoa voidaan hyddyntad sydmishairidisten potilaiden hoitoa ja sydmishairidisten omaisten palveluita kehi-
tettdessa.

Mahdollisia jatkotutkimusaiheita voisivat olla sydmishairion vaikutus perhedynamiikkaan ja mista johtuu, etteivat
omaiset ole saaneet mielestaén riittdvasti tietoa.

Avainsanat
Sydmishairid, sydomishairion hoito, omainen, omaisen huomiointi
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Abstract

Eating disorders are quite common and long-termed psychosomatic diseases that concerns body and mind. They
are usually diagnosed with young and precocious women. People suffering from an eating disorder have a distort-
ed view of their own body and their behavior especially concerning weight, food and exercise. The observation of
one’s body construction takes a great deal of time in a sick person’s thoughts. Most common eating disorders are
anorexia nervosa and bulimia and the untypical forms of them. The prognosis of eating disorders can be expedited
with early recognition, getting early treatment and by being active with their care. The treatment of an eating dis-
order is executed by outpatient care. Care is being planned by the needs of a patient, for example medicine-,
nutrition- and psychosocial treatment methods. Psychoeducation and the support of the patient’s family must be a
part of treatment from the beginning.

Eating disorders cause suffering for the patient but also for his/hers family. As the outpatient care increases the
responsibility of family concerning patients management grows also. Family members can be a source of strength
but only if their own well-being is taken care of. It is important to take notice of patients’ family in different stages
of illness. The family is required to receive enough professional and profound information and support.

The aim of this thesis was to examine experiences of family members and to produce new information based on
those experiences.

The research method in this thesis was the qualitative research. The collection of materials was carried out by
using an electrical inquiry with open questions. Eleven family members answered the inquiry. The material has
been analyzed with the content analysis. The thesis was made in cooperation with the Eating disorder association
of Eastern Finland (SYLI-ry).

The results of this thesis show that the roles of family members in life of a patient with an eating disorder are dif-
ferent and variable. Family members felt their skills vis-a-vis eating disorders to be insufficient. Some of the family
members felt that they had not been appreciated by the health care professionals. Family members wished to get
more information and support from the institutions of care. They also had wishes concerning equal care of patient
with an eating disorder and concrete help with daily routines. Knowledge can be used to improve the care of an
eating disorder patient and family members’ amenities.

Possible further researches could be for example: what is the impact on family dynamics when suffering from an
eating disorder or the research could examine why it is that the family members are not being given enough in-
formation about eating disorders.

Keywords
eating disorder, treatment of eating disorder, relative, family member




4 (40)

SISALTO
N 1 | A 6
2 SYOMISHAIRIOT ...ttt bbb 7
2.1 Laihuusha@irid (@NOreXia NEIVOSA) .....cuuueiiiirrieiiriinieieeerrieseetrrarssserne e s et esern s ererasseersnsssesesnnsaenns 7
2.2 Ahmimishairi® (bulimi@ NEIVOSA) ....iiiiuueiiiiiiie it e e s e e e e s s e e aa e e e eeaa e eens 8
2.3 Epatyypilliset SyOMISNAINOT . ..uuiiiiieiieiiiiiii s r e e s e e e e e r e e e s e e e e rrnnaaas 9
3 SYOMISHAIRIOISEN POTILAAN HOITO .....ccuiuiereuererisessesessesesesseessesessssesessesesnssssessssssnenes 11
3.1 SyOmishairididen hoidON POITASTUS .....cuvvuuiieiiiiieierrriiss s s e cerrrrss e s s e e e e s e e s e s s e e nnraa e e eseseennns 11
I Y (o T=Ta (R T T TR 12
3.3 MOtiVOIVa KESKUSEEIU ..uuuvirrieiiiiiii i 13
G TR B T (V71 (0= o Ty (0 g 0T 13
3.5 Psykososiaaliset hoidot........uuuiiiiiiiiiiiiii i e 14
GG I T- 1= 3o (o 14
4 OMAISTEN HUOMIOINTI SYOMISHAIRIOISEN HOIDOSSA......cceeiteerieerieesteesteesseesseessessneenns 16
4.1 Sydmishairion vaikutus omaisten elamaan .........ceiiiiiiiiiiiiiin 16
4.2 Sybmishairiota sairastavan potilaan omaisten tukeminen .........cccooiiiiiiiiiin 17
5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTAVA......c.ceovieeitiecriee e e 19
6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS ..ottt ri s srs s s s aa s aa s aa s s aa s nan s 20
6.1 Kvalitatiivinen eli laadullinen tUtKimUS ... 20
T A =T (o g = TU ] o] 01T =T PP 20
6.3 Tutkimuksen Kulku ja @in@iStON KEIUU........oviiiiiiiiiiiiiins e s e e 21
6.4 AINEISTON @NAIYYSI 1iiivriiiiiiiiie i e e 23
7 TUTKIMUSTULOKSET ..ceuuiiiiiieiiiiisi s ses s s s sa s s s aa s saa s saa s snn s 24
7.1 TaUuSEAtIEdOL ...vvveiiiiiiiiiiir i 24
7.2 Sydmishairidisen potilaan omaisten FOO0li..........cviiruiruiiiiiiii i 24
7.3 Omaisten valmiudet osallistua sydmishairidisen hoitoon............ueiiiiiiiiiriiiiii e 25
7.4 Omaisten huomiointi syémishairidisen potilaan hoidoSsa.........cuueiiiiiiiiirirniiii e 25
7.5 Omaisten toiveet huomioinnistaan sydmishairidisen potilaan hoidossa........cccovvivvieeeennniiiniinnseennns 26
ST o 1 1 28
8.1 Tulosten tarkastelua.........ocvveiiiiiiiiiir 28
8.2 Opinndytetydn hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet...........vieiiiiiii i, 29

8.3 Tutkimuksen eettisyys ja IUOTEIAVUUS .....uuii i e e 30



8.4 Oman ammatillisuuden kehittyminen ........ccuiiiiiiii i 32
LAHTEET ..ottt e e bbb et n et r e 34
I T N I 3 PP 38
LIITE 2: HAASTATTELUKYSYMYKSET ..cvuuiiiiiiiisiiiiiin s enan e 39

LIITE 3: ESIMERKKI SISALLON ANALYYSISTA.....cccveteieeeeeeeeeeeseeseesessessessessesssnsensessessessenes 40



1

6 (40)

JOHDANTO

Syomishairiot ovat melko yleisia (Parkkali 2011, 1; Syomishairidliitto 2014a) ja luonteeltaan pitkakes-
toisia sairauksia (Syomishairidliitto 2014b). Arvioidaan, ettd 30-vuotiaista naisista 7 % on sairastanut
syomishairiota (Suokas & Rissanen 2011, 346). Sydmishairiot ovat psykosomaattisia mielen ja kehon
sairauksia (Kdypa hoito 2004), jotka ilmenevat fyysisen tilan muutoksina ja hairiintyneena syomis-

kadyttaytymisend. Kayttaytyminen on epanormaalia erityisesti painoa, ruokaa ja liikuntaa kohtaan.

Usein my06s kasitys omasta kehosta on vaaristynyt. (Sydmishairioliitto 2014c) Syémishairididen aihe-
uttama rasitus yksiloille, perheille ja yhteiskunnalle on suuri, koska sairaus puhkeaa usein nuorena ja

muuttuu suurella osalla potilaista krooniseksi (Hautala, Liuksila, Raihd & Saarijarvi 2006, 42).

Laheisen psyykkinen sairastuminen vaikuttaa myds omaisten hyvinvointiin (Kuhanen, Oittinen, Ka-
nerva, Seuri & Schubert 2010, 94) aiheuttaen akillisen muutoksen usealla elaman alueella (Berg
2009, 147). Syémishairididen hoito tulisi jérjestaa ensisijaisesti avohoitona (Kaypa hoito 2014).
Omaisten vastuu sairastuneen laheisen hyvinvoinnista on lisdantyneen avohoidon myéta kasvanut.
Hoitojarjestelman kannalta omaisista on tullut merkittéva voimavara ja liséresurssi, monenkaan
omaisen kuitenkaan saamatta tilanteeseen tarvittavia tietoja ja tukea. (Berg 2009, 145) Omaiset
tarvitsee tukea ja tietoa sydmishairidisté (Kaypa hoito 2014). Jotta omaiset voivat olla laheisensa tu-
kena hoidossa ja kuntoutuksessa, on myds omaisten jaksamisesta pidettdvéa huolta (Berg 2009,
151).

Syomishairididen kdypa hoito -suosituksen mukaan osaaminen ja moniammatillisuus ovat tarkeita
sydmishairididen hoidossa. Terveydenhuollon ammattilaiset ovat avainasemassa syémishairididen
varhaisessa tunnistamisessa ja hoitoon ohjaamisessa, jotka voivat lyhentaa sairastamisaikaa ja pa-
rantaa ennustetta paranemiselle. Perusterveydenhuollon tehtavana on sydmishairididen tunnistami-
nen, somaattinen tutkiminen ja lievien sydmishairididen hoito. Sydmishairidita sairastavilla muut yh-
taaikaiset hairiot ovat hyvin tavallisia. Heilla on keskimaaraistda enemman mm. autoimmuunisairauk-
sia, autismia, vakavaa masennusta ja ahdistuneisuushairi6itd. (Kaypéa hoito 2014) Jokaisen sairaan-
hoitajan tulee tydpaikastaan riippumatta osata tunnistaa syomishairiot ja ohjata potilasta hoitoon.
Lisdksi sairaanhoitajilla tulee olla riittdva tieto sydmishairidista, koska kyseiset potilaat kayttavat

my6s muita kuin sydmishairidisille kohdennettuja terveydenhuollon palveluita.

Opinndytety6n tarkoituksena oli kuvata omaisten kokemuksia syémishairiéta sairastavan potilaan
hoidossa. Tavoitteena oli tuottaa tietoa omaisten kokemuksista sydmishairidisten hoidosta. Tietoa
voidaan hyddyntad sydmishairidisten potilaiden hoitoa ja sydmishairidisten omaisten palveluita kehi-

tettaessa.

Opinnaytety6 tehtiin yhteistydssa Ita-Suomen-SYLI ry:n kanssa. Itd-Suomen-SYLI ry on yksi seitse-
masta Sydmishairioliitto-SYLI ry:n jasenyhdistyksesta. Vuonna 2012 perustetun yhdistyksen toimi-

alueena on Pohjois-Savo, Pohjois-Karjala, Eteld-Savo ja Ita-Savo. (Sydmishdiridliitto 2014d) Syomis-
hairidliiton tehtdvana on edustaa sydomishairiéon sairastuneita ja heidan laheisidgan seka lisata koke-

mukseen perustuvaa syomishairiotietoutta (Kdaypa hoito 2014).
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2 SYOMISHAIRIOT

Syomishairiét ovat mielenterveyden hairiéita, joihin liittyy poikkeavan sydmiskayttaytymisen lisaksi
psyykkisen, fyysisen tai sosiaalisen toimintakyvyn hairiintyminen. Tavallisimmin niitd esiintyy nuorilla
ja varhaisaikuisilla naisilla. (Kdypéa hoito 2014) Syémishairiét ovat miehilla noin kymmenen kertaa
harvinaisempia (Suokas & Rissanen 2011, 346), ja lisdksi syémishairididen diagnostiset kriteerit so-
pivat huonosti pojille ja miehille, koska sairauden ilmeneminen saattaa heilla olla erilainen kuin nai-
silla (Kdypa hoito 2014).

Sybmishairididen diagnosointi tehdaan kliinisin perustein, jotka perustuvat kriteeristddn oireista ja
|6ydoksista (Kaukua 2010). Yleisimpia sydmishairidita ovat laihuushairié ja ahmimishairié (Ruuska
2013; Suokas & Rissanen 2011, 346) seka niiden epatyypilliset muodot (Ruuska 2013). Tavallisin
epatyypillinen sydmishairid on ahmintahairio eli Binge Eating Disorder, BED (Kaypa hoito 2014), joka
on yleistynyt yhé nuoremmilla (Ruuska 2013).

Nykykasityksen mukaan sydmishairididen synty on monitekijainen. Sydmishairidoireille altistavia teki-
joita ovat geneettiset, neurobiologiset, yksilon kehitykseen liittyvat seka perhe- ja sosiokulttuuriset
tekijat. Syémishairi alkaa usein puberteettikehitykseen liittyvdn kehon muutoksen ja aktiivisen kas-

vun yhteydessa nuoruusiassa. (Ruuska 2013)

2.1 Laihuushairié (anorexia nervosa)

Laihuushairié on tarkoituksellisesti aiheutettu ja yllapidetty nalkiintymistila, joka usein kaynnistyy
nuoren tytén laihdutusyrityksesta johtaen hallitsemattomaksi syomattomyyskierteeksi (Suokas &
Rissanen 2014a, 396—-397). Laihuushairié on taustaltaan ja olemukseltaan moniulotteinen sydmishai-
rid, jota ilmenee paaasiassa nuorilla tytéilla ja nuorilla naisilla (Huttunen & Jalanko 2014). Hairién
psykopatologiassa on vahvoina piirteind ruumiinkuvan vaaristyminen seka pelko lihavuudesta. (Suo-
kas & Rissanen 2014a, 397). Sairastunut on yleensa tdydellisyyteen pyrkiva ja hyvin menestynyt
koululainen, joka harrastuksensa vuoksi pitda huolta painostaan. Laihuushairiéon sairastumisen alt-
tiutta lisad perinnélliset tekijat sekd traumaattiset kokemukset. (Huttunen & Jalanko 2014) Lai-
huushairidn esiintyvyyttd on arvioitu olevan lansimaissa 12—24-vuotiaiden naisten joukossa 0,5-1 %

(Suokas & Rissanen 2014a, 398) ja pojilla noin kymmenesosa tasta (Kaukua 2010).

Taulukossa 1 on esitetty laihuushairion ICD-10-tautiluokituksen mukaiset kriteerit. Kaikkien kritee-

reiden tulee tayttya laihuushairioon tai kyseessa on epatyypillinen laihuushairio.
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TAULUKKO 1. Laihuushairion (anorexia nervosa) (F50.0) diagnostiset kriteerit ICD-10-

tautiluokituksen mukaan (Syomishairiét Kaypa hoito -suositus 2014)

A Potilaan paino on vahintaan 15 % alle pituuden mukaisen keskipainon

tai BMIY on korkeintaan 17,5 kg/m?. Esimurrosikaisten potilaiden paino
saattaa kasvun aikana jaada pituuden mukaisesta keskipainosta ilman,
ettd paino varsinaisesti laskee. Vanhemmilla potilailla tulee tapahtua

painon laskua.

B Painon lasku on aiheutettu itse valttamalla “lihottavia” ruokia. Lisaksi
saattaa esiintya liiallista liikuntaa, itse aiheutettua oksentelua seka ulos-
tusladkkeiden, nestettd poistavien tai ruokahalua hillitsevien ladkkeiden

Kayttoa.

C Potilas on mielestaan liian lihava ja pelkaa lihomista. Kyseessé on ruu-

miinkuvan vaaristyma. Potilas asettaa itselleen alhaisen painotavoitteen.

D Todetaan laaja-alainen hypotalamus-aivolisdke-sukupuolirauhasakselin
endokriininen hairid, joka ilmenee naisilla kuukautisten puuttumisena ja
miehilla seksuaalisen mielenkiinnon ja potenssin heikkenemisend. Jos
hairio alkaa ennen murrosikda, kasvu ja murrosian fyysiset muutokset
viivastyvat tai pysahtyvat. Potilaan toipuessa murrosian kehitys jatkuu
usein normaalisti, mutta tavallista my6hempdan. Lisdksi kasvuhormonin
ja kortisolin pitoisuudet saattavat olla suurentuneet, kilpirauhashormonin
aineenvaihdunta elimistdssa saattaa olla muuttunut ja insuliinieritys voi

olla poikkeavaa.

E Ahmimishairion kriteerit A ja B eivat tayty.

1) BMI lasketaan paino kiloina jaettuna pituuden neliélld metreind. Téta kdytetddn 16 vuoden idstd

lahtien.

2.2 Ahmimishairié (bulimia nervosa)

Ahmimishairiodn nimensa mukaisesti kuuluu muilta salatut ja toistuvat ahmimiskohtaukset, jolloin
potilas menettda syomisen hallinnan. Ahmimishairién keskeinen piirre on lihavuuden ja lihomisen
pelko, joka tyypillisesti ndyttaytyy painon nousun estamisend mm. oksentamalla ja laksatiivien kay-
tolld. Ahmimishairid alkaa usein laihdutus yrityksestd 15—24-vuotiaalla nuorella naisella. Ahmimista
ja kompensoivia kayttdytymishairiéita on usein vuosia ennen hoitoon hakeutumista. (Suokas & Ris-
sanen 2014a, 407-410) Ahmimishairiéta esiintyy vaestotutkimuksen mukaan 0,9-1,5 % naisista
elamansa aikana ja miehilld 0,1-0,5 % (Kaypa hoito 2014). Naisopiskelijoista jopa 20—40 % karsii

ajoittaisista bulimiaoireista (Suokas & Rissanen 2014a, 408).
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Taulukossa 2 esitetdan ahmimishairion ICD-10-tautiluokituksen mukaiset kriteerit. Ahmimishairioon

tulee kaikki kriteerit tayttya. Ellei kaikki kriteerit tayty, on kyseessa epatyypillinen ahmimishairio.

TAULUKKO 2. Ahmimishairion (bulimia nervosa) (F50.2) diagnostiset kriteerit ICD-10-

tautiluokituksen mukaan (Sydmishairiét kdypa hoito -suositus 2014)

A Potilaalla on toistuvia ylensyomisjaksoja (vahintaan kahdesti viikossa ai-

nakin 3 kuukauden ajan), jolloin han nauttii suuria ruokamaaria lyhyessa

ajassa.

B Ajattelua hallitsevat sydminen ja voimakas halu tai pakonomainen tarve
syoda.

C Potilas pyrkii estdmaan ruoan "lihottavat” vaikutukset itse aiheutetun

oksentelun, ajoittaisen sydmattémyyden, ruokahalua hillitsevien ladkkei-
den, ulostusladkkeiden, kilpirauhasladkkeiden tai nesteenpoistolaakkei-

den vaarinkayton avulla.

D Potilaalla on kasitys, etta han on liian lihava, ja hanelld on lihomisen pel-
ko, mika johtaa usein alipainoisuuteen. Psykopatologian muodostaa sai-

raalloinen lihavuuden pelko.

2.3  Epatyypilliset sydmishairitt

Epatyypillinen sydmishairid on sydmishairididen yleisin muoto, sitd esiintyy noin 5-10 % nuorista.
Epatyypillinen sydmishairid muistuttaa laihuus- tai ahmintahairidn oirekuvaa, mutta jokin keskeinen
oire puuttuu (Suokas & Rissanen 2011, 362) tai kaikki oireet esiintyvat, mutta lievina (Kaypa hoito
2004). Tavallinen esimerkki epatyypillisesta sydmishairidsté on nainen, jonka muut laihuushairién
kriteerit tayttyvat, mutta kuukautisten puuttuminen eli amenorrea ei tayta kriteereita (Suokas & Ris-
sanen 2011, 362).

Ahmintahairid on tavallinen epatyypillisen sydmishairion muoto, joka muistuttaa ahmimishairiota il-
man tyhjentamisrituaaleja (Suokas & Rissanen 2011, 362). Ahmintahairiéta ei ole ICD-10- tautiluoki-
tuksessa, mutta uuteen DSM-5 tautiluokitukseen se on merkitty itsendisena diagnoosina (Kdypa hoi-
to 2014). Ahmintahé&iri6 alkaa usein nuoruudessa, mutta yleensa hoitoon hakeutuva ahmintahairids-
ta karsiva on keski-ikdinen nainen tai mies. Ahmintahairié johtaa usein vaikeaan lihavuuteen, arvion
mukaan noin viidennes vaikean lihavuuden takia hoitoon hakeutuvista karsii ahmintahdiridsta. Ah-
mintahairidiset karsivat muita lihavia useammin psyykkisisté oireista ja mielenterveydellisistd hairi-
Oista, lisdksi heilld on usein sokeriaineenvaihdunnan hairidita seka muita lihavuuden liitdnnaissaira-
uksia. (Suokas & Rissanen 2014b)
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TAULUKKO 3. Ahmintahairidn diagnostiset kriteerit DSM-5- tautiluokituksen mukaan (Sydmishairiot
kdypa hoito -suositus 2014)

A Potilaalla on toistuvia ahmintakohtauksia, jolloin han nauttii suuria ruo-
kamaaria, jotka selvasti ylittavat muiden sydmismaarat vastaavassa
ajassa ja tilanteessa, tai hanelld on tunne siitd, ettei kykene hallitsemaan

eika keskeyttamaan syomistaan

B Ahmintakohtaukseen liittyy vaéhintaan kolme seuraavista:

Potilas sy® epatavallisen nopeasti.

Potilas sy6, kunnes han tuntee olonsa epamukavan taydeksi.
Potilas sy6 suuria maaria, vaikkei han ole ndlkdinen.

Potilas sy6 yksin ollessaan, koska ruokamaarat hdvettavat hanta.

Ylensyontia seuraavat itseinho, masennus ja syyllisyys.

C Ahmintaoireeseen liittyy voimakasta ahdistuneisuutta.

D Ahmintakohtauksia on véhintdan kerran viikossa 3 kuukauden ajan.




11 (40)

3 SYOMISHAIRIOISEN POTILAAN HOITO

Tehokkaan hoidon edellytyksena on luottamuksellinen yhteistyén luominen (Kaypa hoito 2014). Kun
potilas motivoituu hoitoon, hoito koostuu ravitsemusneuvonnasta ja painon seurannasta seka yksil6l-
lisesti suunnitelluista psyko- tai perheterapioista (Huttunen & Jalanko 2014). Hoitopaikan rajaus pe-
rusterveydenhuoltoon tai erikoissairaanhoitoon on vaikeaa, olennaista on, ettd hoitopaikassa osa-
taan hoitaa sydmishairidisia. Varhaisella hoitoon paasylla, aktiivisella hoito-otteella ja tehokkaalla ra-
vitsemustilan korjaamisella voidaan saada parempi ennuste paranemiselle. Uuden 2014 Kaypa hoito-
suosituksen mukaan syémishairididen hoito pyritdan toteuttamaan avohoitona, kuitenkin vaikeasti
sairaat ja huomattavan alipainoiset tarvitsevat usein sairaalahoitoa hoidon alkuvaiheessa. Omaisten
mukana olo hoidossa on tarkeaa. (Kaypa hoito 2014) Syémishairididen hoidossa tulee olla yksildlli-
nen hoitosuunnitelma, johon kirjataan kohdennettu hoitotavoite (Kaypa hoito 2014; Vesanen &
Pulkkinen 2014). Osastohoidossa tulee tehda suunnitelma hoidon jatkumiseksi avohoidossa (Kaypa
hoito 2014).

Sydmishairididen hoidon tavoitteena on oireilun mukaisesti korjata ravitsemustila saannéllistamalla
syomiskdyttaytymistd, lopettamalla rajut laihdutusyritykset, saamalla ahminta hallintaan ja muiden
syomishairidoireiden vdahentamiselld. Lisaksi tavoitteena on saada fyysista terveytta uhkaavat oireet
loppumaan ja vahentaa seka hoitaa psyykkisia oireita. Hoidon onnistumiseksi on térkeda, etta poti-
laalla on oma valmius paranemiseen ja kdytdstapojen muutokseen. (Kaypa hoito 2014) Sydmishairi-
6ihin on kehitetty tehokkaita hoitomuotoja, mutta syémishairididen tunnistaminen on edelleen puut-

teellista eivatka hoitomuodot ole kaikkien niita tarvitsevien ulottuvilla (Keski-Rahkonen 2010).

3.1 Sybmishairididen hoidon porrastus

Syomishairion vaikeusaste vaikuttaa potilaan tarpeenmukaiseen hoitopaikan valintaan (Niiranen, Pe-
sonen, Paappanen, Ruusunen, Sulku & Varonen 2015). Perusterveydenhuollon tehtavana on syo-
mishairididen tunnistaminen, somaattinen tutkiminen seka lievien sydmishairididen hoito (Kdypa hoi-
to 2014; Niiranen ym. 2015). Tarvittaessa perusterveydenhuollosta tehdaéan lahete paikallisen hoito-
polun mukaisesti lasten- tai sisatautien poliklinikalle tai psykiatrian poliklinikoille. Erikoissairaanhoi-
don tehtdvana on arvioida ja hoitaa potilaita, joiden sydmishairid ei ole korjaantunut perustervey-
denhuollon toimenpiteilld. (Kdypa hoito 2014) Sydmishairididen hoitoon keskittyneissa erityistason
yksikdissa, voidaan hoitaa maksusitoumuksella potilaita, joiden interventio ei ole korjaantunut perus-
terveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa (HUS 2011; Suokas, Gissler, Haukka, Linna, Raevuori &
Suvisaari 2015). Erityisen huonossa ravitsemustilanteessa (BMI alle 13 kg/m2 yli 16-vuoctiaalla), va-
kavissa elektrolyytti-, aineenvaihdunta tai tasapainohairidissa, EKG- tai verenpainemuutoksissa seka
vakavissa psyykkisissa hadiridissa on tehtdva paivystyslahete valitonta sairaalahoitoa varten. (Kaypa
hoito 2014; Vesanen & Pulkkinen 2014)
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Alkuarvio

Potilaan somaattinen ja sosiaalinen

. wﬁ:,mmm? mhuWWmmmm
Muu psyylkkinen oireilu (mieliala, ahdistuneisuus, itsetuhoisuus) ja pathdeanamneesi

Paino, pituus ja painoindeksi; painohistoria

Kuukautishainot

mmmmmuw

Perusverenkuva, natrium ja kalium, tyreotropiini,
mmmm&upm

Kuvio 1. Syémishairididen tunnistaminen ja hoidonohjaus (Keski-Rahkonen, A. 2010. Sydmishairiot -
ohimeneva kiusa vai ikuinen riesa? Ladketieteellinen Aikakauskirja Duodecim 2010;126(18):2209—-
14)

3.2  Psykoedukaatio

Psykoedukaation tulee sisaltya syémishairion hoitoon. Syémishairién hoidossa psykoedukaatiolla tar-
koitetaan tiedon antamista sairaudesta, syomisen lainalaisuuksista ja nalkiintymisen seuraamuksista.
Psykoedukaation tavoitteena on auttaa potilasta seka hdnen omaisiaan hahmottamaan sydmishairié
ja sen merkitys. Lisaksi tavoitteena on antaa keinoja ja materiaalia tukemaan paranemista seka aut-
taa potilasta paasemaan eroon hairiintyneestd syomiskayttaytymisestd seka vaaristyneistd uskomuk-
sista. (Kdypa hoito 2014) Ruoka- ja oirepadivakirja toimii hyvana itsehoitovalineena seka voinnin arvi-
ointivalineena. Erityisesti ahmimis- ja ahmintahairi6ta sairastavilla paivakirjan kayttd on hyddyllista
seka se tukee sydmiskayttaytymisen hallintaa. (Kdypa hoito 2014; Vesanen & Pulkkinen 2014)

Psykoedukaatiosta puhutaan yleisesti koulutuksellisena ty6éotteena. Se sisdltda muutakin kuin tiedon
antamista; se on enemman tietdmyksen jakamista ja yhteisen ymmarryksen rakentamista. (Ldhteen-
lahti 2008) Psykoedukaatiossa hoitaja toimii asiantuntijana, jolloin potilas voi omaksua oman aika-

taulunsa mukaisesti itselleen sopivia uusia kayttédytymismalleja (Kaypa hoito 2014).
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3.3 Motivoiva keskustelu

Motivoivasta keskustelusta on lupaavia tuloksia ahmimis- ja laihuushairididen hoidossa. Motivoivan
keskustelun tavoitteena on lisdtad potilaan muutosvalmiutta ja hoitomotivaatiota, jotta hoito voi
kaynnistya. Motivoiva keskustelu on terapeuttinen lahestymistapa, joka kannustaa muutokseen koko
hoidon ajan ja parantaa hoitoyhteistydhon sitoutumista. Menetelma perustuu empatian ja kiinnos-
tuksen osoittamiseen, kannustamiseen seka uskoon muutoksen mahdollisuudesta. (Kaypa hoito
2014)

Laihuushairiépotilaista suuri osa keskeyttaa hoidon ennenaikaisesti. Hoidon keskeyttédminen lisaa
tutkimuksien mukaan riskia sairastua uudelleen vuoden sisdlld sairaalahoidon keskeytyksesta. Lai-
huushdiriéta sairastavilla on voimakas ambivalenssi eli vastakkain asettelu suhteessa toipumiseen.
Taman vuoksi on tarkeaa tukea motivaatioita motivoivan haastattelun tai -terapian avulla. Tavoit-
teena on potilaan muutosvaiheen selvittdminen ja tukeminen siirtymisessa muutosvaiheesta seuraa-
vaan. Arvion mukaan muutoshalukkuus vaikuttaa hoidon ennusteeseen ja motivaatiota liséamalla

voidaan vaikuttaa hoitotuloksiin. (Pohjolainen & Karlsson 2005)

3.4 Ravitsemuskuntoutus

Ravitsemuskuntoutus suunnitellaan yksiléllisesti potilaan, potilasta hoitavan henkilékunnan ja omais-
ten kanssa. Ravitsemuskuntoutus kuuluu kaikille sydmishairi6ita sairastaville, hoitopaikasta riippu-
matta. Ravitsemuskuntoutuksen tavoitteena on normaalipainon saavuttaminen, koska aliravitsemus-
tilan pitkittyminen saattaa lisata syomishdirion kroonistumisen riskia. Ateriasuunnitelma tulisi poh-
jautua tasmasydmiseen eli sédnnolliseen, riittdvaan, monipuoliseen ja sallivaan ruokailemiseen. Kay-
pa hoito -tydryhma ei suosittele tarkkaa kaloreiden laskemista, ruoka-aineiden mittaamista eikd tiuk-
koja hoitosopimuksia. Tarvittaessa ruokavaliota tdydennetdan vitamiini- ja kivenndisainevalmisteilla

seka kliinisilla tdydennysravintovalmisteilla. (Kdypa hoito 2014)

Ruokapaivakirjaa kdytetdan ravitsemustilan arvioinnissa ja sydmisen hallinnan tukena. Siihen kirja-
taan kaikki ruokailut seka niihin liittyvat tuntemukset seka ajatukset. (Suokas & Hatdénen 2012; Kay-
pa hoito 2014; Vesanen & Pulkkinen 2014) Ravitsemusohjauksen tukena voidaan kdyttaa mallina
ruokaa ja ruokakuvia, jotka auttavat hahmottamaan annoskokoja ja ateriamalleja (Suokas & Hato-
nen 2012; Kaypa hoito 2014)

Ahmintahairidssa ravitsemusohjauksen tavoitteena on tdsmasyéminen seka laihdutuskuurien lopet-
taminen. Laihduttaminen sotkee ahmintahairidisen naldn- ja kylldisyydensaatelyn, jolloin painonhal-
linta tulee entista vaikeammaksi ja ahmintariski kasvaa. Ruokavaliossa pyritdan normaaliin energian-
saantiin tavallisella arkiruualla ja saénndllisella ateriarytmilla. Riittdva energiansaanti ja saannéllinen
ateriarytmi vahentdvat ahmintakohtausten ruokamaaria seka kohtauksien taajuus véahenee yleensa

muutamassa viikossa. (Suokas & Haténen 2012)
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3.5 Psykososiaaliset hoidot

Psykoterapiassa hoidetaan seka lievitetdan psyykkisia hairidita, tuetaan psyykkista kasvua ja lisatdan
henkilén valmiuksia ratkaista ongelmiaan (Pylkkanen 2013). Hoito voi sisaltda keskustelun liséksi eri-
laisia kaytannon menetelmia, kuten rooliharjoituksia seka kotitehtdvid. Psykoterapia voi olla laaja-
alaista vuosia kestdvaa hoitoa tai keskittya tiettyihin ongelma-alueisiin lyhytkestoisemmin. Terapian
kdyntitiheys on yleensa 1-2 kertaa viikossa. Psykoterapioiden taustalla on useita erilaisia teorioita ja
lahestymistapoja ja ne poikkeavat toisistaan teorian mukaan. (Mielenterveystalo 2015) Psykotera-
piatekniikoita on useita satoja erilaisia, mutta suurin osa on sovellutuksia psykodynaamisesta, kogni-
tiivisesta, interpersoonallisesta seka supportiivisesta psykoterapiasta tai systeemisesta psykoterapi-

asta ja perheterapiasta tai ryhmaterapiasta (Pylkkanen 2013).

Yksiltterapioista on kehitetty my6s tekniikoita ryhmille soveltuviksi eli ryhmaterapioissa voidaan so-
veltaa erilaisia lahestymistapoja kuten kognitiivisia ja psykodynaamisia viitekehyksia (Pylkkdnen
2013). Sydmishairididen hoitomuotoina kdytetdan erilaisia ryhmainterventioita seka varsinaisia ryh-
mapsykoterapioita. Kognitiivisesta psykoterapiasta on kehitetty erityisia hoitomalleja eri sydmishairi-

Oiden hoitoon, joita toteutetaan myds ryhmaterapioina. (Kdypa hoito 2014)

Perheterapian tavoitteena on perheen vuorovaikutuksen ymmartaminen, hoitaminen ja myonteisten
voimavarojen vahvistaminen. Perheterapian lahtdkohdat ovat kognitiivisessa teoriassa, psykody-
naamisessa teoriassa seka systeemikeskeisessa perhetutkimuksessa. Hoito soveltuu erityisesti mie-
lenterveyshairididen hoitoon. Perheterapiaa kéytetdan itsendisena terapiamuotona tai se voi olla tu-
kihoitona, osana potilaan hoitoprosessia. Hoidon toteutus suunnitellaan kayttoétarkoituksen mukaan
ja tapaamiskerrat voivat vaihdella kestoltaan, tiheydeltadn seka kokoonpanoiltaan. (Aaltonen 2006;
Pylkkanen 2013; Mielenterveystalo 2015)

3.6 Laakehoito

Laihuushairion hoidossa ladakkeiden kayttd perustuu yleensé samanaikaissairauksien oireiden lievit-
tamiseen (Kaypa hoito 2014). Aikuisilla laihuushairiépotilailla ei ole todettu apua masennuslaakityk-
sestd alkuvaiheen ravitsemustilan korjaamisessa (Kaukua 2010; Kéypé hoito 2014). Psyykenlaakityk-
sen aloittaminen on yleensa perusteltua vasta painon noustua normaalialueelle. Ravitsemushoidon
seka psykoterapian tueksi voidaan harkita psyykkisten oireiden mukaista ladkitysta, kuten masen-
nuslaakitystd. (Kaukua 2010) Lyhytvaikutteinen bentsodiatsepiini puoli tuntia ennen ruokailua saat-
taa vahentaa ruokailuun liittyvaa ahdistuneisuutta. Muiden psyykenladkkeiden kayton hyddysta lai-

huushairidisen ravitsemuksen korjaamiseen ovat ristiriitaisia. (Kaypa hoito 2014)

Ahmimishairidssa ladkehoidosta on todettu hyétya yli 18-vuotiaiden potilaiden osalta psykoterapeut-
tisen hoidon lisénd. Ladkityksen tarkoituksena on helpottaa ahminnan hallinnan saamista hoidon al-
kuvaiheessa. Kdypa hoito -tydryhma suosittaa ladkitystd madraaikaisesti esimerkiksi 6-12 kuukautta,

jos psykoterapiasta ei saada riittdvaa tulosta. (Kdypa hoito 2014) Ahmimishairidssa masennusldak-



15 (40)

keiden kaytén on osoitettu vahentavan keskeisempaa oiretta eli ahmimista (Kaukua 2010; Kaypa
hoito 2014). Ladkityksen lopettaminen tulee tehda vahitellen, koska nopea laakityksen lopetus voi
johtaa ahmintaoireiden vaikeutumiseen ja voinnin heikkenemiseen (Suokas & Haténen 2012). Epi-
lepsialdake topiramaatti saattaa vdhentaa ahmimishairidssa ahmintaa seka silla voi olla painoa alen-

tava vaikutus (Suokas & Haténen 2012; Kaypa hoito 2014).

Ahmintahairidissa lddkehoito ei ilmeisesti lisad psykoterapian tehoa ja vaikutus on vahdinen. Taman
vuoksi ahmintahairiéon ei suositella ladkehoitoa rutiininomaisesti. (Kaypa hoito 2014) Laakehoito voi
kuitenkin vahentaa ahmintaa, eniten on tutkittu masennuslaakkeita, joista jotkut potilaat voivat hy6-
tyd (Kaukua 2010; Kdypa hoito 2014).
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4 OMAISTEN HUOMIOINTI SYOMISHAIRIOISEN HOIDOSSA

Potilaan perheen huomiointi on tarkeda, kun yksi perheesta sairastuu psyykkisesti. Laheisten hyvin-
vointi vaikuttaa my6s yksilén hyvinvointiin. (Kuhanen ym. 2010, 94) Avohoidon lisdantyessa laheis-
ten vastuu sairastuneen arkipdivan selviytymisesta kasvaa. Omaiset voivat toimia hoidon ja kuntou-
tuksen voimavarana kuitenkin vain, jos heiddn omasta jaksamisestaan pidetdan huolta. (Berg 2009,
151) Omaisten tukeminen parantaa perheen valmiuksia, jotta he jaksaisivat huolehtia perheenjase-
nistadn. Samalla ennaltaehkdistdan rasitusta, jota psyykkinen sairaus perheelle aiheuttaa. (Kuhanen
ym. 2010, 96)

Omainen on itsestaan selvalta vaikuttava kasite. Omaisia ovat suppean maaritelman mukaan ydin-
perheen jasenet, verisukulaiset ja heidén puolisonsa. Verkostokeskeisesséa tytssa maaritelma on kui-
tenkin kattavampi. Hoidossa voi olla mukana asiakkaan perheen lisaksi muita tarkeita ihmisia. He
voivat olla esimerkiksi ystavia tai sukulaisia. Talléin kaikki henkil6t, joilla on olennainen asema asiak-

kaan ihmissuhdeverkostossa, madritelldan omaisiksi tai léheisiksi. (Stengdrd 2007, 154)

Omainen tuntee asiakkaan pitkaltd ajalta tietden millainen han ennen sairastumistaan on ollut.
Omaissuhde on tunnesuhde, johon sitoudutaan yleensa voimakkaasti. Menneisyyden kokemukset,
sairastumisen aiheuttamat muutokset ja menetykset vaikuttavat siihen, kuinka omainen suhtautuu
Idheiseen. (Stengdrd 2007, 154)

4.1  Sydmishairidn vaikutus omaisten eldmaan

Eldma sydmishairiéta sairastavan kanssa on haastavaa. Sairastunut yrittaa hallita itsensa lisaksi 13-
heisidan ja rauha perheessa voi tuntua kadonneen. (Syémishairidliitto-SYLI ry 2009, 29) Perheenja-
senen sairastuminen vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin, terveyteen ja jokapaivaiseen elamdan
monella eri tavalla. Yhden perheenjésenen sairastuessa psyykkisesti, on perheessa usein epatietoi-
nen ilmapiiri, hammentynyt ja surullinen tunnelma. (Kuhanen ym. 2010, 94-96) Psyykkinen sairas-
tuminen synnyttda usein kriisin, joka koskettaa sairastunutta itsedan ja hanen laheisidaan. Léheisen
psyykkinen sairastuminen aiheuttaa omaisessa erilaisia tunteita, joita voivat olla esimerkiksi ahdis-

tus, epavarmuus, syyllisyys, suru ja viha. (Berg 2009, 147)

Ldheisen sairastuminen vaikuttaa myds omaisten terveyteen (Kuhanen ym. 2010, 96). Tutkimuksis-
sa ja muissa aihetta kasittelevissa teoksissa on todettu, etta psyykkisesti sairaiden henkildiden omai-
silla on huomattavasti muuta vaestda enemman psyykkista rasitusoireistoa (Berg 2009, 148).
Omaisten masennusriski kohoaa merkittavasti ja elamanlaatu heikentyy oleellisesti, jos potilaan hoi-
to jarjestetadn ilman omaisten osallistumista ja heidan tilanteensa huomioimista (Kuhanen ym.
2010, 96).

Lapsen sairastuessa vanhempiin kohdistuu odotuksia. Odotetaan, etté vanhemmat tukevat sairastu-

nutta, huomioivat perheen muut lapset, jaksavat ottaa asioista selvaa ja taistella lapsensa rinnalla.
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Myds itsestadn ja parisuhteesta tulisi pitda huolta. Psyykkisesti sairastuneiden lasten vanhempien
uupuminen ei ole harvinaista, mikali he eivat muista huolehtia omasta jaksamisesta tai eivat saa sii-
hen tukea. Vanhempien jaksamisesta huolehtiminen auttaa toipumisen tukemisessa. Vanhempien
pelko ja ahdistus lapsen tilanteesta saattaa lisdtd sairastuneen oireilua. Vanhempien tulisi puhua
tunteistaan ja kasitelld niitd, koska kasittelemattomat tunteet heikentdvat omaa jaksamista. (Syo-
mishairidliitto-SYLI ry 2009, 30) Australiassa tehdyssa tutkimuksessa tutkittiin syémishairion vaiku-
tusta perheeseen, etenkin vaikutusta sydomishairiéta sairastavan lapsen vanhempiin. Tulosten mu-
kaan toisiin perheisiin sydmishairio oli vaikuttanut lahentavasti ja toisiin tuoden erimielisyyksia. Tut-
kimuksessa todetaan, ettd perheen hyvinvointia voitaisiin parantaa ottamalla perhe hoitoon mukaan.
Tama edellyttaisi kaytannon hoitotydssa sitd, etta perhe tulisi mydntda voimavaraksi. (Hillege, Beale
& McMaster 2006)

Sosiaalisten suhteiden yllapitdminen voi hankaloitua ja perhe saattaa eristaytya. Omaisten mahdolli-
suus vapaa-ajan viettoon vahenee huolenpidon viedessa aikaa. Perhe voi myods pelata leimaantu-
vansa, jolloin sairaus saatetaan yrittda salata ystaviltd ja sukulaisilta. Perheenjasenten kuormittunei-
suus kasvaa sosiaalisen verkoston kaventuessa ja sita kautta saatavan tuen vahentyessa. (Berg
2009, 148-149) Perheen suhde muuttuu myds ympardivaan yhteistdn sairastuneen ja omaisten jou-
tuessa vieraan palvelujarjestelman piiriin. Heidan on haettava tietoa hoito- ja kuntoutuspalveluista

seka sosiaaliturvaan siséltyvista etuuksista. (Stengdrd 2007, 157)

4.2 Sydmishairiéta sairastavan potilaan omaisten tukeminen

Hoitoon sitoutumisen kannalta on tdrkeda ottaa perhe ja lahiverkosto hoitoon mukaan (Vesanen &
Pulkkinen 2014). Perheelld on sairastuneen nuoren hoidossa keskeinen merkitys. Nuoren oireilu hei-
jastuu usein perheen arkeen. (Dadi & Raevuori 2013, 73) Syémishairididen kaypa hoito-
suosituksessa hoidon yleisina periaatteina pidetdan muun muassa sité, ettd hoito pyritédn yleensa
toteuttamaan avohoitona ja perheiden tai laheisten mukanaoloa hoidossa pidetdan tarkeana. Per-
heen huomioiminen hoidon eri vaiheissa on térkedd, vaikka hoitoon ei kuuluisi varsinaista perhete-
rapiaa. Syomishairidpotilaiden vanhemmat ovat kokeneet terapeuttien ohjaamat vanhempienryhmat

tarpeellisiksi. Huoltajien tulisi olla hoidossa mukana aktiivisesti. (Kdypa hoito 2014)

Perhepohjaisessa hoidossa perhe on voimavara. Alkuvaiheessa vanhempia ohjataan ottamaan vas-
tuu lapsen tai nuoren ruokailusta ja ravitsemustilan korjaantumisesta, jonka jdlkeen vanhempia tue-
taan siirtdmaan vastuu ruokailusta lapselleen. Perheen dynaamisiin ja nuoren kehitysvaiheeseen liit-
tyvia kysymyksia kasitellaan loppuvaiheessa. (Kaypa hoito 2014) Tutkimuksen mukaan laihuushairi6-
ta sairastavilla 12—18-vuotiailla perhepohjainen hoito on ilmeisesti tehokkaampaa kuin yksilokeskei-
nen terapia. Yhtena selityksena perheterapian tehokkuudelle voitaisiin pitaa sitd, etta terapiassa
opittujen tekniikoiden kautta perheen tuki potilaalle jatkuu vuosia terapian jalkeen. (Lock, Le Gran-

ge, Agras, Moye, Bryson & Jo 2010)
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Perheenjasenen sydmishairion myota perheenjasenten vuorovaikutus saattaa muuttua. Vuorovaiku-
tuksen muuttuminen voi vaikuttaa sydmishairion oireiden pitkittymiseen. (Kéypa hoito 2014) Keskus-
teluyhteyden sdilyttdminen sairastuneeseen on usein vaativaa sairastuneen kokiessa lahestymisyri-
tykset uhkaavina. Sairastunut haluaa kuitenkin apua ja kuulla olevansa hyvaksytty torjumisista huo-
limatta. (Syomishairioliitto-SYLI ry 2009, 31) On tarkeaa arvioida perheen kaytdsta ja korjata oireita
yllapitavia kayttaytymis- ja vuorovaikutusmalleja. Tahan voidaan tahdata yksildllisellda ohjauksella tai

muiden samankaltaisten perheiden kanssa jarjestettavissa keskusteluissa. (Kaypa hoito 2014)

Mydnteiseen suhtautumiseen sairastunutta perheenjasentd kohtaan vaikuttaa omaisten saama tieto.
Omaisten tulee saada riittavasti asiantuntevaa ja perusteellista tietoa seka tukea. (Kuhanen ym.
2010, 97 ) Syomishairidta sairastavan lisaksi my6s omaiset kdyvat lapi sairastamis- ja toipumispro-
sessia. Jotta vanhemmat voivat edetd omassa prosessissaan, tarvitsevat he tietoa siitd mista sairau-
dessa on kysymys. (Sydmishairi6liitto-SYLI ry 2009, 34) Omaisille tulee antaa tietoa ldheisen sairau-
desta ja sen hoidosta sairastumisen alkuvaiheesta lahtien. Omaisilla on tarve saada tietoa my®ds sii-
ta, miten sairauden oireisiin tulee suhtautua. Tiedon antamisen lahtékohta on omaisten tiedon tarve
ja heidan esittdmat kysymykset. Omaisten tuen tarpeeseen vaikuttaa se, kuinka kauan laheinen on
sairastanut ja miten hyvin sairastumisesta syntynyt kriisi on kasitelty. (Stengdrd 2007, 161-162) Is-
lannissa tehty tutkimus osoittaa, etta koulutus ja tuki-interventio voivat olla hyédyllisia sydmishairio-
ta sairastavalle ja hanen perheelleen. Tutkimuksen mukaan syémishairidta sairastavan ennuste on

parempi, jos perheet saavat riittévésti tukea toipumiseen. (GISladOTtir & SvavarsdOTtir 2010)

Omainen tarvitsee kuuntelijan, jonka kanssa on mahdollista kasitella tunteita, joita tapahtunut herat-
taa. Tapahtuneen ja menetysten kasitteleminen on tarkead omaiselle, jotta han voi sopeutua tilan-
teeseen. Tunteiden kasittely ja kokemusten jakaminen samassa tilanteessa olevien omaisten kanssa
on mahdollista vertaistukiryhmissa. (Stengdrd 2007, 164—165) Useat sairastuneiden vanhemmat
ovat kokeneet saaneensa vertaistukiryhmassa ymmarrysta ja mahdollisuuden puhua elamastaan il-
man leimautumisen pelkoa. Pelkastdan tieto siitd, etteivat omaiset ole tilanteessa yksin, voi joskus
tuoda heille lohtua. (Sydmishairidliitto-SYLI ry 2009, 35) Suomessa toimii sydmishairiéon sairastunei-
ta ja heidén laheisidan edustava Sydmishairidliitto-SYLI ry. Liiton tehtédvana on kokemukseen perus-

tuvan syomishairitietouden lisadminen. (Kdypa hoito 2014)
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTAVA

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata omaisten kokemuksia syomishairiéta sairastavan potilaan
hoidossa. Tavoitteena on tuottaa tietoa omaisten kokemuksista syémishairidisten hoidosta. Tietoa
voidaan hyddyntaa syomishairidisten potilaiden hoitoa ja sydmishairidisten omaisten palveluita kehi-
tettdessa.

Tutkimustehtdvind pyrimme selvittdmaan:

Millainen rooli sydmishairidisen omaisella on ollut hoidossa?

Millaiset valmiudet omaisella on ollut osallistua sydémishairidisen hoitoon?

Miten omaiset ovat kokeneet tulleensa huomioiduksi syémishairidisen potilaan hoidossa?

Minkalaista huomiointia omaiset olisivat toivoneet sydmishairidisen potilaan hoidossa?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinndytetydssa on kaytetty laadullista tutkimusmenetelmaa ja aineistonkeruumenetelméana sah-
koista kyselya. Aineisto on analysoitu sisalldnanalyysin menetelmalld aineistolahtodisesti.
Tutkimuksen yhteistydkumppanina toimii Ita-Suomen-SYLI ry. Itd-Suomen-SYLI ry on Syomishai-

ridliitto SYLI ry:n yksi seitsemasta alueellisesta jasenyhdistyksesta (Sydmishairidliitto 2014d).

6.1 Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus

Opinnaytety6 on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Laadullisen menetelman kaytté soveltuu
parhaiten aiheemme tarkasteluun. Laadullisen tutkimuksen lahtdkohtana on todellisen elédman ku-
vaaminen. Pyrkimyksena on kuvata tutkittavaa asiaa mahdollisimman kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2013, 161) ja esimerkiksi sita, millainen jokin ilmié tutkimukseen osallistuneiden
ihmisten ndkdkulmasta on (Kylma & Juvakka 2007, 59).

Ihmiset voivat kokea todellisuuden eri tavoin eli todellisuuksia voi olla useita, eikd samasta ilmidsta
ole olemassa yhta totuutta. Tutkimuksen tuloksiin vaikuttaa tutkittavien elamantilanne, aika ja paik-
ka. (Kylma & Juvakka 2007, 28-29) Laadullinen tutkimusmenetelmd soveltuu mielestdmme aiheen

tutkimiseen parhaiten, koska syémishairidisten omaisten kokemuksia ei ole tutkittu paljoa ja tavoit-

teena on saada uutta tietoa aiheesta.

6.2 Tiedonhaunprosessi

Valittuamme opinndytetydn aiheen, teimme yleisluonteisen katsauksen kirjallisuuteen ja tutkimuk-
siin. Kun opinnayteydn aiheen rajaus oli selva, pohdimme aineiston rajausta ja hakusanoja. Tutus-
tuimme eri tietokantoihin ja perehdyimme eri hakuohjelmien kayttéon. Suunnittelimme aineiston ha-

kua etukateen pyrkimyksena toteuttaa tiedonhaku jarjestelmallisesti.

Aloitimme teoriatiedon hakemisen kevaalla 2014 ja viimeisimmat [ahteet haimme syksylla 2015. Teo-
riatietoa haimme eri ldhteistd, kuten verkkojulkaisuista ja kirjallisuudesta. Hakuja teimme tietoisesti
koko opinnadytety6n prosessin ajan, koska uutta aineistoa ilmestyy koko ajan ja opinndytetydhén

tarvitsemamme tieto on tasmentynyt tyon edetessa.

Haut toteutimme Terveysportista, Melinda-, Medic- ja Cinahl- ja Pubmed-tietokannoista. Lisdksi
haimme tietoa JOSKU-tietokannasta, KYS:n intranetistd ja kdytimme Google hakukonetta. Haimme
myds tietoa manuaalisesti kirjaston lehdista ja kirjoista seka omista arkistoiduista artikkeleista ja
koulutusmateriaaleista. Oman tiedon ja ymmarryksen lisadmiseksi osallistuimme toukokuussa 2014
KYS:n sydmishairididen koulutus- ja kehittamisiltapdivaan, jonka aiheena oli yhteistyd sydmishai-

ridpotilaan omaisen kanssa.
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Suomenkielisissa aineistoissa hakusanoina kdytimme “syémishairié” ja tdman suppeampia muotoja,
kuten "anorexia” seka “omainen” ja siihen yhdistettavia sanoja, kuten “vanhemmat” ja “perhe”. Tut-
kimuksen edetessa teimme tarpeenmukaisesti erillisia tiedonhakuja kayttaen esimerkiksi hakusanoja

”on ”on

"syémishairion hoito”, “omainen”, “psykoterapia” ja “psykoedukaatio”.

Etsimme englannin kieliset hakusanat Medical Subject Headings (MeSH) hakusanastosta. Englannin
kielisend padhakusanana kaytimme "eating disorders” ja tdman suppeampia muotoja, kuten "buli-
mia“. Hakuun yhdistettiin hakusanat “family” ja tdméan suppeampia muotoja “mothers” ja “fathers”
tai "social support”. Lisdasimme aineiston mielenkiinnonkohteeksi “psychology” ja rajasimme kielen
englanniksi. Informaatikolta varmistimme, ettd teimme haut oikein ja pyysimme apua aineiston ra-

jaamiseen.

Rajasimme haut vuoden 2004 jalkeen julkaistuihin aineistoihin, koska opinndytey&pajoista ja infor-
maatikolta saadun tiedon mukaan yli 10 vuotta vanhat ldhteet saattavat huonontaa opinnaytetyon
luotettavuutta. Saatavuusongelmien vuoksi jouduimme kayttdmaan yksittdista vanhempaa teosta
tutkimusmenetelmasta. Arvioimme teoksen kayttokelpoiseksi ja luotettavaksi, koska tieto aiheesta ei
ole juurikaan muuttunut. Lahteet kokosimme omalle tiedostopohjalle, josta ne olivat kaytettavissa

helposti.

6.3 Tutkimuksen kulku ja aineiston keruu

Opinndytety®n aihe nousi Itd-Suomen SYLI ry:lta laitettuamme sahkdpostia, ettd etsimme opinnay-
tetydlle aihetta. Valitsimme yhdistyksen ehdottaman aiheen oman kiinnostuksen, aiheen tarkeyden

ja ajankohtaisuuden vuoksi.

Laadullisessa tutkimuksessa on yleensa vahéan osallistujia, koska tavoitteena on saada mahdollisim-
man rikas aineisto. Tutkimus kohdennetaan padasiassa tutkittavan ilmién laatuun, ei sen maaraan.
Tutkimusaineistosta voi olla vaikea 16ytaa oleellisia asioita, jos osallistujamaara on liian suuri. (Kylma
& Juvakka 2007, 27-29) Osallistujat tutkimukseen valitaan sen perusteella, kuka tietda parhaiten
oman kokemuksen kautta tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsta. Osallistujan osaaminen ja halu
kuvata tutkimuksen kohteena olevaa ilmi6ta on oleellista. (Kylma & Juvakka 2007, 58) Koska tavoit-
teena oli saada tietoa omaisten kokemuksista syomishairidisten hoidosta, oli tutkimuksen kohderyh-

mana syomishairidtd sairastaneiden henkildiden omaiset.

Aineistonkeruumenetelmadksi valitsimme sahkdisen kyselyn pohdittuamme myds haastattelun etuja.
Yksi haastattelun etu on joustavuus. Haastattelussa kysymyksia on mahdollista tarkentaa, selventaa
ilmausten sanamuotoa ja oikaista vaarinkasityksia (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73). Valimatkat haasta-
teltavien kanssa olisivat voineet olla pitkia, koska saatekirje Iahetettiin kaikille Ita-Suomen SYLI ry:n
jasenille. Toivoimme, ettda saamme sahkdisesti toteutettuun haastatteluun enemman vastauksia.

Tutkimamme aihe voi olla arka, joten haastateltavan voi olla helpompi vastata kysymyksiin sopivana
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ajankohtana vastausajan puitteissa kohtaamatta haastattelijaa ja ndin annetaan vastaajalle mahdol-

lisuus pysya anonyymina.

Kysely toteutettiin Webropolissa. Webropol on kyselytutkimussovellus, jota voidaan kayttda tyokalu-
na tutkimustiedon keruussa ja analysoinnissa (Webropol 2015). Kyselylomakkeessa (LIITE 2) oli yh-
deksdn avointa kysymysta, joissa kysyttiin omaisten roolia sydmishairidisen potilaan hoidossa seka
valmiuksia toimia roolissaan ja kokemuksia seka toiveita omaisten huomioinnista sydmishairidisen
hoidossa. Avoimet kysymykset tuottavat enemman ja laajempaa tietoa kuin suljetut kysymykset

(Kananen 2014, 79), joten siksi valitsimme avoimet kysymykset.

Asettamamme tutkimustehtdvat ohjasivat haastattelukysymysten laadintaa. Koska yhtena tutkimus-
tehtdvana pyrimme selvittdmaan sita kuinka sydmishairiota sairastavan omaiset ovat kokeneet tul-
leensa huomioiduksi hoidossa, pohdimme mita asioita huomiointi kasittaa ja etsimme aiheesta teo-
riatietoa. Esimerkiksi useiden ldhteiden mukaan tiedonsaanti on omaisille tarkeaa, joten yhdeksi
haastattelukysymykseksi muodostui “millaista tietoa olette saanut sairaudesta ja sen hoidosta?”
Pohdimme taustakysymysten tarpeellisuutta ja lopulta taustakysymyksia muodostui kolme. Tausta-
kysymysten avulla saimme tietoa milloin omainen on sairastunut, missa ja milloin hantd on hoidettu

seka mika on vastaajan suhde sairastuneeseen.

Kun kysymykset esitetdaan vain kirjallisesti, taytyy kysymysten asettelu miettia huolellisesti. Tes-
tasimme haastattelukysymyksia opinnaytetyon opponenteilla haastattelukysymysten laadintavai-
heessa. Kdvimme myds kaksi kertaa keskustelemassa Itd-Suomen SYLI ry:n ldheisten vertaistuki-
ryhmassa Kuopiossa aiheen rajauksesta ja haastattelukysymyksista. Haastattelukysymyksista oli
keskusteltu myos Itéd-Suomen SYLI ry:n hallituksessa. Nain saimme tietoa siitd, kuinka kysymykset
voidaan kasittda, onko kysymyksia aiheellista muuttaa ja onko kysymykset selkeita. Kysymyksia tar-
kennettiin vertaistukiryhmassa saatujen tietojen perusteella, koska alkuperaiset kysymykset olivat
ymmadrrettavissa eri tavoin. Kysymykset pyrimme rakentamaan niin, ettei niihin voitaisi vastata vaih-
toehdoilla: kylla ja ei. Laadullisen tutkimuksen pyrkimyksena on saada haastateltavat kertomaan

tutkittavasta ilmitsta, joten kylla- ja ei-kysymyksia on varottava (Kananen 2014, 73-74).

Kirjoitimme saatekirjeen (LIITE 1), jossa kerroimme opinndytetydstamme. Saatekirjeessa oli linkki,
mista kyselyyn padsi vastaamaan. Saatuamme tutkimusluvan yhdistys lahetti saatekirjeen kaikille
jasenilleen séhkdpostiin. Saatekirjeen lisaksi samaan sahkopostiin yhdistys laittoi oman viestinsa.
Viestista kavi ilmi Itd-Suomen SYLI ry:n olevan aktiivisesti mukana opinnaytetydn yhteistyokump-
panina ja yhdistyksen yhteyshenkildiden yhteystiedot mahdollisia lisakysymyksia varten. Viestissa
kannustettiin vastaamaan tutkimukseen otsikolla: Nyt sinulla on mahdollisuus jakaa kokemuksia ja

saada aanesi kuuluviin!

Saatekirjeen saaneet omaiset ovat Ita-Suomen SYLI ry:n jasenid. Neljan viikon vastausaika oli ilmoi-
tettu saatekirjeessa. Noin viikkoa ennen vastausajan paattymista yhdistys lahetti pyynndstdmme ja-

senilleen sahkdpostitse muistutusviestin vastausajan lahenevastd paattymisesta. Saimme yhden vas-
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tauksen sahképostitse, koska linkki Webpropoliin ei ollut auennut. Lopulta saimme 11 vastausta
(n=11).

Tutkimustehtavat tasmentyivat saatuamme vastaukset kyselyymme. Omaisten rooli ja valmiudet
toimia syémishairidisen omaisena nousi vahvasti esille vastauksista. Halusimme jasentaa ja hyddyn-
taa kaiken saamamme tiedon, jonka vuoksi lisasimme erillisiksi tutkimustehtaviksi omaisen roolin ja

valmiudet osallistua sydmishairidisen hoitoon.

6.4 Aineiston analyysi

Jotta tutkimuksen tulokset saadaan nakyviin, tulee keratty aineisto analysoida. Laadullisessa aineis-
ton analyysissa sisallonanalyysi on perustydvaline. Sisalldnanalyysin avulla voidaan kuvata analyysin
kohteena olevaa tekstia. Induktiivisessa eli aineistolahtdisessa sisallonanalyysissa luokitellaan tekstin
sanoja ja niista koostuvia ilmaisuja niiden teoreettisen merkityksen perusteella. (Kylma & Juvakka
2007, 112-113.)

Induktiivisen lahtdkohdan kdyttaminen on aiheellista, jos asiasta ei ole paljon tietoa tai se on haja-
naista. Aikaisempien teorioiden ja tietojen ei tule ohjata analyysia induktiivisessa lahestymistavassa.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 167) Aineiston analyysia tehdaan vaiheittain pelkistémal-
18, ryhmittelemalla ja abstrahoinnilla eli luomalla teoreettisia kasitteita (Tuomi & Sarajarvi 2009,
108).

Aineiston selkeyttdmista ja tiivistamistd kutsutaan koodaamiseksi (Kananen 2014, 103—-104). Aineis-
to pelkistetdaan karsimalla aineistosta tutkimukselle epaolennainen pois. Tutkimustehtava ohjaa ai-
neiston pelkistamista. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 111) Aloitimme analysoinnin lukemalla vastauksia
useaan kertaan. Varitimme vastauksista lausumat, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin. Tiivistimme
materiaalin naihin lausumiin ja teimme niista pelkistyksia. Ryhmittelimme pelkistettyja ilmauksia sa-
maa asiaa merkitseviin lausumiin, mistd syntyi alakategoriat. Nama analysoinnin vaiheet alakatego-
rioiden nimedmiseen saakka teimme molemmat itsendisesti, jonka jalkeen kokosimme ryhmittelyt
yhtenaisiksi. Alakategoriat nimesimme sisaltéa kuvaavalla nimella. Alakategorioita yhdistelemalla
muodostimme ylakategoriat, joista kokosimme ja nimesimme padkategoriat. (LIITE 3: ESIMERKKI
SISALLON ANALYYSISTA)
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustulokset esittelemme neljan paakategorian mukaan. Paakategoriat on muodostettu tutki-
mustehtavien mukaan, jotka ovat sydmishairidisen potilaan omaisten rooli, omaisten valmiudet osal-
listua sydmishairidisen hoitoon, omaisten huomiointi sydmishairidisen potilaan hoidossa ja omaisten
toiveet huomioinnistaan syémishairidisen potilaan hoidossa. Tuloksissa on myos esitelty tutkimuk-

sesta saatuja taustatietoja. Tutkimustulosten kuvailuun on kaytetty suoria lainauksia vastauksista.

7.1 Taustatiedot

Kyselyyn vastasi 11 (n=11) sydmishairidisen potilaan omaista. Kaikki vastaajat olivat sydmishairidis-
ten diteja. Vastaajat kertoivat lapsiensa sairastuneen vuosien 2007 — 2013 valilla. Syomishairiéta sai-
rastavien hoito oli toteutettu paaasiallisesti erikoissairaanhoidossa polikliinisesti tai osastohoidossa.
Lisaksi hoitoa oli toteutettu perusterveydenhuollossa, yksityisten palvelun tuottajien terapia- ja kun-
toutuspalveluissa seka erityistason hoitoyksikoissd, jotka ovat erikoistuneet sydmishairidihin. Vaikka
kysely oli [ahetetty Itéd-Suomen SYLI ry:n jasenille, oli vastaajien laheisten hoito toteutunut eri puolil-
la Suomea Itd-, Lansi-, Keski- ja Eteld-Suomessa. Syomishdiridiset olivat olleet hoidon piirissa vuosi-
na 2009 — 2015.

7.2 Syomishdiridisen potilaan omaisten rooli

"Roolini on ollut kuunnella, huolehtia, huoltaa, sietds, ottaa selville, jaksaa, maksaa ja

rukoilla.”

Syomishairidisten omaiset kuvailivat rooliaan kolmesta nakdkulmasta: rooli on ollut keskeinen, vaih-
televa tai vahainen sydmishairidisen hoidossa. Omaiset kuvasivat keskeista rooliaan paivittéisena tu-
kemisena, kannustamisena, auttamisena, kuuntelijana, itsetunnon vahvistajana seka uskon ja voi-
man valajana. Tulosten mukaan omaisten rooliin kuului my®s huolehtia sairastuneen ravitsemukses-
ta ja energian kulutuksen kontrolloimisesta. Naihin liittyen omaiset kokivat pelkoa ja huolta ldheisen-

sa terveydentilasta.

“Tuska on raastavaa, kun yrittdd auttaa omaa lastaan syomaéan ja tajuta etten saa
héntéd taaskaan syémaéan tarpeeksi ja paino putoaa entisestaan. Se tunne, kun lapsel-
la on lupa ténéén liikkkua 30 min kdvellen ja tajuat, ettd on mennyt aikaa 1,5 tuntia ja
hén ei ole tullut kotiin. Miten selvitd epdtoivon ja kuoleman pelon kanssa. Nama tun-

teet ovat mielessani varmasti koko loppueldmani.”

"Aiemmin emme juuri olleet riidelleet, silloin tuli riitaa juurikin ruuasta ja syomisistd —
syomadttomyydesta. Kauheata oli vahtia ja kytatd, yrittad rajoittaa lenkkeilyd, tur-

haan.”
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“Rooli on ollut keskeinen, koska hoito painottui suurimmaksi osaksi sairastamisaikaa
avohoitoon.”

Omaisten rooli on saattanut myds vaihdella sairauden eri vaiheiden mukaan seka riippuen onko
syomishairidista hoidettu osasto- vai avohoidossa. Osa omaisista kuvasi rooliaan ldheisensa hoidossa

vahaiseksi, koska sydmishairidinen ei ole halunnut omaistaan osalliseksi hoitoon.

"Rooli on vaihdellut. Alussa piti huolehtia ruoka-asioista, myéhemmin olisi pitanyt osa-
ta irrottautua tésta roolista.”

"Padstyaan hoitoon roolini hdnen hoidossaan on ollut hyvin vahéinen.”

7.3 Omaisten valmiudet osallistua syomishairidisen hoitoon

“Tuskin tallaisessa tilanteessa voi kokea, etta olisi riittavasti valmiuksia.”

Tulokset osoittivat omaisten kokemukset valmiuksistaan paaosin riittamattémiksi. Suurin osa omai-
sista kertoi, etta heilld ei ollut riittavasti tietoa hoidosta, kuten hoitosuunnitelmasta ja hoitoprosessis-
ta. Kaksi omaista oli kokenut keskustelun sydmishairidisen kanssa alkuun vaikeaksi, mutta keskuste-
lun helpottuneen omaisen saatua lisaa tietoa sydmishairiostd. Osa omaisista toi esille, etta tietoa on

ollut paljon, mutta ei osaamista tai taitoja auttaa laheistdan.

"Koko ajan pitdisi olla kannustaja ja apuna avaamassa ajatuksia, mutta monet téllai-

set taidot on minulle vaikeita.”

Kaksi vastaajista koki, ettd heilla olisi ollut valmiuksia ja halua tukea omaistaan, mutta sairastuneet
eivat ole halunneet omaistaan mukaan hoitoon. Useissa vastauksissa omaiset kuvasivat auttaneen
syomishairiota sairastavaa omien voimavarojensa puitteissa. Yksi vastaajista kertoi olleensa sairaus-

lomalla, koska oli ollut niin uupunut.

“Valmiuksia on ollut, muttei mahdollisuutta, koska lapsi taysi-ikdinen.”

"Hén tukeutui minuun ja ming yritin auttaa niin paljon kuin osasin ja jaksoin.”

7.4  Omaisten huomiointi sydmishairidisen potilaan hoidossa

Omaisten kokemukset huomioiduksi tulemisesta syémishairiéta sairastavan hoidossa olivat erilaisia.
Osa omaisista koki tulleensa huomioiduksi monin eri tavoin, kun taas osa koki huomioiduksi tulemi-
sensa vahaiseksi, jopa olemattomaksi. Hyvaksi tueksi omaiset kokivat saamansa kyselyt omaisten

voinnista kasvotusten seka puhelimitse, sdanndélliset keskustelut, konkreettiset neuvot ja ohjeet seka
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mahdollisuuden ottaa tarvittaessa yhteytta. Parhaimmillaan tydntekijat ovat olleet ammattitaitoisia,
mielellddn auttavia, asiaan paneutuvia, ndhneet vanhempien tuskan ja kyselleet jaksamisesta. Useis-
ta vastauksista kavi ilmi, ettd huomiointi oli ollut naennaistd, omaisia poissulkevaa tai jopa syyllista-
vaa omaisia kohtaan. Omaiset kuvasivat hoitokokouksen ilmapiirin olleen vastakkainasetteleva ja
ahdistava heidan lasnaollessa tai ettei vanhempien mielipiteilld ole ollut merkitysta. Hoitotaho on
vastaanottanut huolenaiheen omaiselta, mutta siihen ei ole vastattu mitenkdaan. Omainen on koke-
nut mahdottomana tukea laheistdan, kun hanet on suljettu kokonaan pois hoitoprosessista.

“Tuki oli hyvin kokonaisvaltaista, ja yksilollistd ja ennen kaikkea syomishdirio proble-

matitkkaa ymmadrtavas, lempead, ystavallista ja turvallista.”

“Usein vanhempana tunsin olevani se vélttamaton paha, johon hoitajat ja laékarit jou-

tuivat tydssaan tormaamdan. Tulin ikaan kuin hairitsemdan heidan tystaan.”

Osa omaisista oli saanut tietoa hoitohenkilékunnalta sairaudesta, ja omaisten tukimuodoista suulli-
sesti tai kirjallisesti. Hoitoon liittyen he olivat saaneet tietoa hoitosuunnitelmasta, -menetelmista,

hoito-ohjeista seka hoitotahosta ja -kdytanteistd. Osa omaisista oli hakenut itse tietoa internetist3,
kirjoista, lehdistd, oppaista ja sydmishairitliiton ensitietopadiviltd. Osa omaisista koki, etteivat he ol-

leet saaneet riittdvasti informaatiota sairaudesta, hoitosuunnitelmasta, -kdytanteista tai hoitopolusta.

Vanhemmille selvitettiin suullisesti ja kirjallisesti hoitotaho, hoitomenetelmdt, vas-
tuut, omahoitajasysteemi yms. liséksi annettiin tietoa sairaan mielen toiminnasta, ter-

veen mielen tukemisesta jne.”

"Hoitopaikosta ei annettu juuri mitdén tietoa sairauden toimintamekanismeista, eri
vaiheista tai muusta sairauteen liittyvésta, paras ja asiallisin tieto tuli oikeastaan ensi-

tietopdivien asiantuntijaluennoista sekd kokemuspuheenvuoroista.”

7.5 Omaisten toiveet huomioinnistaan sydmishairidisen potilaan hoidossa

Tuloksista selvisi, etta osa omaisten toiveista kohdistui hoitotahoon ja osa yleisemmin hoitojarjes-
telmdan. Hoitotaholta omaiset olisivat toivoneet saavansa saanndllisia yhteispalavereja seka tietoa
enemman hoitokdytanteistd, kuten hoitoideologiasta, erilaisista hoitomenetelmistd ja hoitosuunni-
telmasta. Lisaksi omaiset olisivat toivoneet sairaudesta syvallisempaa tietoa, mista sairaus syntyy ja
mitd sairaudelta on odotettavissa, mité sairastuneen mielessa liikkuu, kuinka sairastunut kokee maa-
ilman ja miksi han yrittaa hallita maailmaa syémishairién avulla. Omaiset toivat esille toiveensa sel-
keampien ja konkreettisten ohjeiden seka neuvojen saamiseksi arjen tilanteisiin. He olisivat toivo-
neet tietoa, kuinka arjessa selvitdan, kuinka tukea sairastunutta ja omaa jaksamista, kuinka toimia

eri tilanteissa seka voiko omainen nayttda omat tunteensa sairastuneelle.

"Jos joku osaisi kertoa, kuinka eri tilanteisiin tulee suhtautua, milloin tukea, milloin
antaa periksi, milloin olla tiukkana, sitd on vaikea tietad, jos e/ ymmadrrd sairauden

mekanismia ja kuinka se ihmisessa vaikuttaa.”
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"Kaikki mitd sanoin tai Kysyin tuntui teennaiseltd, ja ajattelin tyttdreni sen vaistoavan.
Hén tarkkailikin minua, kaikkea sanomaani tai tekemdaani kohdatessamme. Héan epaili
kaikkia vilpittomyydests, ei oikein luottanut kehenkaén, ei edes minuun, omaan aitiin-

sd. Ndihin kaikkeen olisin kaivannut asiantuntijan neuvoja ja opastusta jota ei ollut.”

Tuloksista nousi useasti esille toive saada keskustelua. Osa toivoi saanndllisia keskusteluja ammatti-
laisten kanssa, erds omainen toi esille toiveensa sairaanhoitopiirin neuvontapuhelimesta, toinen taas
mahdollisuudesta soittaa esimerkiksi osastolle. Useat omaiset toivoivat enemman mahdollisuutta
vertaistukeen.

“Olisin tarvinnut keskustella jonkun kanssa, joka todella tietdd jotain syomishairiors-

7

ta.

“Vertaistukea ei ollut lainkaan ja se olisi ollut hyvin térkeda.”

Omaiset olisivat toivoneet tukea ja ymmarrysta. Tulokset osoittivat, etta omaisten toiveena olisi ollut
saada ymmarrystd, lohtua, kyselyd omaisten jaksamisesta ja avun tarjoamista oma-aloitteisesti hoi-
tohenkilékunnalta.

"Joku olisi joskus voinut vakuuttaa, ettd tekipd vanhemmat mitd hyvénsa he kuitenkin
yrittévat toimia lapsensa parhaaksi eikd niin, ettd taas vanhemmat ovat toimineet

vaarin ja taantuminen johtuu siita.”

Kahdessa vastauksessa tuli esille toive konkreettisesta avunsaannista, kuten avusta kodinhoidossa,
ruuan laitossa, ruokailuissa ja sairastuneen hoidossa. Nadiden lisdksi vastauksista tuli ilmi toiveet, etta
syodmishairididen hoito olisi samantasoista koko maassa ja Kaypa hoito -suosituksen mukaista seka
hoitoa keskitettaisiin sydmishairidihin perehtyneisiin yksikéihin esimerkiksi erityistason syémishairio-
klinikoihin. Syémishairidisten hoitoon paasyn toivottiin helpottuvan ja ettei painorajoja katsottaisi

niin tarkasti hoitoon paasyn kriteerina.

“tuki avohoidossa olivat liiaksi pelkkdd kuuntelua.. olisin kaivannut konkreettista apua

ruuaniaitossa, ruokailussa, kodinhoidossa. olin niin vasynyt.”
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8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelua

Tuloksista selvisi, etta omaisten rooli sydmishairidisen hoidossa ei ole aina samanlainen. Rooli voi
vaihdella paivittaisesta arjen tukemisesta sivusta seuraajan rooliin. Omaiset kokivat valmiudet roo-
liinsa padosin riittamattémiksi. Hoitajana tama tuo oman haasteensa omaisten huomiointiin. Ajatte-
lemme, ettd sairaanhoitajina emme voi tehda oletuksia omaisten roolin stereotypioista, vaan meidan
on huomioitava potilaat omaisineen yksil6llisesti. Laadukas hoitotyd on potilas- ja perhelahtodista.
Hyvassa hoitotydssa potilas ja hanen omaisensa kohdataan heille sopivalla ja yksildllisella tavalla.
(Rstedt-Kurki & Kaunonen 2010, 81) Laheisen sairauden vaikutus omaisiin ei ole yksioikoinen, vaan
sairauden lisaksi niihin vaikuttavat omaisen yksildlliset piirteet seka yhteiskuntaan, hoitoihin ja hoito-
jarjestelmiin liittyvat tekijat (Saarni & Pirkola 2010). Omaiset kuvasivat roolinsa kuuluvia rajoittavia
ja kontrolloivia puolia, mitka olivat tuoneet perheeseen erimielisyyksia. Vastaavaa on kuvattu myés
Hillege (2006) tutkimuksessa, missa todetaan sydmishairion lisanneen perheenjasenten valisia risti-

riitoja.

Tulosten mukaan omaisten rooliin on vaikuttanut, onko syomishairidista hoidettu osasto- vai avohoi-
dossa. Avohoidon lisadntyessa ja hoitosuositusten muuttuessa avohoitopainotteisemmaksi omaisten
rooli sydmishairididen hoidossa vahvistuu. Tama tulisi huomioida hoidossa ja omaisten jaksamiseen
tulisi kiinnittdd huomiota. Saarni & Pirkola (2010) tuovat esille, ettd mielenterveyspotilaan hoitami-
seen sitoutuminen huonontaa omaisen mahdollisuuksia elad omaa eldmaansa seka lisaa huolia, pel-
koja ja uupumusta lisdten siten omaisen psyykkisté ja somaattista sairastavuutta. Hoitohenkilékun-
nan tulisikin kysya omaisten jaksamista aktiivisesti ja tarjota omaisille omaa keskustelua ammattilai-
sen tai vertaistuen kautta. Lisdksi olisi hyva, ettd omaisilla olisi mahdollisuus konkreettiseen arjen

apuun sydmishairidisen hoidossa, jotta omainen voi parantaa omaa jaksamistaan.

Sydmishairididen Kaypa hoito -suosituksessa (2014) todetaan, etta sydmishairidisen potilaan huolta
jalla tulee olla mahdollisuus hydtya muiden vastaavassa tilanteessa olevien laheisten kokemuksista.
Vertaistuen tarkeys tuli esille myds tuloksissamme. Sairaanhoitajina meidéan téytyy osata ohjata

omaiset vertaistukiryhmiin ja kannustaa omaisia osallistumaan niihin. Mielestamme vertaistukea tu-
lee olla saatavilla ympari Suomea. Jos vertaistukea ei ole saatavilla yhdistyksien toimesta, tulisi ver-
taistuen jarjestamisen vastuu olla esimerkiksi sairaanhoitopiirilla. Talla turvattaisiin Kdypa hoito

—suosituksen (2014) mukainen mahdollisuus vertaistuen saamiseen kaikille sydmishairidisten omai-

sille.

Omaisten kokemukset huomioiduksi tulemisesta sydmishairiété sairastavan hoidossa olivat erilaisia.
Osa omaisista koki tulleensa huomioiduksi monin eri tavoin, kun taas osa koki tuen vahaiseksi, jopa
olemattomaksi. Osa omaisista oli saanut tietoa sairaudesta ja sen hoidosta sekd omaisten tukimuo-
doista. Osa omaisista puolestaan koki, ettei saamansa sairauteen liittyva informaatio ollut riittavaa.
Aikaisemmassa tutkimuksessa omaisten saamasta tiedosta on saatu samankaltaisia tuloksia. Suo-

messa tehdyn pilottitutkimuksen mukaan keskimaaraisesti omaiset olivat saaneet tietoa jonkin ver-
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ran. Vahiten tietoa perheenjasenet olivat saaneet omaa jaksamistaan varten. (Rantanen, Heikkila,
Asikainen, Paavilainen & Astedt-Kurki 2010, 146)

Tuloksista selvisi, etta osa omaisten toiveista oli hoitotahoon ja osa yleisemmin yhteiskuntaan koh-
distuvia toiveita. Omaiset toivoivat saavansa enemman tietoa, tukea, ymmarrysta, keskustelua seka
konkreettista apua arkeen. Omaiset toivoivat saanndllisid hoitopalavereja, joissa olisi mahdollisuus
saada lisaa tietoa. Tulokset osoittivat, ettd osa omaisista oli saanut paljon tietoa; silti suurin osa
omaisista olisi kaivannut lisda tietoa. Erds omainen kuvasikin tiedontarpeensa kyltymattomaksi. Ajat-
telemmekin, ettd omainen joutuu taysin uuden asian eteen laheisensa sairastuttua ja tiedontarve on
moninainen kohdistuen sairauteen, hoitoon seka kaytannon arkitilanteisiin. Lisaksi sairaanhoitajana
meidan tulee huomioida omaisen kyky ottaa vastaan tietoa ja sen vuoksi asioita saattaa olla tarpeel-
lista kerrata. Asiakastyytyvaisyystutkimuksen mukaan ennakoivia tekijoité vanhempien kokonaistyy-
tyvaisyydessa hoitoon olivat selkedlla kielella annettu informaatio hoidosta seka potilaan ja perheen
sitouttaminen hoitoon ottamalla heidat mukaan paatéksentekoon. (Helminen, Inki, Jarvinen & Virkki
2015) Omaisten elamanlaatua voidaan parantaa muutenkin kuin potilaan voinnin paranemisen kaut-
ta. Omaisten tulee saada riittdvasti tietoa ja heidat tulee ottaa mukaan potilaan hoitoon, jos he ha-
luavat. (Saarni & Pirkola 2010)

Omaisten toiveena oli samantasoinen ja Kaypa hoito —suosituksen mukainen syémishairididen hoito.
He toivoivat sydmishairididen hoidon keskittamistd niihin perehtyneisiin yksikoihin esimerkiksi erityis-
tason yksikgihin. Kdypa hoito —suosituksen (2014) mukaan useat syémishdiridiset paranevat ilman
erityistason hoitoa eika hoitopaikan ole todettu vaikuttavan sairauden ennusteeseen. Kuitenkin
vuonna 2015 valmistunut tutkimus osoittaa, ettd vaikeaa syomishairiéta sairastaneiden potilaiden
ennuste on osoittautunut paremmaksi hoidon toteutuessa sydmishairidpotilaiden erityistason yksi-
kossa. (Suokas ym. 2015)

Taustatiedoista tuli ilmi, ettd kaikki vastaajat olivat sydomishairidisten aiteja. Kokemukset sydmishai-
ridisen potilaan hoitoon osallistumisesta omaisena ovat melko tuoreita, koska hoidot ovat toteutu-
neet vuoden 2009 jalkeen ympari Suomea. Vastauksista ei ole selvasti ndhtévissa, ettd omaisten
huomiointi hoidossa olisi alueellisesti eritasoista. Syomishairidisenpotilaan hoidon toteutuessa erityis-
tason yksikdssa omaisten kokemukset ndyttaytyivat positiivisina. Mielestdamme tama voi johtua eri-
tyistason yksikén henkilokunnan ammattitaidosta seka kaytossa olevasta hoito-ohjelmasta, jossa

omaiset ovat huomioitu aktiivisesti.

8.2  Opinnaytetydn hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Opinndytety6ta voidaan hyddyntda kehittdessa sydmishairididen hoitoty6tad ja omaisten huomiointia
hoidossa. Hoitohenkilékunta voi hyddyntda opinnaytety6td ammattitaidon kehittdmiseksi ja tiedon li-
sdamiseksi sydmishairidisen potilaan omaisten kokemuksista. Valmis opinndytetyd julkaistaan inter-
netissa Theseus-tietokannassa. Opinnaytety6 tulee myds nahtavaksi Syomishairidliiton internetsivuil-

le, mista se on kaikkien luettavissa.
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Tutkimuksesta selvisi, ettd suuri osa omaisista olisi kaivannut enemman tietoa sydomishairididen hoi-
dosta ja omaisten tukimuodoista. Olisi mielenkiintoista tutkia, mistd johtuu ettei omaiset ole saaneet
mielestaan riittdvasti tietoa. Hoitotydn kehittamisen ja koulutustarpeen selvittdmisen nakdkulmasta
olisi tarpeellista tietad johtuuko tama esimerkiksi hoitohenkildkunnan riittdmattémasta ammattitai-

dosta syémishairididen hoitoon ja omaisten huomiointiin.

Muita opinndytetydmme mydta tulleita jatkotutkimusaiheita on sydmishairion vaikutus perhedyna-
miikkaan ja erityisesti isan rooliin, kun lapsi sairastaa syémishairiéta. Tama ajatus nousi siita, etta
syomishairion tiedetdan aiheuttavan ristiriitoja perheessa ja kaikki tutkimukseen vastaajat olivat dite-

ja.

8.3  Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen eettinen hyvaksyttavyys ja uskottavuus edellyttda tutkimuksen toteuttamista hyvan tie-
teellisen kaytannén mukaan (TENK 2012). Eettiset asiat ovat opinnaytetdiden ja tutkimusten teke-
misessa tarkeita. Tutkimusetiikka koostuu useista paatdksenteko- ja valintatilanteista, joita tutki-
muksen tekijan on ratkaistava tutkimusprosessin aikana. (Kylma & Juvakka 2007, 137) Tarvittavien
tutkimuslupien hankkiminen kuuluu hyvaén tieteelliseen kaytantéon (TENK 2012). Haimme tutki-

musluvan Ita-Suomen SYLI ry:Itd, kun tydsuunnitelma oli hyvaksytty.

Eras tutkimukseen osallistumisen lahtékohta on asiakkaan itsemaaraamisoikeus. Tutkimukseen osal-
listuminen on oltava vapaaehtoista ja perustua tietoiseen suostumukseen. Tutkittavalla tulee olla tie-
to tutkimuksen luonteesta. Tutkittavan on myds tiedettdva, ettd tutkimukseen osallistumisen voi
keskeyttaa. Tutkittavalle on annettava mahdollisuus esittda kysymyksia. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 218-219) Saatekirjeesta loytyi yhteystietomme mahdollista yhteydenottoa varten.
Saatekirjeessa kerrottiin tutkimuksen luonteesta, kuten opinnaytetyén tarkoitus, tavoite ja miten

tutkimukseen paasee vastaamaan.

Anonymiteetin turvaaminen on keskeinen asia tutkimustydssa. Kenellekdan tutkimusprosessin ulko-
puoliselle ei tutkimustietoja tule luovuttaa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 221) Saatekir-
jeessa kerroimme, ettd kyselyyn vastaaminen tapahtuu anonyymisti ja, etta vastaukset havitetaan

asianmukaisesti analysoituamme ne. Yhdistys lahetti saatekirjeen jasenilleen, jolloin jasenten ja tut-
kimukseen osallistuneiden henkil6llisyys ei ole tullut meidan tietoomme. Aineistoa sailytettiin huolel-

lisesti, eika sitd naytetty opinndytetydprosessin ulkopuolisille henkilGille.

Tutkimusprosessissa tulee pohtia tutkimusaiheen eettistd oikeutusta eli miksi kyseisen ilmién tutki-
minen on perusteltua. Pohtiminen on erittdin tarkeaa kun kyseessa on sensitiivinen tutkimusaihe.

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006) Koska syomishairididen hoito on muuttunut avohoitopai-
notteisemmaksi, vaikuttaa se myts omaisten rooliin. Omaisista on tullut hoitojarjestelman kannalta

olennainen voimavara ja lisdresurssi, omaisen usein saamatta tahan uuteen tilanteeseen tarvittavia
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taitoja, tietoja ja tukea (Berg 2009, 145). Muun muassa Pohjois-Savossa psykiatristen osastojen sai-
raalapaikkoja on vahennetty vuonna 2013, jolloin KYS sulki kaksi osastoaan (yhteensd 19 sairaansi-
jaa). Lakkautetuilta osastoilta henkilokunta on siirretty padosin vahvistamaan potilaiden avohoitoa.

(Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri 2013)

Luotettavuuden arviointiin liittyy puolueettomuus. Olimme kdyneet KYS:n koulutus- ja kehittédmisil-
tapaivassa seka kayneet kahdesti Itéd-Suomen SYLI ry:n vertaistukiryhmassa keskustelemassa opin-
ndytetydstamme. Nama olivat tuoneet meille ennakkokasityksia tutkimamme aiheen tuloksista. Tie-
dostimme ennakkokasityksemme jo opinnaytetydprosessin alkuvaiheessa. Kiinnitimme erityista

huomiota, ettei ennakkokasityksemme vaikuta opinnaytetydmme tulosten tarkasteluun.

Tutkimustoiminta, tieteellinen tieto ja sen hyddyntaminen edellyttda tutkimuksen luotettavuuden ar-
viointia. Pyrkimyksena tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa on selvittéd, kuinka totuudenmukais-
ta tietoa tutkimuksella on tuotettu. (Kylma & Juvakka 2007, 127) Luotettavuuden arviointi laadulli-
sessa tutkimuksessa kohdentuu muun muassa tutkimuksen asetelmaan ja tarkoitukseen, analyysiin

ja tulkintaan seka eettisiin nékokohtiin (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 205).

Yleisimpié luotettavuuskriteereitd laadullisessa tutkimuksessa on muun muassa vahvistettavuus, ar-
vioitavuus eli riittdva dokumentaatio, tulkinnan ristiriidattomuus, saturaatio eli kyllddntyminen ja luo-
tettavuus tutkitun kannalta. (Kananen 2014, 151) Erds tarkea tyolle uskottavuutta tuova asia on do-
kumentaatio (Kananen 2010, 69). Olemme perustelleet tekemamme valinnat ja ratkaisut muun mu-
assa aiheen valinnasta, tutkimusmenetelman kaytosta ja tiedonkeruumenetelmastd. Samasta aineis-
tosta voidaan tehda@ monia tulkintoja vaihtamalla tarkastelukulmaa ja myds koodaamisessa voi olla
tulkinnan varaa. Téma voidaan varmistaa silld, etta toinen tutkija tekee samat johtopaatdkset kirjoit-
tajan kanssa, jolloin voidaan puhua tulkinnan ristiriidattomuudesta. (Kananen 2010, 69—70) Molem-
mat opinnaytetyon tekijat teimme koodauksen ja ryhmittelyn alakategorioiden muodostamiseen
saakka itsendisesti. Talla varmistimme, etta olemme tehneet aineistosta samanlaiset tulkinnat pyr-
kimyksena lisdta tutkimuksen luotettavuutta. Saimme my6s opinndytetydn ohjaavalta opettajalta oh-

jausta analyysin tekemiseen ja varmistuksen siita, ettd analyysi on tehty oikein.

Saturaatiolla tarkoitetaan aineiston kylladntymistd, mika liittyy aineiston riittdvyyteen (Kananen
2010, 70). Mahdollisimman suuren vastaajamdaran saamiseksi pohdimme sopivaa vastausaikaa.
Padadyimme asettamaan vastausajaksi nelja viikkoa ja paatimme laittaa muistutusviestin viikkoa en-
nen vastausajan sulkeutumista, jos vastauksia on tullut alle kymmenen. Muistutusviesti viikkoa en-
nen vastausajan paattymista osoittautui osallistujamaaran kannalta hyvéksi ratkaisuksi. Mielestam-

me aineisto kyllaantyi, koska vastaukset olivat monipuolisia ja laaja-alaisia.

Muiden tutkijoiden ty6ta tulee kunnioittaa viittaamalla heidén julkaisuihin asianmukaisella tavalla
(TENK 2012). Olemme valttaneet plagiointia. Kuvion 1 kdyttédn kysyimme tekijalta luvan sédhkdpos-
titse. Plagioinnilla tarkoitetaan toisen kirjoittaman tekstin suoraa lainaamista ilman lahdeviitteita.

Kaytettdessa suoraa lainausta, teksti tulee laittaa sitaatteihin. Asiasisallét tulee viitata Iahdemerkin-
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noéilla. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 182) KYS:n hoito- tai tutkimusohjeen olemme sai-

lyttaneet siltd varalta, ettei se ole opinndytetydtamme arvioivien opettajien saatavissa.

Heikon kielitaidon vuoksi kdytimme vain vahan kansainvalisia lahteitd. Kayttdmiemme lahteiden
suomentamisen varmistimme ulkopuolisilla henkil6illa. Nain varmistimme kayttdmiemme lahteiden

sisallon luotettavuutta.

8.4 Oman ammatillisuuden kehittyminen

Sairaanhoitajakoulutuksen tulevaisuus -hanke on maaritellyt sairaanhoitajan ammatillisen osaamisen
vahimmaisvaatimukset tulevaisuudessa (Eriksson, Korhonen, Merasto, & Moisio 2015). Peilasimme

omaa ammatillista kehittymista ja oppimista naihin vaatimuksiin.

Saatuamme Ita-Suomen SYLI ry:ltéd ehdotuksen opinndytetydn aiheeksi, oli aiheen valinta selva. Ai-
he oli térkeytensa ja ajankohtaisuutensa liséksi kiinnostava. Halusimme opinndytetydn avulla oppia

uutta ja kasvaa ammatillisesti omaan tydbhdmme sairaanhoitajina.

Opinnaytety6prosessi oli tydlds, mutta antoisa. Sen liséksi ettd opimme paljon sydmishairidista ja
omaisten tukemisesta, opimme myds paljon opinndytetydprosessista seka laadullisen tutkimuksen
tekemisesta. Prosessi oli pitkd, mika opetti meita sietdmaan keskeneraisyytta. Opinndytetyon aika-
tauluttaminen oli tarkeda. Haastavinta ja aikaa vievinta oli aineiston analysointi. Luimme hyvin pal-

jon kirjallisuutta aineiston analysoinnista ja pyysimme analysointiin ohjausta opettajilta.

Sairaanhoitajan tulee hallita tiedonhaku yleisimmista terveystieteiden tietokannoista (Eriksson ym.
2015). Opimme paljon tiedonhausta ja ldhteiden kriittisesta tarkastelusta. Arvioimme lahteiden luo-
tettavuutta, esimerkiksi kahta ldhteena kayttémadamme opasta kdytimme, koska toisessa julkaisijana
on THL ja toisessa Sydmishairidliitto. Myds mielenterveystalo -sivustoa pohdimme ldhteena ja paa-
dyimme kayttamaan sitd lahteend, koska se on ammattilaisten yllapitéma sivusto. Haastavaa oli 16y-
taa tutkimuksia juuri tastd omaisten nakdkulmasta, kun taas perheen merkitysta ldheisen syémishai-
rion syntyyn on tutkittu verraten paljon. Osa kdyttamistdmme hakuohjelmista ja tietokannoista oli
meille vieraita, joten niiden harjoittelu vei aikaa. Tiedonhaunprosessista opimme, etta jarjestelmalli-
Syys ja systemaattisuus ovat tarkeita. Vaikka opinndytetdita ei kaytetty lahteind, luimme niita paljon
oman ymmarryksen lisdamiseksi. Opimme tieteellisesta kirjoittamisesta muun muassa tieteellista kir-

joitustapaa ja johdonmukaista asian esittelya.

Olemme oppineet vaatimaan ohjausta ja arvioimaan ohjausta kriittisesti. Olemme hyddyntaneet ul-
kopuolista ohjausta tarpeen mukaan, jos emme ole saaneet ohjausta aikataulullisesti sovittua oman
ohjaajamme kanssa. Olemme sopeutuneet uusiin ohjaustapoihin useasti prosessin aikana, koska oh-
jaajamme on muuttunut useasti ja ohjaustydpajoissa on ollut erilliset ohjaajat. Ohjausta olemme

pyytaneet lisdksi koulumme informaatikolta seka didinkielen opettajalta.
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Yleissairaanhoidosta vastaavan sairaanhoitajan ammatillisen véhimmaisosaamisvaatimusten mukaan
sairaanhoitajina meidan tulee ymmartaa mielenterveyden vaikutus yksilon ja koko perheen hyvin-
vointiin seka osata asiakkaan mielipiteita kunnioittaen tukea laheisia osallistumaan hoitoon. (Eriks-
son ym. 2015) Aikaisemmat koulutuksemme ja tydokokemuksemme olivat antaneet meille hyvat pe-
rustiedot syomishadiridista seka niiden hoidosta. Tietomme syventyivat opinnaytetyéprosessin aikana
ja saimme uutta ndyttdéon perustuvaa tietoa sydmishairidihin liittyen. Saamaamme tietoa haluamme
hyddyntda tulevaisuudessa hoitaessamme syémishairidisia potilaita. Erityisesti tietomme syomishai-
ridisen roolista ja huomioinnista konkretisoitui ja syveni saamiemme vastauksien kautta. Uskomme,

ettd saamaamme tietoa voimme hyddyntad muidenkin potilasryhmien omaisten kohtaamiseen.

Yhteisty6- ja parityoskentelytaitomme ovat kehittyneet opinnaytetydprosessin aikana. Olemme oppi-
neet huomioimaan paremmin toisten aikatauluja ja eldmantilanteita seka opittu kunnioittamaan tois-
ten erilaisia ty6tapoja. Opinndytetydn kautta olemme luoneet uusia kontakteja esimerkiksi SYLI ry:n
kanssa. Verkostoituminen on ollut luontevaa prosessin aikana. Olemme padsseet tutustumaan syo-
mishairitta sairastan omaisten vertaistukipalveluihin. Uskomme, ettd tdman mydtd meidan on hel-

pompi ohjata omaisia vertaistukipalveluihin.
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LIITE 1: SAATEKIRIE

Hyva omainen!

Syomishairiét ovat melko tavallisia ja perheen merkitys sydmishairiodn sairastuneen paranemispro-
sessissa on tarkea. Koska syomishairididen hoito on muuttunut koko ajan avohoitopainotteisemmak-
si ja hoitolinjaukset ovat muuttuneet, on ensiarvoisen tdarkeda kuulla sydmishairidisten omaisten ko-
kemuksia saamastaan tiedosta ja tuesta seka kokemuksia hoitoon osallistumisesta syémishairidisen

omaisena.

Olemme kaksi Savonia-ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijaa ja teemme opinnaytety6ta
omaisten kokemuksista ja huomioimisesta sydmishairidisen potilaan hoidossa Pohjois-Savon alueella

yhteistydssa Ita-Suomen Syli ry:n kanssa.

Opinnaytetytn tarkoituksena on kuvata omaisten kokemuksia syémishairiéta sairastavan potilaan
hoidossa. Tavoitteena on tuottaa tietoa omaisten kokemuksista sydmishairidisten hoidosta. Tietoa
voidaan hyddyntad syomishairidisten potilaiden hoitoa ja sydomishairidisten omaisten palveluita kehi-

tettaessa.

Toivoisimme Teiddn vastaavan kyselyyn netissa, jossa on avoimia kysymyksia kokemuksista osallis-
tuessasi sydmishairidisen hoitoon omaisena. Kyselyyn vastaaminen tapahtuu anonyymisti; missaan
tutkimuksen vaiheessa henkildllisyytenne ei tule muiden tietoon. Analysoituamme vastauksenne, ne

havitetaan asianmukaisesti.

Paasette osallistumaan tutkimukseen osoitteessa:
https://www.webropolsurveys.com/S/0D2116E45C266386.par

Vastausaikaa on 5.4.2015 asti.

Ystavallisin terveisin:

Iita Sahiman Henna Lappalainen

iita.r.sahiman@edu.savonia.fi henna.r.lappalainen@edu.savonia.fi


https://www.webropolsurveys.com/S/0D2116E45C266386.par
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LIITE 2: HAASTATTELUKYSYMYKSET

1. Mika on suhteenne sairastuneeseen (esim. aiti, puoliso tms.)?

2. Milloin omaisenne sairastui (vuosiluku)?

3. Milloin omaisenne on ollut hoidon piirissa ja missa?

4. Millaista tietoa olette saanut sairaudesta ja sen hoidosta?

5. Millaista tukea ja ohjausta olette saanut hoitopaikoista?

6. Millainen rooli teilld on ollut omaisenne hoidossa? Koetteko, etta teilla on ollut riittavasti tietoa ja
valmiuksia roolissanne?

7. Millaista tietoa ja tukea olisitte omaisena kaivannut?

8. Miten teidat huomioitiin omaisenne hoidossa? Miten olisitte toivoneet teidat huomioitavan?

9. Mitd muuta haluaisitte kertoa tai tuoda esille kokemuksestanne syémishairidisen omaisena?



LIITE 3: ESIMERKKI SISALLON ANALYYSISTA
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ALKUPERAISILMAUS

PELKISTETTY IL-
MAUS

ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

PAAKATEGORIA

“Meilla molemmilla siis
minulla ja lapsen isalla
on suuri merkitys tyt-
taremme hoidossa.
Paivittaista tukemista,
kannustamista, aut-
tamista vaikeiden
hetkien yli. Yritdmme
kannatella tytartdamme
eteenpain ja valaa
uskoa ja voimaa, etta

”

edistymista tapahtuu.

Suuri merkitys, rooli
keskeinen, keskei-
nen rooli, tarkea
henkil®, vahva rooli
paivittaista tuke-

mista

Keskeinen rooli

hoidossa.

OMAISEN ROOLI
SYOMISHAIRIOISEN
HOIDOSSA

Syomishairidisen
potilaan omaisten

rooli

“Rooli on vaihdellut.
Alussa piti huolehtia
ruoka-asioita, myo-
hemmin olisi pitanyt
osata irrottautua tasta
roolista.”

“Paastyaan hoitoon
roolini hanen hoidos-
saan on ollut hyvin

vahainen.”

Rooli on vaihdellut

Vaihteleva rooli

hoidossa.

OMAISEN ROOLI
SYOMISHAIRIOISEN
HOIDOSSA

Syomishadiridisen
potilaan omaisten

rooli

“olen sivusta seuraaja

ja huolehtia.”

Sivusta seuraaja

Vahainen rooli

hoidossa.

OMAISEN ROOLI
SYOMISHAIRIOISEN
HOIDOSSA

Syomishairidisen
potilaan omaisten

rooli




