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1 JOHDANTO

Risto (laakari) ja Vieno (hoitaja) antoivat meidan ymmartaa, etta olimme
ikdaan kuin vastakkaisilla puolilla. Toisella puolella oli Anna ja hoitava
henkilokunta, toisella puolella vanhemmat. Ihmettelin mielesséni  ase-
telmaa, joka oli jotenkin kieroutuneesti ajateltu. -- olimme kaikki samassa
veneessa. Kysymys ei ollut sodasta, vaikka anorektikko itse sen sellai-

seksi kuvasi ja koki.

Ylla oleva sitaatti on Sakari Koivusen (2006) kirjasta Jaaprinsessa — anorekti-
kon paranemiskertomus isén kertomana. Se kertoo yhden esimerkin siitd, mita
omaiset kohtaavat ja tuntevat silloin, kun oma ldheinen sairastaa syomishairio-
td. Sairaus koskettaa kaikkia sairastuneen omaisia, ja myos he tarvitsevat tukea

sairauden lapikaymiseen.

Vuonna 1684 Herra Duken syomishdairibn oireisiin sairastunutta tytarta (mm.
kuukautisten loppuminen) pidetd&n ensimmaisena hyvin dokumentoituna ano-
rektikkona, joskaan han ei kaikkien aikojen ensimmainen ollut. (Vandereycken
& Meermann, 1984. 5.) Anoreksiaa on siis tutkittu yli kolme vuosisataa, ja vaik-
ka nyt — vihdoin - 2000-luvulla tutkimuksessa on paasty valtavin harppauksin
eteenpain, on erilaisten tutkimusten joukosta vaikea l0ytdé luotettavaa tietoa.
Vaikka asiaa on pohdittu vuosisatojen ajan, ei aiheesta siis vielakaan tiedeta
kaikkea, ei ehkd edes murto-osaa. Taman takia myds meidan oli haasteellista
loytaa aiheeseen sopivaa tutkimustietoa, joka olisi ollut tarpeeksi luotettavaa ja
ajan tasalla olevaa. Olemme parhaamme mukaan soveltaneet syomishairiokir-
jallisuuden lisaksi myds muiden psykiatristen sairauksien myo6ta tuotettua kirjal-

lisuutta omaisten tukemisesta.

Opinnaytetydmme selvittdd syomishairiodn sairastuneen omaisten sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisilta saamaa tukea. Olemme molemmat kiinnostu-

neet omaisten kanssa tehtavasta tyosta, ja koemme tutkimusaiheen vastaavan



sosionomin koulutusta ja tyota. Aiheesta ei ole viela paljoa tutkimustietoa, jo-
ten koemme tydllemme olevan tarvetta. Tutkimme sitd, saivatko omaiset tar-
peeksi tukea ja tietoa ammattilaisilta silloin, kun laheinen on sairastunut syo6-
mishairi6on. Valitsimme tiedonkeruumenetelméksi puolistrukturoidun haastatte-
lun, koska koimme, ettd tata aihetta kasiteltdessé se on toimivin. Haastateltavat
tutkimukseen saatiin Syomishairioliitto SYLI:n l&heisten tukiryhméan kautta.
Syomishairigliitto toimii myos yhteistydkumppaninamme, ja valmis opinnaytetyo
annetaan SYLI:n kayttoon.

Opinnaytetyon tarkoitus oli saada ja tuottaa tietoa tukimuodoista, joita omaiset
ovat saaneet ja olisivat mielestaan tarvinneet laheisen sairastuessa. Tyomme
on sosiaalialan opinnaytetyo siksi, ettd lahtékohtanamme ovat omaiset ja hei-
dan kokemuksensa. Koska kyseessa on syomishairioon sairastuneiden nuorten
omaiset, perheen kanssa voi tydéskennella myds sosiaaliohjaajia, koulunkayn-
tiavustajia ja muita ammattilaisia, joilla voi olla koulutuksena sosionomin (AMK)
tutkinto. Nykyisin sosionomit voivat tyoskennella moniammatillisissa tydyhtei-
sOissda, joissa tyoskentelee seké terveydenhuollon-, etta sosiaalialan ammatti-
laisia. Toivomme, etta tydmme tavoittaisi sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
laiset, jotka ty0skentelevat aiheen parissa ja nain ymmartaisivat ottaa huomioon
enemman myods omaisten tarpeita. Ideaalitilanne olisi, ettd tyémme tuottaa

omaisille uusia tukimuotoja.

Pyrimme opinnaytetydn viitekehyksessa antamaan kattavasti tietoa syomishai-
riista, niiden hoidosta ja yleisyydesta, seka vaikutuksesta sairastuneen omai-
siin. Neljannessa kappaleessa esittelemme omaisille tarjottuja palveluja seka
sitd, miten syomishairié vaikuttaa myos perheeseen ja omaisiin. Teoriaosuuden
jalkeen esittelemme aiheesta aiemmin tehdyt tutkimukset ja tdmén jalkeen
avaamme tutkimustehtavaa, seka kayttdmiamme tutkimusmenetelmia ja ker-
romme my0s aineistolle tehdysta analyysista. Sen jalkeen kerromme tutkimus-
tulokset, ja pohdintakappaleessa esittelemme tulosten pohjalta tehtyja johtopaa-
toksia seka arvioimme kaytettyjen menetelmien toimivuutta ja sitq, saavutimme-
ko tavoitteet tyossd. Opinnadytetydn lopussa pohdimme tutkimuksen luotetta-
vuutta ja eettisyyttd seka esittelemme jatkotutkimusideat, joita ty6ta tehdessa

on syntynyt ja kdymme |&api omaa oppimisprosessiamme.



2 SYOMISHAIRIOLITTO SYLI RY

Syomishairidliitto SYLI Ry on vuonna 2004 perustettu valtakunnallinen syémis-
hairiobn sairastuneita ja heidan omaisiaan edustava jarjestd, jonka tehtavana
on lisata kokemukseen perustuvaa syomishairitietoutta ja — osaamista. SYLI:n
tarkoituksena on edistaa syomishairioon sairastuneiden hoitoa ja kuntoutusta,
toimia jasenistonsa oikeuksien valvojana, tehdéa tunnetuksi edustamiensa ryh-
mien erityispiirteitd seka tukea alueellisten jasenyhdistystensa toimintaa. Liitolla
on kuusi alueellista jasenyhdistysta jotka vastaavat paikallistoiminnasta, mm.
vertaistukitoiminnasta. (SYLI Ry, 2011a.)

Konkreettisin tuen muoto jota SYLI Ry sairastuneiden omaisille tarjoaa, ovat eri
puolilla Suomea toimivat vertaistukiryhmat. Vertaistukiryhmét on tarkoitettu niil-
le, joilla on tarve kasitella l&heisen sairastumista ja sen vaikutusta omaan ela-
maan sellaisessa ryhmassa, jonka jasenilla on sama kokemus. Ammattiapu ei
korvaa samassa elamantilanteessa elavan ihmisen ymmarrysta ja vertaisuuden
tunnetta. Omaisten vertaistukiryhmia ohjaavat vapaaehtoiset ja tavallisesti oh-
jaajina toimivat sairastuneiden aidit. Parhaimmillaan vertaistukiryhma tukee nii-
den voimavarojen I6ytamista, joiden avulla jaksaa kamppailla sairautta vastaan.
Useimmat ryhmat ovat avoimia, jolloin niihin on matala kynnys tulla kdymaan ja

tutustumaan, eikéd ryhman jasenyys sido mihinkaan. (SYLI Ry, 2011b.)

Opinnaytetyon aiheen paatettydmme pohdimme, mitd kautta saisimme haasta-
teltavia tutkimukseen. Soitimme SYLI Ry:hyn, josta meitd kehotettiin ottamaan
yhteytta paikkakunnalla toimivaan syomishairioén sairastuneiden omaisten tuki-
ryhmaan. Otimme yhteytta tukiryhman ohjaajaan, joka valitti haastattelupyyn-
tomme ryhman jasenille. Ne ryhmén jasenet, jotka halusivat osallistua haastat-
teluun, ottivat meihin sdhkodpostitse yhteytta. Kun opinnaytetyd on valmis, toimi-
tamme sen SYLI Ry:lle, joka yllapitd& Internet-sivuillaan listausta syomishairi-

00n liittyvistd opinnaytetoista.



3 YLEISIMMAT SYOMISHAIRIOT

Syomishairiot ovat psykosomaattisia kehon ja mielen sairauksia. Niiden
taustalla on psyykkista pahoinvointia, joka ilmenee héairiintyneena syémis-
kayttaytymisena ja muutoksina sairastuneen fyysisessa tilassa. Kayttay-
tyminen on epanormaalia erityisesti suhteessa ruokaan, painoon ja liikun-
taan. Myos kasitys itsesta ja omasta kehosta on usein vaaristynyt (SYLI
Ry, 2011c.)

3.1 Yleisimmat syomishairiot ja niiden esiintyvyys

Rajan veto normaalin ja hairiintyneen syémisen valille ei ole aina helppoa. Mo-
nille inmisille laihduttaminen seka satunnainen ylensyéminen ovat tuttuja koke-
muksia. Vaikka varsin monet ihmiset ovat jollain lailla tyytymattomia omaan ul-
kon&kdonsa, ei yksittainen laihdutusyritys tai hetkittéinen tyytyméattomyys
omaan ulkoiseen olemukseen kuitenkaan ole laskettavissa sydmishairioksi.
Sybmishairidsta voidaan puhua vasta, kun syominen tai syomattomyys alkaa
nousta elamén paasisalloksi ja hairita jokapaivaistd elamaa. (Keski-Rahkonen,
Charpentier & Viljanen 2008, 11.) Usein vakavat syomishairidoireet peittavat

alleen sairautta yllapitavat psyykkiset ongelmat. (Charpentier, 2011).

Suomessa Yyleisimpia syomishairiditd ovat anoreksia ja bulimia. Syomishairidita
ovat myds ahmimishairio ja ortoreksia. Noin kaksi prosenttia suomalaisista nai-
sista sairastaa elinaikanaan anoreksiaa ja noin kaksi prosenttia bulimiaa. Miehil-
|& syomishairiét ovat noin kymmenen kertaa harvinaisempia. Anoreksia ja buli-
mia alkavat yleensa 10-25-vuoden idsséa. Riskiryhnmaan kuuluvat kilpa- ja am-
mattiurheilijat, sekd muut ulkonakokeskeisilla aloilla toimivat/tydskentelevat.
(Keski-Rahkonen ym. 2008, 22-23, 39.)
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3.1.1 Anoreksia nervosa eli laihuushairio

Klassisessa anoreksiassa useimmiten nuori ihminen alkaa sdanndstella, vaistel-
| ja valttaa syomista eri syista. Naita syitd voivat olla esimerkiksi tietynlaisen
ulkon&on tavoittelu, itsekuri ja uskonnollisuus. Normaalista, harmittomasta pai-
nonpudotuksesta siirrytdan anoreksian puolelle, kun laihduttaminen johtaa mer-
kittdvaadn painon putoamiseen tai kasvun pysahtymiseen. Se, etta sairastaa
anoreksiaa, ei kuitenkaan tarkoita, ettd ruokahalu olisi kadonnut. Anorektikko
voi olla poikkeuksellisen kiinnostunut ruuasta ja ruuanlaitosta muttei kuitenkaan

syomisesta. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 12.)

Laakarien ja psykologien tautiluokituksen mukaan anoreksiasta voidaan puhua

silloin, kun sairastuneella esiintyy kaikki alla luetellut oireet:

- "Merkittava painonlasku, joka johtaa alipainoisuuteen eli siihen, etta tay-
sikasvuisen painoindeksi on naisilla alle 17.5 kg/m2 ja miehilla alle 19
kg/m2. Kasvuikaisilla voidaan painonlaskun sijaan todeta kasvukayrista
oleellinen kasvun viivastyma tai kasvun ja painonkehityksen pysahtymi-
nen.

- Voimakas painonnousun ja lihomisen pelko vakavasta alipainosta huoli-
matta.

- Hairiintynyt kehonkuva, johon liittyy joko painon ja ulkon&6n kohtuuton
vaikutus siihen, minkéalaiseksi henkild tuntee itsensé, tai nykyisen vaka-
van alipainoisuuden kieltaminen.

- Naisilla vahintaan kolmen perakkaisen kuukautiskierron poisjaaminen,
jos kuukautiset ovat jo alkaneet, tai ensimmaisten kuukautisten tulon vii-
vastyminen. Miehilla tdhan verrattavat muutokset esiintyvat seksuaali-
sessa halussa ja toimintakyvyssa. Ehkaisypillereiden tai muiden suku-
puolihormonivalmisteiden kayttd voi aiheuttaa sen, ettd kuukautiskierto
toimii hyvin huonossa ravitsemustilassa. Naiden valmisteiden kaytto siis
voi katkea kuukautisten poisjaamisen.”

(Keski-Rahkonen ym. 2008, 12-13.)
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Jos kaikki ylla olevan luettelon oireet eivat tayty, puhutaan epatyypillisesta
laihuushairiosta. Noin puolet laihuushairiopotilaista paranee, 30 %:lla oireilu

jatkuu ja 10-20 %:lla sairaus kroonistuu. (Kaypéa hoito, 2011.)

3.1.2Bulimia eli ahmimishairio

Bulimiaan sairastuneen ihmisen ruuan ahminta ja laihduttaminen muodostavat
noidankehan, jonka perusongelma on toistuva syomisen hallinnan menettami-
nen. Bulimiaan liittyy ahmimisen jalkeinen yritys tyhjentdd elimistd tavalla tai
toisella sytdysta ruuasta. Keinoja tadhan tyhjentamiseen ovat esimerkiksi oksen-
taminen, ulostuslaakkeen tai peraruiskeen kayttdminen, paastoaminen tai erityi-

sen rankan liikunnan harrastaminen. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 15-16.)

Tautiluokituksen mukaan bulimian mé&éritelma toteutuu, jos edella kuvattuja oi-
reita on ollut keskimaarin kahdesti vilkkossa vahintaan kolmen kuukauden ajan.
Bulimian oireista erityisesti oksentaminen on tiuhaan toistuvana terveydelle hai-
tallista, silla hapan mahansisaltt arsyttaad ruokatorvea ja kurkkua, syovyttaa
hampaita ja sotkee pahasti elimiston suolatasapainoa. (Keski-Rahkonen ym.
2008, 15-16.)

3.1.3SyO0mishairidéiden hoito

Suomessa mielenterveystyon suunnittelu, ohjaus ja valvonta kuuluvat sosiaali-
ja terveysministeridlle. Sosiaali- ja terveydenhuollon peruspalvelut ovat ensisi-
jaisia mielenterveyshairididen hoidossa. Jos peruspalvelut eivat riita, tarvitaan
psykiatrista avohoitoa ja joskus lisaksi myos sairaalahoitoa. (Sosiaali- ja terve-
ysministerio 2011.) Mielenterveyslain 1. 8:n mukaan "mielenterveystyolla tarkoi-
tetaan yksilon psyykkisen hyvinvoinnin, toimintakyvyn ja persoonallisuuden
kasvun edistamistd seka mielisairauksien ja muiden mielenterveydenhéirididen
ehkaisemista, parantamista ja lievittdmistd.” (Mielenterveyslaki 1990.) Lasten-

suojelulain mukaan kunnan sosiaalihuollosta vastaavan toimielimen on velvolli-
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suus ryhtya lastensuojelulain mukaisiin avohuollon tukitoimenpiteisiin silloin,
kun lapsi tai nuori omalla kayttaytymisellaédn vaarantaa terveyttaan tai kehitys-
td&an. Naita avohuollon tukitoimia ovat esimerkiksi ohjaus ja neuvonta tai tuki-

henkilon tai tukiperheen jarjestaminen. (Lastensuojelulaki 2010.)

Talla hetkella Suomessa on muutamia julkisia seka yksi yksityinen syémishairi-
oiden hoitoon erikoistunut yksikké. Lisaksi monissa kunnallisissa sairaaloissa
on syomishairididen hoitoon erikoistunut tiimi. 1990-luvulla syomishairididen
hoidon alkaessa kehittya hoito oli l&ahinn& sisa- ja lastentautien osastolla tapah-
tuvaa letku- ja suonensisaista ruokintaa. Osaa potilaista hoidettiin psykiatrisissa
hoitoyksikoissa joissa heihin kaytettiin samoja hoitomuotoja kuin muihinkin mie-

lenterveyspotilaisiin. (Charpentier 2011.)

Nykyaan on tiedossa, etta syomishairididen hoidon tulee olla monitasoista: hai-
riintyneen syomiskayttaytymisen hoito on yhta tarke&a kuin sen taustalla olevien
psyykkisten ongelmienkin. (Charpentier 2011.) Nykyisin sydomishairidita pyritddn
hoitamaan pé&aasiassa avohoidossa. Tietyissa tilanteissa, kuten ruumiillisen
terveydentilan heikennyttyd vakavasti, sairaalahoito on valttdmatonta. Sairaala-
hoito voi tulla kyseeseen myds silloin, kun psyykkiset oireet ovat hyvin vaikeita.
(Keski-Rahkonen ym. 2008, 61.)

Syomishairididen hoidossa keskeista on sydomishairididen hoitoon erikoistunut
moniammatillinen tiimi. Hoidosta paavastuussa tulisi olla henkild, jolla on vahva
psykiatrinen asiantuntemus, seka syomishairididen asiantuntemus Tallainen
henkild voisi olla psykologi, psykiatri tai psykiatrinen erikoissairaanhoitaja. Tii-
min téarkea jdsen on myds ladkari, joka varmistaa, ettei sairauden fyysisista oi-
reista koidu pysyvaa haittaa tai kuolemanvaaraa. Muita tiimin tarkeité henkil6ita
ovat ravitsemus-, toiminta-, ja fysioterapeutit, jotka osallistuvat hoitoon potilaalle
yksildllisen ravinnon, arjen toimintojen, sekéa terveen liikkumisen osa-alueilla.
Terapiamuotoja, joilla potilaita hoidetaan, on useita. Naitd ovat muun muassa
kognitiivinen ja psykodynaaminen psykoterapia, perheterapia, ryhmaterapia ja
psykoedukatiiviset ryhmat. (Charpentier 2011.) Liséksi esimerkiksi Pohjois-
Karjalan keskussairaalassa nuortenpsykiatrisella poliklinikalla — ja osastolla toi-

mii sosiaalitydntekija, joka on mukana hoitotiimissa. (Kokko, 2011).
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Syomishairididen hoito on pitka prosessi, ja tuloksia saatetaan nahda vasta

viiden tai jopa kymmenen vuoden paasta. Keskeisinta prosessissa onkin poti-
laan oma tahto parantua, mita ilman hoito ei onnistu. TAman vuoksi hoito aloite-
taan usein motivointijaksolla, jos hoidettavalla ei ole motivaatiota parantua. Hoi-
don onnistumista tukee my6s hoidettavan ja hoitavan luottamuksellinen suhde,
silla syomishairioista irti paaseminen vaatii hoidettavalta suurta rohkeutta. Nain
ollen myds perheenjasenien ja puolisoiden tuki ja karsivallisyys pitk&n prosessin
aikana on osa onnistunutta hoitoa. Syomishairiostd paraneminen edellyttaa,
ettd sairastunut ymmartaa ja myontad olevansa sairas, ja ottaa avun vastaan.

Sydmishairididen paranemisprosentti on 80 %. (Charpentier 2011.)

3.1.4Syomishairididen yleisyys

Anoreksia ja bulimia ovat yleensa nuorten naisten sairauksia, niita esiintyy ylei-
simmin 15—-20-vuotiailla. Sydomishairioon voivat kuitenkin sairastua minka ikaiset
ihmiset tahansa, jo alle 10-vuotiaat lapset, eiké aikuisialla sairastuminekaan ole
harvinaista. Kaikista syomish&iriodn sairastuneista arvellaan poikien ja miesten
osuuden olevan noin 10 %. Suomessa on aiheesta huonosti tutkimustietoa,
mutta yleisesti ottaen kaytetaan seuraavia lukuja. Arvioiden mukaisesti anorek-
siaa sairastaa noin 0,5-1 % ja bulimiaa noin 1-3 % 12-24 vuotiaista tytoista ja
naisista. Epéatyypillisia sydomishéiriditd arvioidaan olevan noin 5-10 prosentilla
nuorista. (SYLI Ry 2011a.)

4 SAIRASTUMINEN JA OMAISET

Useista lukemistamme syomishéairiota kasittelevista teoksista on kaynyt ilmi,
ettd syomishairiét ovat monimutkaisia sairauksia, jotka vaarantavat sairastu-
neen psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen kehityksen. Syomishairidihin liittyva

oireilu on harvoin pelkastddn syomisen vahentamista ja likkumisen lisaamista.
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Naiden pakonomaisten muutosten lisdksi usein esiintyy erilaisia oireita, kuten
muun muassa masennusta, itseinhoa, itsetuhoisuutta, unettomuutta, vihamieli-
Syytta, surua ja raivokohtauksia, jotka alkavat sanella sairastuneen seka hanen
|&hipiirinsa elaméaa. (ks. esim. Riilhonen 1990, 13-15.)

Tasapainoilu sairastuneen ja sairauden valilla on nuoralla kavelya omaisille ja
l&hipiirille. Sairastunutta halutaan auttaa, mutta pitaisi osata taistella sairautta,
eikd sen vallannutta ihmista vastaan. Lahipiirin yritykset rajoittaa pakonomaista
likkumista tai ravinnon vélttelya saattavat aiheuttaa riitaa, ja syomishairiosta voi
tulla virtahepo olohuoneessa; aihetta kierrellaén ja kaarrellaan yritettdessa valt-
taa riitaa, jotteivat perheen vuorovaikutussuhteen karsisi. Tosin talla saattaa olla
juuri painvastainen vaikutus, perheen olo huononee entisestaan vaikeaa aihetta
valtellessd. Syomishairiot eivat siis vie vain sairastunutta mukanaan, vaan usein

myo6s perheen ja koko lahipiirin. (ks. esim. Riihonen 1990, 13-15.)

Sydmishairiodn sairastumisen syyta etsitdan usein perheesta. On tutkittu, etta
syomishairioperheissa tunnepitoinen vuorovaikutus on vahaista ja ristiriitoja py-
ritadn valttamaan. Vastapainoksi perheissa esiintyy usein myos ylihuolehtivai-
suutta lapsia kohtaan. Varsinkin sydomishairioon sairastuneiden tyttojen aiteja on
pitkaan kuvattu dominoiviksi ja ristiriitaisiksi hahmoiksi jotka pyrkivat rajoitta-
maan lastaan kiitollisuudenvelkaan vedoten. Sydomishairioperheiden isien roolin
on puolestaan ajateltu olevan passiivinen ja vetaytyva. Nykyisten tutkimusten
mukaan nadma asetelmat on asetettu kyseenalaisiksi, eikd vanhempia leimata

syyllisiksi lapsensa sairauteen. (Turtonen 2006, 104.)

Van der Ster (2006) painottaa useaan otteeseen sita, miten tarkea ja keskeinen
asia syomishairidisen tukemisessa laheisten apu on. Sairastunut tarvitsee lahes
jatkuvasti vakuuttelua, muistuttelua ja kannustusta uskoakseen etta laheiset
toimivat hAnen hyvakseen sytmistilanteissa, eivatka ole h&nen vihollisiaan. Sai-
rastuneen laheiseltéd siis odotetaan ja vaaditaan paljon paranemisprosessin ai-
kana, joka voi kestaa vuosiakin. Van der Ster toteaakin etta syomishairioon sai-
rastuneen omainen haluaa olla avuksi, ja tehda jotakin asian hyvéksi, ja tuntee

itsensa lahes poikkeuksetta voimattomaksi.
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4.1 Omaisen kasite

Omaisen kasite vaikuttaa itsestdan selvaltd. Sitéa voidaan kuitenkin maaritella
monin eri tavoin. Suppean maaritelmé&n mukaan omainen on ydinperheen ja-
sen, verisukulainen tai edellda mainittujen puoliso. Verkostokeskeisessa tyossa,
jota sosiaalialan ty6 usein on ja jota usein syomishairidisen hoidossa kaytetaan,
kaytetaan laajempaa sosiaalisen verkoston maarittelya. Asiakkaan ja hanen
perheensa lisdksi hoidossa voi olla mukana muita keskeisia inmisia, esimerkiksi
sukulaiset, ystavat, naapurit tai tyo- ja koulutoverit. Talloin omaisiksi tai laheisik-
si maaritelladn kaikki henkilot, joilla on keskeinen asema sairastuneen ihmis-
suhdeverkossa. Omaissuhde eroaa asiakassuhteesta seka laadultaan, etté kes-
toltaan. Omainen tietdd, millainen ihminen sairastunut oli ennen sairastumis-
taan, silla omainen on tuntenut hanet pitemman aikaa. (Stengard 2009, 154.)
Kaytamme opinnaytetydossamme kasitettd omainen, jolla tarkoitamme kaikkia
sairastuneelle laheisia ihmisia. Tassa tydossa omainen tarkoittaa kaytanndssa
vanhempaa, silla kaikki haastatellut olivat vanhempia.

4.2 Sairastuminen synnyttaa laajan tunneskaalan

Nuoren sairastuminen syomishairioon herattaa erityisesti vanhemmissa laajan
tunneskaalan. He kohtaavat yllatyksen, epauskon, helpotuksen, hapean ja syyl-
lisyyden tunteita diagnoosin selvittyda. Vanhempia vainoavat monet raastavat
ajatukset. He pohtivat mita tekivat vaarin, ja mikseivat huomanneet aikaisemmin
ja hakeneet apua nopeammin. Vanhemmat kokevat epaonnistuneensa perus-
tehtavassadan vanhempana, lapsensa ruokkimisessa. Taistelusta ruoka-ajoista
syntyy painetta, ja sairastuneen eristadytyminen ja salailu synnyttad hammen-
nysta. Sairastunut kieltdytyy avusta vaikka tarvitsee sita, ja lopulta syomishairi-
Ostéa tulee perheen keskipiste ja muut ystavat ja menot jaavat. (Ekstrom & Kos-
kinen 2009, 9.)
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Kun perheenjasen sairastuu psyykkisesti, on omaisen ensireaktio usein kiel-
taminen. Kieltdmisreaktio suojelee ihmista sokilta, kunnes alitajunta on kyennyt
tyostamaan asiaa ja on valmis vastaanottamaan sen. Ensireaktio voi olla myds
epausko, tai toisaalta helpotus: kummalliselle kaytokselle saatiin selitys. Koska
laheisen sairastuminen herattaa vahvoja tunteita, jopa kauhua ja hapeaa, olisi
tarkeaa, ettd omainen saisi heti alussa hyvaa luotettavaa tietoa ja rauhallista
suhtautumista hoitohenkilékunnan puolelta. Sairauden paljastumisesta seuraa-
vat huoli, pelko ja ahdistus, niin sairastuneen, kuin omaisen oman jaksamisen
puolesta. Varsinkin vanhemmille yleisia tunteita ovat hapea ja syyllisyys, jotka
kohdistuvat itseen; siihen ettéa on tehnyt jotain vaarin kun oma lapsi on sairastu-
nut. (Jaatinen 2004, 21-24.)

Kun huoli varittdéd arkipaivad, ja omaiset ovat jatkuvasti varuillaan ikavien uutis-
ten varalta, myds he tarvitsevat tukea ja vapauden puhua asiasta kenenkaan
tuomitsematta. Kaikkein vahvimmat tunteet, viha ja suru, voivat jopa havettaa
omaista, eikd naitd tunteita ole helppoa myontaa edes itselleen. Omaisista voi
tuntua, etté sairastuneen kanssa elamasta on kielletty kokonaan ilo, ja vain ne-
gatiiviset tunteet ovat pinnalla. Kuitenkin ilolle, toivolle ja elamén jatkumiselle on

annettava mahdollisuus. (Jaatinen 2004, 21-24.)

Perheenjasenen psyykkinen sairastuminen on kriisi koko perheelle. Kuntoutu-
minen mielenterveysongelmista voi olla samanlainen prosessi kuin toipuminen
mista tahansa elaméan katastrofista. Psyykkisesti sairastumista, tai mitdéan muu-
takaan elamé&a horjuttavaa tapahtumaa ei ole kutsuttu, odotettu tai ennakoitu,
vaan sairastuminen aiheuttaa jonkin asteisen kriisin. Kriisin koskettaessa ela-
maa, ihminen hakee laheisistdan voimaa ja tukea toipumiseen, mutta samalla
ongelma ei voi olla vaikuttamatta ympardiviin ihmisiin, kuten puolisoon, lapsiin
ja vanhempiin. (Koskisuu & Kulola 2005, 13-15.)

Sairastuneen vanhempiin kohdistuu paljon odotuksia, silla heidan taytyy pitaa
arki koossa sairastumisen keskelld, huolehtia muusta perheesta, parisuhteesta
ja tyésta Vanhempien tulisikin muistaa huolehtia sairauden kurimuksessa myds
itsestadn. Oman jaksamisen tukemiseen kaytetty aika ei ole sairastuneelta lap-
selta pois, painvastoin. Vanhemman kielteiset tunteet, pelko ja hata saattavat

vahvistaa sairastuneen kokemaa ahdistusta ja oireilua. (SYLI Ry 2009, 30-35.)
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Syomishairibésta parantumisessa ei ole olennaista pelkastddn sairastuneen
selviytyminen, vaan my6s omaisten selviytyminen sairaudesta. Vanhempien
selviytymista voivat auttaa hyva tiedonsaanti, vertaistuki esim. ryhmissa, seka
sen seikan muistaminen, ettei sairauden tulisi maarittaa koko elamaa, vaan
vanhempi voisi ja pystyisi sdilyttamaan omat ystavansa ja harrastuksensa, seka
ottamaan valilla etaisyytta sairauteen. (SYLI Ry 2009, 30-35.)

Kun perheessa keskitytdan syomishairiobn sairastuneeseen ja hanen pa-
ranemiseensa, voivat perheen muut lapset jd&dda huomioimatta. Vanhemmille
voi olla vaikeaa jarjestda muille lapsille aikaa, ja talléin perheen tukiverkosto,
isovanhemmat, kummit ja ystavat ovat tarkea apu viettdessaan aikaa sisarusten
kanssa, varsinkin jos sisarukset ovat nuorempia ja tarvitsevat enemman turval-
lisen aikuisen lasnéoloa. (Keski-Rahkonen, Charpentier & Viljanen 2010, 218—
221.)

Sydmishairi6lla voi olla vaikutuksensa myods vanhempien keskinaiseen suhtee-
seen ja avioliittoon. Vanhemmat voivat olla eri mieltd lapsen hoidosta, ja se voi
hiertdd heidan valejaan. Jos vanhempien suhde on vakaalla pohjalla, eivat tal-
laiset erimielisyyden valttamatta horjuta sitd, mutta jos suhteessa on jo aikai-
semmin ollut ongelmia, voivat syomishéairion tuomat vaikeudet pahentaa niita
entisestaan. Jos perhe vain kokee pystyvansa olemaan avoin sairauden suh-
teen, siitd puhuminen l&hipiirissa ja esimerkiksi tyopaikalla voi tuoda perheelle

tarvittavaa apua ja tukea. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 218-221.)

Lapsen tai nuoren syoémishairio pysayttaa tehokkaasti perheen arjen. Perhe voi
kokea syyllisyytta kun on antanut sairauden ajautua niin pitkalle. Syémishai-
rioperheissd on usein ominaista etta niissa esiintyy asioita joista ei haluta pu-
hua, ja kaikki ikaan kuin yhteisesta sopimuksesta valttelevat aihetta. Syomishai-
riopotilaan tullessa hoitoon, henkilokunnan tehtavd on saada potilas ja hanen
perheensd uskomaan itseensa, kykyihinsa ja paatoksiinsa. Syémishairion synty
ei valttamatta siis lity ruokaan, vaan kyse voi olla hairiintyneestd minakuvasta,
ja joskus mukana on muitakin psyykkisia hairioitd kuten pakkoneuroosia, itsetu-
hoa, psykoottisia oireita tai muuta vastaavaa. Nama asiat vain nakyvat ulospain
pakonomaisena hallintana syomisestd, likkumisesta ja kaikesta terveellisesta.
(Riihonen 1990, 111-114.)
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Kotona huomataan harvoin sairauden alkaminen, ja harva sairastunut myon-
téda olevansa sairas. Sairastunut ei nde omaa tilaansa ja vanhempien pitaisikin
omalla elamankokemuksellaan huomata tilanteen vaarallisuus. Jos nain ei kay,
vanhemmat ahdistuvat kun eivat havahtuneet tilanteeseen aiemmin. Vaikka
sairastunut ei itse suostuisi sydmaan, pyorii hanen elamansa usein muutoin
ruuan ymparilla. Han laittaa ruokaa, keréilee resepteja ja vahtii muiden syomista
ja huomauttelee asiasta. Perhe pyrkii sietdmaan intoilun, jottei tule riitaa, mutta
jos kielteisiakdan tunteita ei ilmaista, voi elamisesta tulla piinaa kaikille. (Riiho-
nen 1990, 111-114.)

5 YHTEISTYO OMAISTEN KANSSA

Kun joku perheen jasenistd sairastuu, seka muiden perheenjasenten, etta tyon-
tekijdiden huomio kiinnittyy paaasiassa apua tarvitsevaan ja muiden perheen-
jasenten tarpeita pidetaan toissijaisina ja asiakkaan tarpeille alisteisina. Kuiten-
kin, jos kyse on vakavasta, pitkaaikaisesta tai ennusteeltaan ennakoimattomas-
ta ongelmasta tai sairaudesta (kuten syomishairid yleensa on), se vaikuttaa hy-
vin monella tavalla my6s asiakkaan omaisten elamaan. Stengard (2007, 155.)
toteaa, ettd "tutkimusten mukaan 20-60 % omaisista kokee elaméansé vaikeutu-
vat jollakin elaméanalueella”. Naita alueita voi olla taloudellinen tilanne, tydssa-
kaynti, harrastukset, sosiaaliset suhteet, perhe-elama, tai kaytanndn asioiden
hoitaminen. Stengard myos toteaa, ettd noin 40 prosentilla omaisista tilanne
vaikeutuu kolmella tai useammalla elaméanalueella. (Stengard 2007, 155.)

Asiakkaan oman valinnan ja tyontekijoiden tyoskentelytavan perusteella maa-
raytyy pitkalti yhteistybn maara omaisten kanssa. Verkostokeskeisessa tyossa
omaisten osallistumista asiakkaan hoitoon pidetaan ensisijaisen tarkedna, ja
omaisia pidetaan hoidon ja kuntoutuksen voimavarana. Asiakas ei kuitenkaan
aina anna lupaa yhteistyon tekemiseen omaisten kanssa. Tallainen tilanne voi

johtaa siihen, ettd omainen suljetaan pois sairastuneen hoidosta, vaikka omai-
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nen itse haluaisi osallistua hoitoon. Toisinaan nuorten asiakkaiden kohdalla

vanhemmat eivat osallistu hoitoon silloin, jos halutaan tukea nuoren itsenaisty-
misprosessia. Jos tilanne on kuitenkin se, ettéd asiakas asuu viel&a yhdessa
omaisten kanssa tai omaisilla on paljon vastuuta asiakkaan arkielaméan selviy-
tymisestd, tyontekijoiden tulisi huolehtia siita, ettd omaiset saavat halutessaan

tietoa ja tukea asiakkaan tilanteeseen. (Stengard 2007, 155.)

Vandereyckenin ja Meermanin (1984,135) mukaan nykyisin tavallisesti syémis-
hairibiden hoidossa kaytetty perheterapia ei ole pakollista, vaikkakin hoitoon
liittyvia asioita tulisi kasitella perhekeskeisesti. Kirjoittajat kokevat sanan "tera-
pia”’ leimaavan perheen tarvitsevan muutosta, ja ettad sairaus on peraisin per-
heesta. He toteavat tarkeinta olevan perheen kanssa tytskentely, ja painottavat
funktionaalisen ongelman analysoinnin potilaan hoidon aikana paljastavan milla
tavoin syomishairio on kietoutunut perheen (hairiintyneeseen) toimintaan ja
missd maarin ja milla tasolla perhesysteemiin puuttuminen on tarpeellista ja

mahdollista.

Psyykkisiin sairauksiin liittyy hapeaé ja pelkoa leimautumisesta. Talloin aiheesta
vaietaan, ja negatiiviset tunteet jaavat kasittelematta, ja voivat ndin projisoitua
sairastuneeseen, hanta hoitaviin, tai hoito-organisaatioon. Kasittelematta jaa-
neet kielteiset tunteet voivat siirtya perheen sisédiseen vuorovaikutukseen ja hoi-
to-organisaatiossa tallaista perhettd pidetddn usein hankalana ja yhteistythalut-
tomana. ja potilaan hoitoa saatetaan suunnitella ilman perheen lasnaoloa. (Toi-
vio & Nordling 2009, 283-285.)

Perheen osallisuus hoidon tulosten kannalta on kuitenkin ensiarvoisen tarkeaa,
ja vaikka yhteisty0 mielenterveyspotilaiden omaisten kanssa on viime vuosina
parantunut, omaiset tutkimustiedon mukaan kokevat edelleen jadvansa syrjaan
l&heisen hoidosta. Myds laheisen sairautta koskeva tiedonsaanti koetaan puut-
teellisena. Mielenterveyspotilaiden kanssa tydskentelevien tulisikin tukea myds
omaisten selviytymista. Potilaan kokonaisvaltaisen auttamisen kannalta omais-
ten hoitoprosessiin mukaan saaminen ja hyvaksyminen on erittdin merkityksel-
listd, ja tama edellyttda hoidosta vastaavilta henkil6itd usein uudenlaista suhtau-
tumista omaisiin. (Toivio & Nordling 2009, 283-285.)
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5.1 Omaisille tarjottavat palvelut

Omaisille on tarjolla erilaisia tukimuotoja. Naitad tukimuotoja ovat muun muassa
vertaistukirynmaét, perheterapia, keskustelupalstat ja psykiatrinen hoito. Vertais-
tukiryhmia yllapitad paaasiassa SYLI Ry, mutta myds esimerkiksi Omaiset mie-
lenterveystyon tukena ry jarjestaa erilaisia kursseja, antaa tietoa ja tukea omai-
sille, joilla on perhepiirissa tai laheisten joukossa mielenterveysongelmaisia.
Vertaistukiryhnmissa omaiset voivat jakaa tuntojaan ja vaihtaa kokemuksiaan
keskenaan. Syomishairidliiton Internet-sivujen keskustelupalstoilla omaiset voi-
vat keskustella vapaasti ja tarpeen vaatiessa anonyymisti syomishairioon liitty-
vista kysymyksista. Jos omainen tuntee, etta tarvitsee myos itse ammattiapua
l&heisensa sairauden edetessé, hoitoon hakeudutaan samalla tavalla kuin sai-
rastuneet: ensimmainen askel on useimmiten tyoterveyslaakari tai terveyskes-
kuslaakari. (Etelan-Syli, 2011.)

Nuoren hoidon aikana perheelle voidaan tarjota mahdollisuutta perheterapiaan.
Perheterapiaistuntoihin voivat osallistua kaikki perheenjasenet, mutta vaihtele-
vasti esimerkiksi vain syomishéairiopotilas vanhempineen tai vain vanhemmat
kahdestaan. Talloin kyse on pariterapiasta. Perheterapian tavoitteena on vaikut-
taa perheenjasenten véliseen vuorovaikutukseen viemalla sitd avoimempaan ja
nuoren paranemista paremmin tukevaan suuntaan. Usein erityisesti nuorten
potilaiden hoitoon kuuluu myo6s perhetapaamisia. Nama tapaamiset eroavat
perheterapiasta siten, ettd ne ovat informaatiopainotteisia, eika niissa pyrita
hoidonomaisesti vaikuttamaan perheenjasenten valisiin suhteisiin. Tarkoitukse-
na on vaihtaa kuulumisia ja tarkistaa tavoitteita, joita eri osapuolilla on hoidon
suhteen. (Charpentier 2011.)

5.2 Tiedon antaminen omaisille

Stengardin mukaan (2007, 161-62) omaisille tulee antaa tietoa laheisen sairau-
desta ja hoidosta jo sairastumisen alkuvaiheesta alkaen. On my0@s tarkeaa, etta
tyontekija kuuntelee omaisten nakemyksia tilanteesta. Se, etta tietoa annetaan

ja vastaanotetaan puolin ja toisin mahdollistaa luottamuksellisen yhteistyésuh-
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teen sairastuneen omaisten kanssa. Tasta syysta on erittéin tarkeda ja valt-

tamatonta, etta tyontekijat pyrkivat padsemaan yhteisymmarrykseen omaisten
kanssa heti sairauden alkuvaiheessa siitéa, mita on tapahtunut ja miten sairastu-
neen toipumista aiotaan tukea. L&hes aina omaiset miettivat my6s sairastumi-
seen johtaneita syitd, ja niistd onkin tyontekijan tarkeéda keskustella omaisten

kanssa, jotta voidaan valttaa ja ehkaista aiheettomia syyllisyyden tunteita.

Kun sairastuneen tila on akuutti ja kenties vasta huomattu, omaisten kyky vas-
taanottaa tietoa monimutkaisista asioista on rajallinen. Tydntekijéiden tulee sil-
loin antaa tietoa vahan kerrallaan ja suullisesti annetun informaation liséksi on
hyva antaa myoOs kirjallista materiaalia kotiin luettavaksi. Monesti omaiset
omaksuvat tietoa vahitellen, jonka takia tyontekijoiden tulee muistaa kerrata
asioita ja ymmartaa, ettd samoihin asioihin palataan useita kertoja hoidon aika-
na. (Stengard 2007, 162.)

Lahtokohtana tiedon antamisessa tulee aina olla omaisten tiedon tarve ja hei-
dan esittamansa kysymykset. Tavallisesti omaisten yleisimméat kysymykset liit-
tyvat laheisensa sairauden oireisiin, ennusteeseen ja hoitoon. Monesti omaiset
tarvitsevat myos tietoa muista sosiaali- ja terveyspalveluista, sosiaaliturvaan
liittyvista etuuksista seka palveluohjausta, jotta he voivat l6ytaa tilanteeseensa
parhaiten sopivat tukimuodot. Tyontekijat eivat saa pelata tiedon antamista, silla
on hyvin tavallista, etta omaiset poimivat annetuista tiedoista ne asiat, jotka so-
pivat heidan ajatteluunsa. Toisaalta he my6s torjuvat ne asiat, jotka he kokevat
lian ahdistaviksi. On enemman kuin tavallista, ettd omaiset miettivat myos sel-
laisia kysymyksia, joihin tyontekijoilla ei ole vastauksia. Naita kysymyksia voivat
olla esimerkiksi "miksi juuri minun lapseni sairastui?" ja "paraneeko laheiseni
ennalleen?". Tallaisissa tilanteissa tyontekijoiden tehtavaksi jaa omaisten tus-
kan vastaanottaminen, kuunteleminen ja toivon yllapitaminen. (Stengard 2007,
162.)

Perheterapia — lehden (02/2009) artikkelin anoreksia ja perheterapia — perhete-
rapia anoreksiasta toipumisen alussa mukaan syomishairiodn sairastuneiden
vanhemmat ovat raportoineet, etteivat ole saaneet tarpeeksi tietoa, ja ettd avun
etsinta on ollut stressaava kokemus. Perheet olivat jA&neet sairastuneen hoidon

ulkopuolelle, ja vanhempia oli syyllistetty. (Kyriacou ym., 2008, Ekstrom ja Kos-
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kinen, 2009, 9 mukaan.) Ekstrom ja Koskinen (2009, 9.) painottavat sairastu-
neen terapiaprosessin aikana myds vanhempien tapaamisen tarkeytta, silla se
antaa vanhemmille tai yksittaiselle vanhemmalle mahdollisuuden purkaa painet-

ta ja saada tukea.

5.3 Omaisten tukeminen Pohjois-Karjalan keskussairaalassa

Esimerkkina siita, minkalaista tukea omaisille tarjotaan, esittelemme Pohjois-
Karjalan keskussairaalan toimintatapoja. Haastateltujen omaisten kokemukset
eivat valttamatta koske kyseistad sairaalaa. Pohjois-Karjalan keskussairaalassa
hoidetaan syomishairiditd nuorisopsykiatrian poliklinikalla - seké osastolla. Seu-
raavissa kappaleissa esittelemme nuorisopsykiatrian poliklinikan- ja osaston

toimintaa, seka sosiaalitydntekijan roolia ndisséa yksikoissa.

5.3.1Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrian poliklinikka

Pohjois-Karjalan keskussairaalassa toimii nuorisopsykiatrian poliklinikka, jossa
hoidetaan my6s anoreksiaa sairastavia nuoria. Poliklinikka tarjoaa tutkimus- ja
hoitopalveluita 14-19 -vuotiaille nuorille. (Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuo-
risopsykiatrian poliklinikka 2011a.) Poliklinikan Internet — sivuilla kuvataan poli-

klinikan toimintaa seuraavasti:

Nuorisopsykiatrisen poliklinikkatutkimuksen tavoitteena on saada laaja-
alainen kuva nuoren kasvu- ja kehitysvaiheesta, psyykkisista oireista ja
hairidista sekd kasvuymparistosta, sen kyvysta ja mahdollisuuksista tukea
nuoren kasvua ja kehitysta -- Nuoren ja perheen hoito maaraytyy yksiléllis-
ten tarpeiden pohjalta laaditun hoitosuunnitelman mukaisesti. Hoitomuoto-
ja ovat erilaiset yksilohoitokaynnit, yksilopsykoterapia, perheen tukikaynnit,
perhe- terapia, kriisiterapia seka laakehoito. Akuuttityopari kay tarvittaessa
kotikaynneilla. Tarpeen mukaan jarjestetaan neuvotteluja eri yhteistyota-

hojen kanssa. Nuoren psyykkista tilaa arvioitaessa ja kuntoutusta suunni-



23

teltaessa kaytetadn tarvittaessa apuna myds psykologisia tutkimuksia.

(Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrian poliklinikka, 2011a.)

Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrian poliklinikan syomishairioi-
sen nuoren tutkimus poliklinikalla -palveluketjun mukaan (ks. liite 3) perhe huo-
mioidaan jo hoidon alkuvaiheessa. Haastattelussa kaydaan nuoren kanssa lapi
ajankohtainen perhetilanne, perheenjasenet ja nuoren suhde heihin, kotona
olemisen sisallot, tunneilmapiiri, perheen muutot ja muutokset perherakentees-

sa, ja se, kuinka nuori on ne kokenut sekd suhteet muihin sukulaisiin.

Hoidon aloittamisen osana on myos perheen tutkimus poliklinikalla, jossa kay-
daan lapi muun muassa perheen rakennetta, perheen toimintakykya, kuten per-
heenjasenten valiset suhteet, arjen rakenteet ja niiden toimivuus, sairaudet, krii-
sit ja niistd selviytyminen seka perheen ruokailu- ja liikuntatottumukset seka
asumisen puitteet. Perhe saa tuoda esille nédkdkantansa nuoren kehityshistori-
asta seka nuoren oireilusta, ja taman lisaksi keskustellaan perheen havainnois-
ta perheen vuorovaikutuksesta, kuten rooleista, liittoutumista, valtasuhteista,

tunneilmapiirista, ja huolesta; kuka on huolissaan kenesta.

5.3.2Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrinen osasto

Pohjois-Karjalan keskussairaala tarjoaa syomishairiéiden hoitoon myds osasto-
hoitoa. Pohjois-Karjalan nuorisopsykiatrisella osastolla tarjotaan tutkimusta,
kuntoutusta ja hoitoa Pohjois-Karjalan sairaanhoitopiirin alueella asuville 13- 17-
vuotiaille nuorille. Nuorisopsykiatrian osasto on 8-paikkainen avo-osasto. (Poh-
jois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrian osasto 2011a.) Nuorisopsykiat-

rian Internet - sivuilla kuvaillaan toimintaa seuraavasti:

Osastotutkimukseen ja -hoitoon tarvitaan nuorisopsykiatrian poliklinikan
arvio osastohoidon tarpeesta tai ulkopuolisen laakarin lahete. Hoito on yh-
teisty6ta nuoren ja perheen kanssa perustuen moniammatillisen ty6ryh-
man arvioon ja hoitosuositukseen. Osaston tarkea tehtdva on tarjota nuo-

relle turvallinen ymparisto ja erilaisia mahdollisuuksia psyykkiselle kasvulle
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ja kehitykselle. Tutkimus- ja hoitomuotoina ovat arvio nuoren selviytymi-

sesta arkielaman toiminnoissa, omahoitajasuhde, la&karin keskustelut,
psykologin tutkimukset, sosiaalisen tilanteen selvittelyt, perhetapaamiset
ja -terapiat, verkostotapaamiset, erilaiset ryhmatoiminnat (mm. toiminnalli-
set ryhmat) ja yhteisollinen hoito osastolla seka tarpeen mukainen laake-
hoito. (Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrian osasto 2011a.)

Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrian osaston syomishairidisen
nuoren tutkimusjakso osastolla — palveluketjun syémishairidisen nuoren van-
hemmat ja perhe-osion mukaan (liite 4) nuoren perheen hoitoon mukaan otta-
mien on tarkeaa, silla perhe toimii kokonaisuutena ja perheenjasenen sairastu-
minen vaikuttaa muihin perheenjaseniin. Nuoren perhe on mukana osastohoi-
don neljasséa vaiheessa; tutustumiskaynnilld, tulotilanteen kartoituksessa, tutki-

mus- ja hoitovaiheessa, seka jatkohoidossa (liite 4).

5.3.3Sosiaalityontekijan asiantuntijahaastattelu

Saadaksemme ty6llemme lisdulottuvuutta seké sosiaalialan nékokulmaa p&a-
timme ottaa yhteyttd myds syomishairipotilaiden omaisten kanssa tydskentele-
vaan sosiaalialan ammattilaiseen. Tavoitteena oli, ettéd hanelta saatu tieto tay-
dentéisi teoriatietoa aiheesta, josta oli vaikeaa l0ytaa kirjoitettua tietoa. Kavim-
me haastattelemassa Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrina
osastolla — ja poliklinikalla tydskentelevaa Kirsi Kokkoa, joka toimii molemmissa
yksikbissa sosiaalitydntekijand ja perheterapeuttina. Kokko on tydskennellyt
yksikoissa jo kahdeksan vuoden ajan. Hanen tyonkuvaansa kuuluu péaasiassa
vanhempien ja perheiden kanssa tehtdva tyd. Syomishairi6on sairastuneiden
omaisten kanssa tyoskentelee Kokon lisdksi myds sairaanhoitajia. (Kokko,
2011.)

Kokko kertoi, ettéd he tarjoavat monimuotoista tukea omaisille. Aluksi han kay
vanhempien kanssa lapi sairauden aiheuttamaa huolta ja antaa heille tietoa
syomishairiostd niin keskustelujen kuin Kkirjallisenkin materiaalin muodossa.

Vanhemmille painotetaan, etté kyseessa on vakava sairaus, joka voi johtaa jopa
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kuolemaan. Kokon mukaan on tarkeaa tehda vanhempien kanssa tiivista yh-
teistyota heti hoidon alusta saakka, ja siihen pyritddn perhetapaamisissa, joissa
sosiaalityontekijan yksi tehtava on rakentaa hyva luottamussuhde perheeseen.
(Kokko, 2011.)

Syomishairion hoitoon kuuluu vanhempien ja perheen tapaamiset 3-4-viikon
valein (tarvittaessa useammin) sosiaalityontekijan kanssa nuorisopsykiatrian
poliklinikalla. Tapaamisten tarve on hyvin perhekohtaista. Osastolla tydskennel-
lessddn Kokolla on mahdollisuus tehda perheiden kanssa hieman tiivimpaa
yhteisty6td. Taman mahdollistaa myos se, ettd toisinaan Kokko kuuluu sairas-
tuneen nuoren hoitotiimiin ja sitd kautta osallistuu myds hoitotiimin palavereihin
joissa vanhemmat ovat mukana. Kokko kertoi, ettd jos h&n saisi tyoparikseen
toisen sosiaalityontekijan/perheterapeutin, hanella olisi enemman aikaa tyds-
kennella osastolla ja h&nen tavoitteenaan silloin olisi tavata perheitd osastolla

kuuden viikon hoitojakson aikana 3-4 kertaa. (Kokko, 2011.)

Kokko painottaa tydssdan asiakaslahtoisyytta ja nuoren aanen kuulemista, ja
sita, ettd keskustelut nuorten kanssa ovat luottamuksellisia. Vaikka vanhemmat
haluaisivat tietda nuoren kanssa kaytyjen keskustelujen sisallén, sosiaalityonte-
kija ei voi tietoja heille antaa. Samoin nuoren paatettavissa on, kuinka paljon
eronneiden vanhempien uudet puolisot voivat osallistua hoitoon. Jos Kokolla
olisi kaytdssaan rajattomat resurssit tydhonsa, han haluaisi tarjota enemmaéan
sisarus- ja perhetapaamisia. Kysyessdmme Kokolta sosionomin (AMK) tyésken-
telymahdollisuuksista nuorisopsykiatrian parissa han oli sitd mieltd, etta sosio-
nominkin osaamiselle voisi olla tarvetta ja sosionomin ammattitaitoa voitaisiin
hyodyntaa toimintaterapeutin ja sosiaalityontekijan tyotehtavien valilla. (Kokko,
2011.)
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6 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

6.1 Opinnaytetyot

Syomishairidliitto SYLI Ry:n internetsivuilla on listaus syomishairioon liittyvista
opinnaytetoista vuodesta 2000 lahtien. Tyt ovat joko SYLI:lle tehtyja, ilmoitettu-
ja tai netista l6ytyneitd, eikda aiemmin kuin vuonna 2000 tehtyja t6ita ole otettu
mukaan listaukseen tutkimusten tuoreuden sailyttamiseksi. Listaus ei sisalla
kaikkia aiheesta tehtyja toitd. Suurin osa toista on tehty hoitoalalle, ja kasittelee
anoreksiaan sairastumista, sen hoitoa ja sairastuneiden seké& hoitohenkilokun-
nan kokemuksia. SYLI:n listauksesta 16ytyy myds muutamia toitd, joissa on tut-

Kittu sairastuneen omaisten ja laheisten nakékulmaa. (SYLI Ry, 2011d.)

Naihin kuuluvat muun muassa Mehto, H. 2010. "Kukaan ei koskaan kertonut
minulle mitadan... "Sisarusten asema ja tukeminen, kun perheessa on syomis-
hairi6. Hanen tyonsa tarkoitus oli selvittdd, miten sisaruksen sairastuminen ja
sairaus ovat vaikuttaneet terveen sisaruksen elamaén, millaista sosiaalista tu-
kea vastaajat ovat saaneet ja millaista tukea he olisivat kaivanneet. Lisaksi tar-
koituksena oli selvittdd, onko sisaruksille tarkoitetulle vertaistukiryhmalle tarvet-
ta. Tulosten mukaan sisaruksen sairastuminen vaikuttaa selkedasti terveen sisa-
ruksen elamaan ja nakyy erilaisena oireiluna kuten unettomuutena, vasymykse-
na ja huolissaan olemisena. Pahimmassa tapauksessa terve sisarus sairastuu
syomishairioon itsekin. Osa sisaruksista sai tuke sosiaaliselta verkostolta ja
ammattilaisilta seka vertaistukiryhmalta. Osalla oli kuitenkin pienempi sosiaali-
nen verkosto, ja erityisesti ndma henkilot tarvitsisivat erityistd sosiaalista tukea
ammattilaisilta tai vertaisilta. Tuloksista k&vi ilmi, ettd useat haastateltavat koki-
vat sisarusten vertaistukiryhmaélle tarvetta. (SYLI Ry, 2011d.)

Kojama, K. & Lautanen, H. 2006. Sydmishairié perheen arjessa: vanhempien
kokemuksia selviytymisesté. Tutkimustulosten perusteella lapsen sairastuminen
nakyi vanhempien elaméassé kolmella eri osa-alueella; perheen arkielama muut-
tui merkittavasti sairauden myo6td, vanhempien oli I6ydettava keinoja selviytya

lapsen sairaudesta ja lapsen sairastumine vaikutti vanhempien tunne-elamaan.
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Selviytymisen kannalta merkittavimpia asioita olivat sairautta koskevan tiedon
hankinta, sairauden hyvaksyminen ja sosiaalisen tukiverkoston tarjoama apu.
(SYLI Ry, 2011d.)

Rantanen, K. 2004. Vanhempien kokemuksia lapsen anoreksia nervosasta.
Taman tyon tuloksien mukaan anoreksia on sairaus joka vaikuttaa, seka muut-
taa hyvin paljon koko perheen elamaa. Tuloksista selviad myds, etta diagnoosin
saaminen lapsen sairaudelle vanhemmat kokivat seka epatietoisuutta etté hel-
potusta, ja ettd lapsen hoitoon saamisen eteen piti tehda paljon tyota. Lapsen
sairauden myota perheen sosiaalisen verkostot kaventuivat, yhteista aikaa per-
heen tai ystavien kanssa vietettiin harvoin. Merkittéavaksi jaksamisen lahteeksi
osoittautui vertaistuki. Tulevaisuus nahtiin pelottavana, mutta myos toiveikkaa-
na. (SYLI Ry, 2011d.)

Leppanen, M. 2004. Sydmishairidta sairastavan nuoren vanhempien kasityksia
hoitohenkilokunnalta saamastaan tuesta. Lahimpana oman tydémme aihetta, on
tama Leppasen opinnaytetyd "On kumma kun ruoka ei maistu”. Aihe on hyvin
samankaltainen kuin omamme, mutta koska Leppanen teki tyonsa hoitotydn
koulutusohjelmaan, hénella on hoidollinen nakékulma aiheeseen, kun taas mei-
dan nakdkulmamme on sosiaalinen. Ty® on tehty seitseman vuotta sitten ja
tutkimus oli luonteeltaan kvantitatiivinen, eli maarallinen. Olisimme halunneet
tutustua tyohon tarkemmin, mutta sitd ei ollut meidan kaytettavissa olleilla re-
sursseilla saatavilla muuten kuin tiivistelman muodossa. Leppanen sai tyonsa
tulokseksi, etteivat vanhemmat mielestaan saaneet tarpeeksi tukea hoitohenki-
I6kunnalta. (SYLI Ry, 2011d.)

6.2 Tutkimukset

Syomishairidliitto SYLI Ry on teettanyt kyselyn syomishairiotd sairastavien |a-
heisille 2008. Kyselyssa selvitettiin, mikd suhde vastanneilla oli sairastunee-
seen, mitd syomishairidita vastanneiden lahipiirissa esiintyy, kuinka moni vas-
tanneista on saanut tukea, minka syomishairidtyypin kanssa tekemisisséa olleet

vastanneet saivat eniten/vahiten tukea, tuen saantia alueittain seka mita saatu
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tuki on ollut. Kyselyn raportti keskittyy tilastoimaan vastauksia. Vastanneista
kolmannes oli saanut tukea laheisensa sairastaessa. Saatu tuki oli ollut perhe-

tapaamisia, terapiaa, puhelinneuvontaa tai muuta vastaavaa. (SYLI Ry, 2008.)

7 TUTKIMUSTEHTAVA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli saada tietoa omaisille tarjotuista tukimuodoista
ja niiden maarasta. Haastateltavamme ovat késitelleet aihetta jo omaisille tar-
koitetussa vertaistukirynmassé, ja he olivat valmiita osallistumaan tutkimuk-
seen, jossa heidan taytyi muistella laheisen sairastumisen akuuttivaihetta ja
miettia, mita tietoa ja tukea he olisivat tarvinneet silloin. Halusimme selvittaa,
saavatko syomishairiodn sairastuneen omaiset mielestaan tarpeeksi tietoa ja
tukea sairaudesta ja sen lapi kdymisestd. Koimme, ettd haastattelujen kautta
voimme saada lisaa tietoa aiheesta. Syomishairié koskettaa koko perhetta ja
sairastuneen lahimmaisia, ja saatavilla olevan teoriakirjallisuuden mukaan hoi-
dossa keskitytaan yleensa vain sairastuneeseen. Suhtautuminen sairastuneen
omaisiin on ainakin aiemmin ollut pikemminkin syyllistavaa kuin tukevaa. (Tur-
tonen 2006, 104).

Kokemuksemme mukaan syomishairidista on saatavilla paljon teoriakirjallisuut-
ta, mutta vain pieni osa niistd on suunnattu suoraan sairastuneiden omaisille.
Teoriakirjallisuudessa yleenséd my@s painotetaan sitd, miten omaiset voivat olla
tueksi sairastuneille, mutta omaisten tukemisesta kirjallisuutta ei 16ydy. Meidan
mielestdmme kuitenkin sosiaali- ja terveysalan opiskelijat ja ammattilaiset hyo-
tyisivat tallaisesta kirjallisuudesta, puhumattakaan sairastuneiden omaisista.
Naiden pohdintojen perusteella tutkimuskysymykseksemme muotoutui seuraa-
vaksi: "Millaista tietoa ja tukea omaiset saivat laheisenséa sairastuttua ja saivat-
ko he mielestdan tarpeeksi tietoa ja tukea?" Toivomme, ettd tdma tyo tavoittaisi

my6s nama tietoa ja tukea tarvitsevat henkilot.
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8 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

8.1 Laadullinen tutkimus ja puolistrukturoitu haastattelu

Opinnaytetydmme on kvalitatiivinen, eli laadullinen tutkimus. Lahtokohtana laa-
dullisessa tutkimuksessa on todellisen elaman kuvaaminen ja siina pyritaan tut-
kimaan kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2007, 156-157). Laadullisessa tutkimuksessa osallistujia on yleenséa va-
han. Tama johtuu pyrkimyksesta keréata mahdollisimman rikas aineisto tutki-
muksen kohteena olevasta ilmidsta. Tutkimus kohdentuu ensisijaisesti tutkitta-
van ilmién laatuun, ei sen maaraan. (Kylméa & Juvakka 2007, 27.) Hirsjarven
ym. (2008, 176) mukaan laadullisen tutkimuksen aineisto voi kasittdaa vaikka

vain yhden tapauksen tai yhden henkilén haastattelun.

Valitsimme aineistonkeruumenetelmaksi puolistrukturoidun haastattelun. Silloin
haastattelussa kysymysten muoto on kaikille sama, mutta haastattelija voi vaih-
taa kysymysten jarjestysta. Kysymykset ovat kaikille samat, mutta vastausvaih-
toehtoja ei ole annettu, vaan haastateltava voi vastata omin sanoin. Menetel-
malle on ominaista, etta jokin haastattelun ndkdkulma on ly6ty loukkoon, mutta
ei kaikkia. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47-48.) Paadyimme puolistrukturoituun
haastatteluun sen vuoksi, ettd meillda on selkeat tutkimuskysymykset joihin ha-
luamme vastauksen. Kun kyseessa on kuitenkin melko arka aihe, syomishairi6
perheessa, koimme ettéd haastateltavan voisi olla helpompi vastata valmiisiin
kysymyksiin aiheesta. Strukturoidun ja puolistrukturoidun haastattelun etuja
miettiessdmme tulimme kuitenkin siihen tulokseen, ettd haluamme mahdolli-
simman laajaa kokemustietoa ja kaytannon esimerkkeja aiheesta, ja strukturoitu

haastattelu olisi voinut rajata vastauksia liikaa. (Eskola & Suoranta 1998, 87.)

Haastattelun etuja on monia. Haastateltavalla on mahdollisuus tulkita kysymyk-
sid ja haastattelu sallii tAsmennykset. Lisaksi haastattelulla tavoitetaan enem-
man ihmisia, kieltdytymisprosentti on pienempi kuin lomaketutkimuksissa, haas-

tattelu sopii paremmin emotionaalisille ja intiimeille aiheille ja haastattelun avulla
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saadaan kuvaavia esimerkkeja. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 36.) Opinnaytetydn
alkuvaiheessa tarkoituksenamme oli toteuttaa haastattelut face-to-face- haas-
tatteluina, mutta jouduimme kuitenkin toteuttamaan ne séhkdpostin valityksella,

josta kerromme tarkemmin seuraavassa kappaleessa.

8.2 Sahkopostin valityksella toteutettu haastattelu

Toteutimme haastattelut sahkopostin valityksella. Meilla oli ongelmana loytaa
haastateltavia omasta asuinkaupungistamme tai lahikunnista, ja séhkdpostin
avulla toteutettu haastattelu mahdollisti sen, ettd pystyimme haastattelemaan
ihmisia eri puolilta Suomea. Teoksessa laadullinen terveystutkimus Kylma &
Juvakka (2007, 104.) toteavat, ettd sahkopostia voidaan hyddyntaa laadullisen
tutkimuksen teossa. Heidan mukaansa sahkopostilla toteutetussa haastattelus-
sa kysymysten kannattaa olla lyhyitad ja avoimia. Menetelma sopii erityisesti ra-
jatulle ryhmalle ja rajatussa kysymyksenasettelussa. Etuna haastattelussa on,
ettd sen voi lahettaa nopeasti suurellekin joukolle ja tutkimuksen tekija saa ai-
neistonsa kirjallisessa muodossa. Huonona puolena menetelmédssa on, ettei
siind muodostu henkilokohtaista kontaktia tutkimuksen tekijan ja osallistujan
valilla. (Kylméa & Juvakka 2007, 104.) Tutkimamme aihe, omaisten saama tieto
ja tuki laheisen sairastaessa syomishairiotd, voi olla arka ja koimme, ettd sah-
kopostin kautta tehty haastattelu antaa haastateltaville aikaa miettid vastauksi-

aan rauhassa, ja voi olla helpompaa ettei haastateltavaa tarvitse kohdata.

Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2009, 204) painottavat, ettd haastattelussa ol-
laan suorassa kielellisessa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa. Vaikka séh-
kopostissa ei suoraa fyysista kontaktia olekaan, on siind mahdollisuus vuoro-
vaikutukseen. Tasta esimerkkind osa tutkimuksemme vastaajista painotti vasta-
usviesteissdan olevansa valmiita tarkentamaan tai selventamaan vastauksiaan
tarvittaessa. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2009, 194) mukaan kvalita-
tiivinen tutkimus ei toisaalta valttamatta merkitse l&heista kontaktia tutkittaviin,

milla voidaan perustella kayttamaamme sahkopostia tiedonkeruumenetelmana.
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Aineistoa kerdsimme haastattelemalla Syomishairidliiton omaisten vertaistu-

kiryhman jasenia. Ryhmalle jaettiin ohjaajan kautta tieto opinnaytetyéstamme ja
yhteystiedoistamme (ks. LIITE 1), ja haastateltavat saivat ilmoittautua vapaaeh-
toisesti. limoittautuneita oli kuusi. Osa haastateltavista asui toisella paikkakun-
nalla, ja heidan haastattelunsa olisimme joutuneet toteuttamaan joka tapauk-
sessa sahkopostin valityksella. Paatimme taman vuoksi toteuttaa kaikki haastat-
telut samalla menetelmalld, jotta kaikki haastateltavat olisivat samassa ase-
massa vastatessaan. Nain haastateltavien valille ei synny epatasa-arvoa, kun

heilla kaikilla on yhta paljon aikaa miettid ja vastata haastatteluun.

Tybmme aihe on arka, ja haastateltavien voi olla helpompi avautua aiheesta
silloin, kun he saavat vastata omassa rauhassa haastattelijoita nakematta.
Haastateltavilla oli mahdollisuus ilmoittautua tutkimukseen anonyymisti vertais-
tukiryhman ohjaajan kautta, mutta kaikki haastateltavat ottivat meihin yhteytta
omalla nimellaan sahkopostitse. Haastateltavat ovat antaneet suostumuksensa
haastattelujen kayttdmiseen tutkimuksessamme vastatessaan haastattelupyyn-

todmme.

Valitsemamme haastattelutavan menetelmassa on myos haasteita, eika siita
esimerkiksi 16ydy vield kovinkaan paljoa kirjallisuutta. S&hkopostin kéytossa
haastattelumenetelmana vaarana on menetelméan kysymyslomakemaisuus, silla
me nimenomaan toteutimme séhkdpostihaastattelun haastatteluna. Menetel-
mavalinta edellyttda tarkkaa pohdintaa siitda millaisessa muodossa haastattelun
lahettad, ja milla tavoin se lukijalle avautuu. Tahan haasteeseen hyvana ratkai-
sukeinona on haastattelumenetelman testaaminen ennen haastatteluiden to-
teuttamista. Vaikka menetelmé ei ollut ensimmainen valintamme, koimme sen

meille parhaaksi haastattelun kohderyhmén, aikataulun ja valimatkojen vuoksi.

Kirjoitimme ajantasaisen saatekirjeen (LIITE 6) ja lahetimme sen vastaajille
sahkdpostin valityksella. Viestin liitteeksi laitoimme haastattelun (LIITE 5) Word-
tiedostona, ja vastaajat saivat mahdollisuuden joko vastata siihen samaan tie-
dostoon ja laittaa sen vastausviestin liitteeksi, tai vain lukea tiedostosta kysy-
mykset ja kirjoittaa vastauksensa vastausviestin viestikenttaan. Paatimme sel-

keyttda haastattelurunkoamme laittamalla kysymysten jalkeen selkeat valit, joka



32

mahdollisti myds sen, ettd nyt jokaiselle teemalle on oma sivunsa. Nume-

roimme myos kysymykset. Laitoimme jokaiselle vastaajalle sahkopostin erik-
seen, koska joukkoviestissa nakyisi myds muiden vastaajien sahkdpostiosoit-
teet. Nain varmistimme vastaajiemme anonymiteetin sailymisen. Testasimme
saatekirjeen yhdella henkildlla ja teimme siihen muutoksia saamamme palaut-

teen perusteella.

8.3 Aineiston analyysi

Analyysi, tulkinta ja johtopaatosten teko keratysta aineistosta on tutkimuksen
ydinasia. Siihen tdhdataan jo silloin, kun tutkimusta aloitetaan. Analyysivaiheen
tarkoitus on, ettd tutkijalle selvidd minkalaisia vastauksia han saa ongelmiin.
Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa usein keratd&dn monissa vaiheissa ja eri
menetelmin, joten analyysiakaan ei tehda vain yhdessa vaiheessa vaan pitkin
matkaa. Laadullisessa tutkimuksessa analyysitapoja on erilaisia, joista tavalli-
simpia ovat teemoittelu, tyypittely, sisallonerittely, diskurssianalyysi ja keskuste-
luanalyysi. Haastavaksi laadullisen tutkimuksen analyysivaiheen tekee aineiston

runsaus ja elamanlaheisyys. (Hirsjarvi, ym. 2007, 216-220.)

Eskolan ja Suorannan (1998, 138—-146.) mukaan "laadullisen aineiston analyy-
sin tarkoitus on luoda aineistoon selkeytta ja siten tuottaa uutta tietoa tutkitta-
vasta asiasta.” Analyysilla pyritd&n tiivistamaan aineistoa kuitenkaan kadotta-
matta sen sisdltamaa informaatiota. Laadulliseen analysointiin on olemassa
kaksi periaatteellista lahestymistapaa: voidaan pitaytya tiukasti aineistossa ja
rakentaa erilaisia tulkintoja tiukasti aineistosta kasin, tai tutkija voi pitda aineis-
toa teoreettisen ajattelunsa lahtokohtana, apuvalineena tai tulkintojen lahtékoh-

tana.

8.3.1 Teemoittelu

Analyysimenetelmana kaytimme opinnaytetydssdmme teemoittelua. Teemoitte-
lu on hyva analysointitapa silloin, kun halutaan ratkaista jokin kaytannéllinen
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ongelma. Tarkeda on ensin loytda tutkimusongelman kannalta olennaiset

aiheet ja sen jalkeen erotella ne toisistaan. Onnistuakseen teemoittelu vaatii
teorian ja havaintojen vuorovaikutusta. Talldin voidaan kéatevasti poimia tutki-
musongelman kannalta olennaista tietoa. Teemoittelu mahdollistaa sen, etta
tekstiaineistosta saadaan esille mahdollisimman paljon erilaisia vastauksia tai
tuloksia esitettyihin kysymyksiin. Teemoittelun haasteena voi olla se, etta tutkija
jattaakin aineiston analysoinnin vain tematisoinnin nimissa tapahtuneeksi sitaat-
tikokoelmaksi. Sitaatit ovat kylla mielenkiintoisia, mutta ne eivéat yleensé osoita
kovin pitkélle menevaa analyysia ja johtopaatoksia. (Eskola & Suoranta 1998,
175 - 181.) Teemojen muodostamisessa voidaan kayttdd apuna koodausta
ja/tai kvantifiointia. Esimerkiksi taulukointien avulla voidaan havainnoida sit4,
mitka seikat aineistossa ovat keskeisia ja néille voidaan sitten miettid yhdistavia

nimittajia, eli teemoja. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006.)

Alkuperaisistda kuudesta haastatteluun ilmoittautuneesta henkildista lopulta
haastatteluun osallistui viisi henkiloa. Haastatteluista kertyi alkuperaista aineis-
toa 25 sivun verran 12 kokoisella Arial- fontilla rivivalin ollessa 1.5. Aloitimme
aineiston kasittelyn ensin lukemalla aineistot useampaan kertaan lapi, ja tarkis-
tamalla ettéd kaikki vastaukset olivat kayttokelpoisia. Kaikki vastaukset olivat
kayttokelpoisia, kaikkiin kysymyksiin oli vastattu, eikd vastauksissa ollut selvia
virheellisyyksia. Luettuamme haastattelut huomasimme, ettéd vastaajat olivat
todella paneutuneet pohtimaan vastauksiaan eika meilla ollut tAméan vuoksi tar-

vetta esittaa lisakysymyksia, vaikka meilla olisi ollut siihen mahdollisuus.

Teimme haastatteluista haastattelurungon mukaisen tiivistelméan, jota lahdimme
lukemaan ja pohtimaan. Pohdinnan perusteella loimme taulukon (ks. LIITE 7),
johon lahdimme kokoamaan sitaatteja aineistosta. Sitaateista muodostimme
alateemoja, jotka yleistimme vield kolmeksi ylateemaksi. Naistd ylateemoista
muodostuivat tutkimuksemme teemat, jotka ovat tiedon saanti, ammattilaisten

toiminta seka tuen muodot. Teemataulukon avulla kirjoitimme tulokset auki.
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9 VANHEMPIEN KOKEMUKSIA

Tyoterveyspsykologi kertoi heti alussa, ettei teidan elamassa ole pian

muuta kuin anorektikko.

Haastatteluumme osallistui viisi omaista. Kaikki omaiset olivat sairastuneiden
vanhempia; yksi isé, kaksi aitia ja kaksi aitipuolta. Sairastaneista kaikki olivat
tyttdja, ja nelja heistd oli anorektikkoja ja yksi oli buliimikko. Kaikki sairastuneet
ovat olleet teini-ikadisia sairauden puhjetessa, ja sairastumiset ovat tapahtuneet
2000-luvulla. Kolmelle haastateltavalle oli yhteista se, ettd naissa tapauksissa
nuori oli k&ynyt lapi saman hoitoprosessin; ensin fyysinen - ja psyykkinen kun-
touttaminen lasten- ja nuorten sisatautiosastolla, jonka jalkeen useampi kuu-
kausi nuorten psykiatrisella osastolla. Hoitoon kuului seka terapia, etta ladkehoi-
to. Kahden haastateltavan laheiset eivét olleet saaneet osastohoitoa syomishai-
rion takia, vaan heidan saamansa tuki tuli kokonaan avohuollon puolelta. Mo-
lempien naiden haastateltavien laheiset olivat saaneet jonkinlaista hoitoa, esi-
merkiksi nuorisopsykiatrisen poliklinikan keskusteluissa, ravintoterapeutin vas-
taanotolla, psykiatrisissa keskusteluissa sek& sairaanhoitajan ja ladkarin ta-

paamisissa.

9.1 Omaisten ammattilaisilta saama tuki

Haastateltavista yksi koki saaneensa erinomaisesti tukea, eika olisi kaivannut
mitdan lisaa. Toinen olisi kaivannut yksilllisempaa tukea ja kolme muuta koki-
vat, etteivat saaneet virallisilta tahoilta minkaanlaista tukea. Kaikki haastatelta-
vat hakivat tilanteessaan tukea myds muilta tahoilta, esimerkiksi internetista ja
kirjallisuudesta, vaikka osa sai sitd myds ammattilaisilta. Koska osalla haastatel-
tavista ei ollut ennakko-odotuksia ammattilaisten tuelle, eivat he osanneet odot-

taa tai vaatia muuta tukea kuin mita tarjolla oli.
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9.1.1 Omaisten saaman tuen muodot

Koin ettd parin laheisen hoitajan rehellisyys ja avoimuus oli parasta

tukea.

Kaksi haastateltavista sai tukea sairauden osastojakson aikana tukihenkilgilta,
hoitotiimin palavereista seka keskusteluista osaston hoitajien kanssa. Toinen
heista kertoi saaneensa tukihenkiloltd kaiken tarvitsemansa tuen, ja tuki ol
erinomaista. Kaksi  haastatelluista ei saanut minkaanlaista tukea
syomishairididen kanssa tydskenteleviltd ammattilaisilta, joten toinen heista
hakeutui itse keskustelemaan tytterveyspsykologin kanssa ja toinen perusti
vertaistukiryhman samassa tilanteessa oleville omaisille. He kokivat, etta tuen

saanti oli vaikeaa ja he saivat sita vain, koska osasivat hakea sité itse.

9.1.20maisten tarvitsema tuki

Ei ollut tukea, en edes tieda misté olisi voinut kysya.

Tuen tarpeet olivat hyvin yksiléllisia: yksi olisi tarvinnut tukea jaksamiseen;
keskustelumuotoista tukea asiantuntijoilta, seka myds mahdollista vertaistukea,
toinen koki, ettei tarvinnut mitdaan liséd ja kolmas kertoi kaivanneensa
korkeintaan enemman spontaaneja juttutuokioita lahimpana lasta olleiden
hoitajien kanssa, mutta kuitenkin koki, ettei se ole mahdollista koska hoitajilla on
kiire perustehtdvien hoitamisessa eika ole sen takia aikaa spontaaneille
keskusteluille.

Mitd tehd&aéan jos uhkaa ettei syo...

Kaksi haastateltavista olisi kaivannut enemman yksil6llisyytta ja inhimillisyytta.
Myos tarkemman faktatiedon etsiminen sairauden syista, taustoista ja
seurauksista jai naiden haastateltavien mukaan oman oma-aloitteisuuden
varaan. Toiselle naistd haastateltavista tuli tunne, ettd ehkd ammattilaiset eivat
halunneetkaan paastaa vanhempaa liian lahelle, jotta heidan auktoriteettiaan ei
kyseenalaistettaisi. Yksi haastateltavista olisi mielestd&n tarvinnut ja halunnut

ammattilaisilta asiallista tukea tiedonhankkimiseen, siitd mista apua ja tietoa voi
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saada, asian vahattelyn sijaan. Toisena aaripaana yksi haastatelluista tunsi,

ettd sai kaiken mahdollisen tuen mita voi saada.

Minusta kaikki tuki, mita osastolta saatiin, oli todella erinomaista.

9.1.30maisten huomioiminen laheisen hoidossa

Paljoa vaikutusmahdollisuutta mielestani vanhemmilla ei ollut.

Yksi haastateltavista oli sitd mieltd, etta hanta ja hanen mielipiteitdédn ei otettu
mitenkdan huomioon l&heisen hoidossa, ja kaksi koki, etta heidat otettiin hyvin
huomioon. Namé& haastateltavat luottivat henkilokuntaan, ja kokivat, etta heidan

mielipiteensa vaikuttivat hoitoon. Heidan mielipiteitaan kuunneltiin.

Ei ole huomioitu kun ei ole ollut hoitoa.

Kahden haastateltavan laheiset eivét olleet yhtajaksoisessa hoidossa, joten he
eivat myoskaan voineet vaikuttaa hoitoon. Tahan asiaan vaikutti lopulta myo6s
se, ettd toisen haastateltavan tytar saavutti taysi-ikdisyyden hoidon aikana,
joten hanen huoltajansa mielipiteitéa ei enaa otettu huomioon hoidossa, eika han
myoskdadn saanut tietdd hoitomuodoista. Toinen haastateltu henkilé oli
tytarpuolensa isan kanssa toivonut tytdrpuolen ottamista sairaalaan, mutta

koska tytarpuoli ei itse sitd halunnut, h&nen toivettaan kuunneltiin.

9.2 Tiedon saanti

Luotimme osaston henkilékuntaan niin paljon, ettd uskoimme heidan
tietavan paremmin miten (tyttéren nimi) pitdé hoitaa.
Kaksi haastatelluista sai osastojakson aikana suullista faktojen kerrontaa hoito-
henkilokunnalta, esitteitéd/tiedotteita sairaudesta, suosituksia soveltuvista kirjois-
ta ja he tunsivat saaneensa paljon tietoa myds hoitotiimin palavereista. Toinen
heistd sanoi saaneensa yleispatevid ohjeita ja tietoa arjessa selviytymiseen,

muttei muista saaneensa mitdan konkreettista selviytymiskeinoa. Kolmas haas-
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tateltavista ei saanut miltdan taholta tietoa ja haki sitéd lopulta itse SYLI

Ry:std. Neljas haastateltavista sai konkreettista tietoa ainoastaan kaynnistaan
sairaanhoitajan ja ravitsemusterapeutin luona sairastuneen kanssa, ja siella
heille kerrottiin syomishairién fyysisestd hoidosta. Viides haastateltavista, &iti-
puoli, koki, ettei saanut suoraan mitaan tietoa viralliselta taholta, vaan tiedon

saanti oli laheisen virallisten vanhempien antamaa "toisen kaden tietoa”.

Molemmat aitipuolet kokivat, etteivat saaneet mitaan tietoa viralliselta taholta.
Toinen Aitipuoli olisi toivonut tiivimpaa yhteydenpitoa hoitavilta tahoilta,
esimerkiksi asiatietoutta sairaudesta, hoitoennusteesta seka siitad, miten
laheinen on reagoinut saamaansa hoitoon. Han koki, etta vastausten saaminen
riippui omasta aktiivisuudesta ja alkushokin aikana ei valttaméatta osannut kysya
oikeita asioita oikeilta henkilGilta. Toinen aitipuoli olisi halunnut ja tarvinnut
konkreettista tietoa siitd, miten sairastuneen kanssa tulisi kotona toimia, kun

sairastunut pyrkii hallitsemaan koko perheen ruokailuja.

9.3 Ammattilaisten toiminta

Tapaamiset olivat epailemétta hyvaa tarkoittavia ja usein ihan positiivisia-
kin. Noissa tapaamissa kuitenkin oli mielesténi aika pinnallinen ja faktatie-
toon pohjautuva perusote. Ainakaan mina en tuntenut saaneeni tapaami-
sista mita&n erityista tunnetason tukea ja hyotya.

Haastateltu isd ei kokenut saaneensa ammattilaiselta nimenomaan arjessa
jaksamiseen neuvoja keskusteluista tai kokouksista. Hanen mielestaan
kuitenkin hoidon suunnitelmallisuus ja tapaamiset ammattilaisten kanssa ol
pohjana myos sille, ettd jaksoi arkea laheisen hoitojakson aikana ja myds sen
jalkeen. Han myds totesi, ettei tiedd, mika arjessa jaksamisessa on vaikeinta.
Huoli ja jarkytys heijastuvat niin perhe-elamaan, tyossa jaksamiseen kuin
ihmissuhteisiinkin. H&n ei osannut arvioida, kenen ja miten olisi pitanyt antaa
tukea. Han ei myodskdan uskonut, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaiset ehtisivat tai pystyisivat auttamaan arjessa jaksamisessa

perusteellisesti, koska tarkeintéd on saada sairastunut nuori paranemaan.
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Koin etta lasnéoloni kyseenalaistettiin.

Toinen aitipuoli haki itse apua omaan jaksamiseensa, koska ei saanut sita
lAheistd&n hoitavilta tahoilta. Haastateltavat kokivat, ettda myos mahdolliset
uudet puolisot tulisi ottaa huomioon, eika heitd pitaisi jattaa ulkopuolelle
hoitoprosessista, silla hekin "tuntevat saman tuskan, pelot ja jaksamisen

ongelmat kuin biologiset vanhemmat".

Yksi haastatelluista oli sitd mieltd, ettd hénen tyttdrensa sairautta vahateltiin
ammattilaisten taholta, ja toinen oli sitd mieltd, ettei hoitohenkildkunnalla ole
tarpeeksi aikaa omaisten tukemiseen. Yhden haastatellun mielestaan tausta ja
tarpeet pitdisi selvittdd kunnolla. Hénelle tuli tunne, ettd joskus tuki on
rutiininomaista ja sitd annetaan vaan siksi, ettd se kuuluu hoitoprosessiin ja se
on Kkaikille samanlaista, ilman vaihtoehtoja. Jokaiselle pitdisi loytdéa oma
tukitapa, ja sen loytamiseen ja toteuttamiseen ei ole aikaa. Eras haastatelluista
kaipaisi ammattimaista tiedottamista hoitoprosessista ja sen keskittAmista
yhdelle henkilélle tai taholle. Tuen laatua ja maaraa pitaisi haastatellun mukaan
ohjata yksilollisempéén ja avoimempaan suuntaan, koska tilanteet ovat

yksildllisia ja perhekohtaisia.

10 POHDINTA

Valmis opinnaytetydomme toimitetaan SyoOmishairioliiton Internet-sivuille seka
Theseus- tietokantaan, josta alan ammattilaiset ja opiskelijat voivat lukea
tydomme. Tarjosimme tydtdmme tiedoksi myos Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja
sosiaalipalvelujen kuntayhtyman nuortenpsykiatriselle osastolle ja -poliklinikalle.
Ideaalitilanne olisi, ettd tydntekijat saisivat tybhonsa ideoita ja jatkossa omaiset

huomioitaisiin vield paremmin sairastuneen hoidon yhteydessa. Aiheesta ei ole
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aikaisemmin tehty laadullista tutkimusta, vaan tutkimukset ovat painottuneet

enemman nuorten omiin kokemuksiin sairaudesta.

Sosionomeja tyoskentelee eri puolilla Suomea syomishairidihin sairastuneiden
ja heidan laheistensa parissa esimerkiksi sosiaaliohjaajan roolissa. Yhtena esi-
merkkind syomishéairididen parissa tyoskentelevastd sosionomista (AMK) on
Linda Taakala, joka tytskentelee Tampereen Tyttojen Talolla ja Vaaksyn laaka-
rikeskuksessa. Han tarjoaa syomishairidtukipalveluita niin syomishairioén sai-
rastuneille, kuin heidan omaisilleenkin. (Lindamaria hyvinvoinnin tukipalvelut,
2011.)

10.1 Johtopaatokset

Haastatteluista saadun omaisten kokemustiedon pohjalta lahdimme etsimaan
vastauksia tutkimuskysymykseen joka on "Millaista tietoa ja tukea omaiset sai-
vat laheisensa sairastuttua ja saivatko he mielestadn tarpeeksi tietoa ja tukea?".
Haastatteluaineistosta nousi selkeasti vastauksia tutkimuskysymykseemme, ja
sen sisaltamiin eri osioihin. Tama mielestimme o0soitti sen, etta olimme onnis-
tuneet haastattelurungon laatimisessa. Aineisto oli tarpeeksi kattava ja siina

alkoi toistua samat kokemukset vastaajien joukossa.

Haastatteluvastauksista nousi selvasti esille, etteivat omaiset saaneet mieles-
taan tarpeeksi tukea laheistaan hoitavilta sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilta
tassa kohtaamassaan vaikeassa elamantilanteessa. Tuki jota he saivat, muo-
dostui tukihenkildon toiminnasta, hoitotiimin palavereista sek& hoitohenkilékun-
nan tyon ohessa kaydyissa keskusteluissa. Vastaajat olisivat toivoneet enem-
man faktatietoa sairaudesta ja sen hoidosta, hoitoennusteesta ja jarjestettyja
seka spontaaneja keskusteluja sairastuneen omien hoitajien kanssa. Myds Toi-
vio ja Nordling (2009, 283-285) ovat huomanneet, ettd omaisten tiedonsaanti

laheisen sairastuessa on puutteellista.

Haastatteluista nousi selkeasti esille se, ettd vanhempien uudet puolisot suljet-
tiin hoidon ja tuen seké tiedon ulkopuolelle. He joutuivat etsimaan tietoa ja tu-

kea itsenaisesti. Erityisesti uusien puolisoiden huomioonottamiseen pétee Toi-
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vion ja Nordlingin (2009, 283-285) kommentti siita, kuinka hoitohenkilékun-

nalta edellytetddn uudenlaista suhtautumisesta sairastuneiden omaisiin. Vas-
taajat kokivat raskaaksi sen, etteivdt ammattilaiset ottaneet omaisten uusia puo-
lisoita mukaan tiedon ja tuen piiriin. Tamé& aiheutti stressid molemmille osapuo-
lille, silla uusi puoliso joutui itse hankkimaan tietoa ja luottamaan puolisoltaan
saamaan toisen kaden tietoon, kun taas toisaalta omaiset joutuivat huolehti-
maan tiedon valittAmisesta uudelle puolisolleen. Kuten Kokon (2011) haastatte-
lusta kay ilmi, toisinaan uusille puolisoille ei kuitenkaan voida antaa tietoja nuo-

ren sairaudesta jos nuori itse sen kieltaa.

Kaikki haastatellut saivat tietoa tilanteeseen, mutta eri lahteistd. Koska vastaaji-
en laheiset hakeutuivat hoitoon eri verkostojen kautta, oli nain ollen omaisille
tarjottu tieto myos erilaista. Esimerkiksi ne omaiset joiden laheiset saivat osas-
tohoitoa, kokivat tiedon saannin erilaiseksi kuin se omainen, jonka tytar sai hoi-
toa ravitsemusterapeutilta. Osastohoitoa saaneiden omaiset saivat selkeasti
enemman tietoa. T&hén voi olla syyné se, ettéa osastojakson aikana vanhemmat
ovat olleet kontaktissa enemman hoitohenkilokunnan kanssa, koska osastojak-
sot ovat olleet paivittaisia ja jatkuvia, kun taas ravitsemusterapeutilla ja nuoriso-

psykiatrisella poliklinikalla kaydyt keskustelut olivat enemman kertaluontoisia.

Suomalaisen Laéakariseura Duodecimin ja Suomen Lastenpsykiatriyhdistyksen
asettama tyoryhma on laatinut kriteerit sydmishairididen hoitoon, joissa kiinnite-
tdan huomiota myos sairastuneen omaisiin ja heille tarjottavaan tietoon, seka
omaisten kanssa tehtavaan yhteistyohon (ks. LIITE 2). Saamistamme tuloksista

voi paatella, etteivat laatukriteerit aina tayty syomishairiotyossa.

Haastatteluista kavi ilmi, ettd omaiset olisivat kaivanneet laheistdan hoitaneilta
sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilta enemman yksilollisyytta ja inhimillisyytta
myos omaisia kohtaan. Mielenterveystydssa on erittain tarkead, ettd asiakkaan
psyykkisesta tilasta, kayttaytymisestda, sosiaalisesta asemasta tai historiasta
riippumatta tyontekijd osoittaa suhtautumisellaan, ettd h&n arvostaa asiakkaan
ihmisyytta ja yksilollisyytta. (Vuori-Kemiléd 2003, 67.)

Haastatteluista nousi esille omaisten tunne siitd, ettd hoitohenkilékunnalla on

kiire, eikd omaisille ole tarpeeksi aikaa. Nykyddn sosiaalitydssa korostetaan
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asiakkaiden tarpeiden entistd parempaa huomioon ottamista sekd sosiaali-

tyon prosessin asiakaslahtoisyytta. Kuitenkin sosiaalitydssa, kuten muussakin
palvelujarjestelméssa, on huomattu vallitsevan ristiriitainen suhde asiakkaa-
seen, vaikka tyontekijat yrittdvat kaytannossa tehda parhaansa asiakkaan hy-
vaksi sosiaalitydn arvojen mukaisesti. Asiakkuuteen liittyy tavallisesti negatiivi-
sia laatumaareitd, silla asiakas nahdaan ongelman kantajana, tassa tapaukses-
sa vanhemmat saatetaan ndhda syomishairion aiheuttajina. (Pohjola 1993, 55—
67.) Mielestamme nimenomaan tallaisessa tilanteessa erityisesti sosionomin
ammattitaito sosiaaliohjaajan roolissa olisi tarpeellista. Sosionomin koulutuk-
sessa painotettava asiakaslahtoisyys toisi omaisten kanssa tehtavaan tyohén

kaivattua yksilollisyytta.

10.2 Tavoitteiden toteutuminen ja menetelman arviointi

Tavoitteenamme oli saada tietoa siitd, saavatko syomishairioon sairastuneen
omaiset tarpeeksi tietoa ja tukea sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilta. Tavoit-
teemme onnistumista tuki se, ettd kaikki haastatellut omaiset vastasivat haas-
tattelukysymyksiimme avoimesti ja saimme hyvin materiaalia tydbhomme. Olim-
me myos erityisen tyytyvaisia siihen, ettd saimme haastatella aiheen parissa
tyoskentelevdd sosiaalityontekijaéd nuorisopsykiatrian osastolta. Halusimme
saada tydhomme omaisten nakokulman lisdksi myds ammattilaisen nakokul-
man, koska asioilla yleensa on kaksi puolta. Koimme mygs, ettd ammattilaisen
haastattelu lisda tutkimuksemme luotettavuutta, silla teoriatiedosta ei [6ytynyt
konkreettista kaytannon tietoa siita, mita tietoa ja tukea omaisille tarjotaan. Teo-
riakirjallisuudessa kylla kaytiin lapi asioita, joista omaiset voisivat hy6tya, mutta

eri asia on, toteutuvatko ne kaytannossa.

Aluksi opinnaytetydssamme oli useampia tutkimuskysymyksia, mutta suunni-
telman edetessa karsimme kysymykset yhteen. Tutkimuskysymyksemme oli
toimiva ja tyotamme selkeytti se, ettd saimme keskittyd vain yhteen kysymyk-
seen. Lopulta huomasimme, etta alkuperaisetkin tutkimuskysymyksemme tule-

vat esille myos lopullisessa, yhdessa kysymyksessa.
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Halusimme tehd& laadullisen tutkimuksen siksi, ettd meitd kiinnosti saada

kokemustietoa omaisten kokemuksista. Taméan takia teimme puolistrukturoidun
haastattelun, silla strukturoitu haastattelu olisi sulkenut omaisten aéanen koko-
naan pois. Aluksi tarkoituksenamme oli tehda face-to-face- haastattelu, mutta
valimatkojen ja tiiviin aikataulun takia koimme sahkopostin valityksella tehdyn
haastattelun parhaaksi mahdolliseksi vaihtoehdoksi. Voi olla, etta alkuperainen
suunnitelma olisi voinut toimia paremmin, mutta olemme kuitenkin tyytyvaisia

lopputulokseen, silla saimme aineistoa riittavasti.

10.3 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksessa olemme taanneet tdyden anonymiteetin haastateltavillemme.
Tutkimuksen eettisyys kokonaisuudessaan muodostuu monista pienista asiois-
ta, joista tutkijan tulee olla tietoinen. Tutkimuksen tekeminen on monimutkainen
prosessi, ja siihen sisdltyy monia eri vaiheita, ja niihin kuuluu erilaisia eettisia
kysymyksia. Tutkijan pitddkin olla tarkkana siind, ettd han yrittda ottaa huomi-
oon kaikki eettiset ongelmat, jotta niiltd voidaan valttyd tutkimuksen aikana.
Tarkeda on, etta tutkija korostaa aina vastaamisen vapaaehtoisuutta, ja siihen
mekin kiinnitimme erityisesti huomiota tyéssamme. Vaikka haastateltavamme
olivatkin itse ilmoittaneet halukkuutensa osallistua tutkimukseen, se ei valtta-
mattéa tarkoita sita, etta he haluavat tai pystyvéat vastaamaan kaikkiin kysymyk-
siimme. (Eskola & Suoranta 1998, 52, 56.)

Tietojen kasittelysséa kaksi tarkeinta kasitettd ovat anonymiteetti ja luottamuksel-
lisuus. Useinkaan tutkija ei kuitenkaan voi taata tutkittavalle taydellista nimetto-
myytta, silla esimerkiksi vastaamattomien muistuttaminen postikyselyja tehdes-
sa olisi mahdotonta. Tutkijan ei siksi pida luvata enempaa tietojen kasittelyn
luottamuksellisuudesta, kuin mitd han pystyy kaytannossa toteuttamaan. Tietoja
hankittaessa tutkijat lupaavat nimettdmyyden, joten tulosten julkistamisen yh-
teydessa on huolehdittava, ettei tutkittavien henkilollisyys paljastu. Eskola ja
Suoranta toteavat, etta "mitd arkaluontoisemmasta aiheesta on kysymys, sita

tiukemmin on suojeltava anonymiteettia”. Heidan mielestddn periaatteena on,
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ettd tutkittavien henkildllisyyden paljastaminen tehddén mahdollisimman vai-
keaksi. (Eskola & Suoranta 1998, 57.)

Toteutimme haastattelut opinnaytetyota varten sahkopostin valityksella ja vas-
taajilla oli mahdollisuus ottaa meihin yhteyttd anonyymin séhkdpostiosoitteen
kautta. Tama takaa anonymiteetin, silla emme tule koskaan tapaamaan haasta-
teltaviamme. Toivoimme, etta se antaisi vastaajillemme lisaa luottamuksen tun-
netta taydesté anonymiteetista ja sita kautta rohkeutta vastata aidosti kysymyk-
simme. Osa vastaajista otti meihin yhteyttd omalla nimelladn sdhkdpostin vali-
tyksella, eivatkd he kayttaneet mahdollisuutta nimettdmaan sahkoépostiin. Paino-
timme kuitenkin heille, ettemme paljasta heidan henkil6tietojaan tutkimukses-

samme.

Eskola ja Suoranta toteavat teoksessaan (1998, 54), etta sdhkodpostin ja muiden
sahkoisten foorumeiden yleistyessa on herannyt kiinnostus tutkia myds sahkoi-
sid keskusteluja. Verkkovuorovaikutus on melko vapaamuotoista, joten tutki-
musintentiosta tulee aina kertoa keskustelijoille. Keskustelijoilla on oltava mah-
dollisuus paattaa, haluavatko he teksteillaan osallistua tutkimukseen. (Eskola &
Suoranta 1998, 54.) Opinnaytetydssamme kaikki sdhkdpostin valityksella vas-
tanneet haastateltavat tiesivat, etta kyseessa on tutkimus ja heidan vastauksi-

aan kaytetdaan tutkimuksessa.

Kaytdnnossa kiinnitimme huomiota eettisyyteen ja luotettavuuteen siten, etta
saatuamme haastatteluvastaukset tulostimme ne valittémasti nimettémina ja
poistimme viestit sdhkdpostistamme. Olimme tarkkoja myds siita, ettei tulostettu
aineisto paady kenenk&an ulkopuolisen nahtaville. Opinnaytetydon valmistuttua
tuhoamme aineiston. Kerroimme prosessista myos haastateltaville, ja heilla oli
tieto siita, ettd heidan vastauksensa tulevat opinnéytetydmme aineistoksi ano-
nyymina. Opinndytetydmme valmistuttua ja ilmestyttya Theseus- tietokantaan
otamme vield yhteytta haastateltuihin omaisiin ja kerromme, mistd he voivat

kayda valmiin tyon lukemassa.
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10.4 Jatkotutkimusehdotukset ja kehittamisideat

Toivomme, etta opinndytetydémme tavoittaisi ne sosiaali- ja terveysalan ammat-
tilaiset ja opiskelijat, jotka tyGskentelevat aiheen parissa, tai joita aihe kiinnos-
taa. Toivottavasti alan opiskelijat Ioytavat tyomme Theseus- tietokannasta ja
voivat kayttda sitd omissa opinnoissaan hyddyksi. Toiveenamme on, etta alan
ammattilaiset ja organisaatiot huomioisivat sosionomien (AMK) ammattitaidon
omaisten kanssa tehtavassa tyossa. Ihanneajatus on, ettd tulevaisuudessa so-
sionomeja tyoskentelee enemman esimerkiksi sosiaaliohjaajan nimikkeella niin
sairaaloiden osastoilla kuin avohoidossakin. Tahan tilanteeseen paasemista
voisi edistdd se, ettd osastot ym. ottaisivat avoimesti vastaan myds sosiono-

miopiskelijoita harjoitteluihin.

Mahdollisia jatkotutkimusehdotuksia meille herasi tydstaessamme opinnaytety6-
td. Omaisten haastatteluvastauksista nousi selkeasti esille se, ettei heilla ollut
tietoa siitd, mista apua voisi saada. Tata tyota voisi luonnollisesti jatkaa toimin-
nallisella opinnaytetyolld, jossa opiskelija tyostaisi infomateriaalia esimerkiksi
oppaan muodossa siitd, mista omaiset voivat saada tukea ja tietoa itselleen kun
he kohtaavat syomishairion lahipiirissaan. Tama opas voisi olla myds tyonteki-
jéiden tukena heidan jokapaivaisessa tydssaan sairastuneiden ja heidan omais-

tensa kanssa.

Toinen aihe, josta voisi tehda tutkimusta, nousi omasta opinnaytetybprosessis-
tamme. Meidan tavoitteenamme oli |6ytaa haastateltavia jotka ovat mahdolli-
simman erilaisissa rooleissa sairastuneen elamassa, kuten vanhemmat mutta
my0s sisarukset, ystavat, seka muut sairastuneen laheiset ja sukulaiset. Meidan
tydomme kuitenkin keskittyi vanhempien kokemuksiin, mutta olisi ollut mielenkiin-
toista kuulla vaikka sairastuneen parhaan ystavan tai seurustelukumppanin ko-
kemuksia saamastaan tuesta. Olisikin hienoa, jos aiheesta tehtdisiin tutkimus

myds muiden kuin vanhempien kokemusten nakokulmasta.

Kolmas jatkotutkimusaihe nousi esille sek& haastatteluista, ettd omista opin-
noistamme. Sosionomin opinnoissa painotetaan asiakasléahtoista tyootetta, jo-
ten kiinnitimme haastatteluvastauksia lukiessamme huomiota siihen, miten

omaiset ovat kokeneet ammattilaisten tyoskentelyn. Yhtena erillisena teemana
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meill& oli ammattilaisten toiminta, joka erityisesti sosionomin nakékulmasta
on erittain tarkead aihe. Omaisten kohtaamisesta voisivat tehda tutkimuksen niin
sosiaali- kuin terveysalan opiskelijatkin, silla omaisia kohdataan koko laajalla

sosiaali- ja terveysalan tyokentalla.

10.5 Oppimisprosessi

Opimme opinnaytetyota tehdessamme paljon syomishairidistd; nilden monimuo-
toisuudesta, yleisyydesta ja hoidosta. Saimme paljon kokemusta tutkimuksen
tekemisesta kaytannossa, ja huomasimme, etta opiskelujen aikana kaydyista
tutkimusmenetelmien teoriaopinnoista seké kursseilta saaduista materiaaleista
oli paljon hy6tya tutkimuksen teossa. Saimme tyoskennelld eri tahojen kanssa
ja verkostoitua eri toimijoiden kanssa, kuten Syomishairiéliitto SYLI:n ja Pohjois-
Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrisen poliklinikan kanssa. Koimme, etta
heiltd saamamme apu, tuki ja tieto oli ensiarvoisen tarkedd tyémme onnistumi-
sen kannalta, silla heiltd saimme tietoa siitd, miten asiat oikeasti toimivat syo-
mishéairiopotilaiden ja heidan omaistensa kanssa toimiessa.

Olemme molemmat sitd mieltd, etta prosessin aikana suurimmat oppimiskoke-
mukset tulivat haastattelujen aikana. Koimme, ettd haastatteluista saatu koke-
mustieto oli meille jopa arvokkaampaa kuin kirjoista lukemamme teoriatieto.
Haastattelujen aikana opimme ymmartamaan omaisen nakokulmaa ja huolta
siitd, kun oma laheinen on sairastunut syémishairioén. Tulevina sosionomeina
osaamme tasta tutkimuksesta saadun kokemustiedon myéta kenties kohdata
tydssamme omaisia tasa-arvoisemmin ja asiakasl&htbéisemmin kuin aikaisem-
min. Omaisia voimme kohdata myds muissa tilanteissa, kuin pelkastaan syo-
mishéairidtapauksissa, kuten mielenterveys- ja paihdetytssa, lastensuojelussa ja
periaatteessa milla tahansa sosiaalialan tydsektorilla. Voimme soveltaa oppi-

maamme myos néailla muilla sektoreilla.

Tyon toteuttamisessa huomasimme tutkimusteorian tarkeyden. Jo suunnitelma-
vaiheesta asti keskityimme tutkimustyon teoriaan ja pohdimme erilaisia vaihto-

ehtoja opinnaytetyomme toteutustapaan. Tama olikin hyva, silla jouduimme
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muuttamaan tutkimuksen toteutustapaa hieman, kun haastattelut toteutettiin

sahkopostitse. Haastattelurungon tekemiseen ja hiomiseen kaytimme hyvin pal-
jon aikaa ja sen tekeminen oli mielestamme melko haastavaa. Kuitenkin huo-
masimme, etté lopputulos oli toimiva ja rungon muokkaamiseen kaytetty aika oli

sen arvoista.

Kaikkein haastavinta prosessissamme oli ajan tasalla olevan teoriatiedon |0y-
taminen aiheesta. Teoriaa syomishairitista yleisesti ja niiden hoidosta kylla 16y-
tyi, mutta omaisia ei ollut otettu naissa teoksissa huomioon. Emme myéskaan
|6ytaneet aiheesta tehtyja virallisia tutkimuksia enempéaa kuin yhden, ja sekin ol
Sydmishairidliiton toteuttama. Opinnaytetdita 16ytyi, mutta niitd ei voi kasitella
virallisina tutkimuksina. Loéysimme omaisten itse kirjoittamaa ja omiin kokemuk-
siinsa perustuvaa kaunokirjallisuutta siitd, miten syomishairié vaikuttaa koko
perheen elamaan, eika vain syomishairiéta sairastavaan. Naista kaunokirjalli-
suuden teoksista esimerkkeina voimme mainita Marianne Kacko:n kirjan Tapa

minut, aiti! seka Sakari Koivusen Jaaprinsessa.
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LITE 1

ONKO LAHEISESI SAIRASTUNUT SYOMISHAIRIOON?

Olemme kaksi Pohjois-Karjalan Ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelijaa, ja
teemme opinnaytetyota syomishairioon sairastuneiden laheisten selviytymises-

ta.

Haluaisimme kuulla syomishairioén sairastuneiden laheisten kokemuksia avus-

ta jota he ovat saaneet, tai jota olisivat tarvinneet laheisen sairastuttua.

Haastattelut aiheesta tehdaéan kevaén aikana, ja haastattelun voi tehda taysin
anonyymisti. Valmiiseen tyohon ei tule haastateltujen nimid, eikd muita seikkoja

joista heita voisi tunnistaa.

Jos haluat osallistua tutkimukseen, ota meihin yhteyttd helmikuun loppuun

mennessal
Lotta Levala Katja Kosonen
Puh. 0405308291 Puh. 0505351055

E-mail: lotta.levala@edu.pkamk.fi E-mail: katja.kosonen@edu.pkamk.fl



LIITE 2

Laatukriteerit

o Tybryhma suosittaa, etta lasten ja nuorten syémishairion hoidon laatua
seurattaisiin seuraavilla kriteereill&:

o

Onko sairaanhoitopiirissa paikallinen kirjallinen syémishairididen
hoito-ohjelma?

Kuinka suuri osa syomishairiépotilaista on tarpeelliseksi arvioidun
hoidon piirissé (ei ole jattaytynyt hoidosta pois)?

Kuinka suuri osa sovitun tydnjaon mukaan erikoissairaanhoitoon
l&hetetyista syomishairiopotilaista paasee alkuarviointiin kolmen
viikon kuluessa?

Kuinka suurelle osalle syémishairidpotilaista on suoritettu mo-
niammatillinen arviointi, joka sisaltaa lasten- tai nuorisopsykiatri-
sen arvioinnin, somaattisen tilanteen arvioinnin ja perheen haas-
tattelun?

Kuinka suurella osalla sydémishairion takia hoidossa olevista on
ajan tasalla oleva kirjallinen hoitosuunnitelma, joka on potilaan ja
perheen tiedossa?

Kuinka suurelle osalle syémishairion takia hoidossa olevista on
tarjottu potilas- ja omaisneuvontaa, joka sisaltaa kirjallista materi-
aalia?

Kuinka suurelle osalle sydémishairion takia hoidossa olevista on
jarjestetty ravitsemusterapeutin konsultaatio?

Kuinka suurelle osalle sydémishairion takia hoidossa olevista on
jarjestetty saannoéllinen painon rekisteréinti?

Kuinka suurelle osalle sydémishairion takia hoidossa olevista on
jarjestetty psykoterapia tai muu spesifinen psykososiaalinen hoi-
tomuoto?

Kuinka suuressa osassa sairaalahoitoa vaatineista syomishai-
ridtapauksista kotiuttamispéétts on tehty yhteistydssa potilaan ja
perheen kanssa?

Kuinka suuri osa sairaalasta kotiutetuista syomishairiépotilaista
palaa uuteen ennalta suunnittelemattomaan sairaalahoitoon vuo-
den kuluessa kotiutuksesta?

Kuinka suuri on alueella hoidettujen syémishairidpotilaiden kuol-
leisuus?

(Kéaypa Hoito 2011.)
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SYOMISHAIRIOISEN NUOREN TUTKIMUS POLIKLINIKALLA
Tutkimusvaiheen tavoite:
- diagnosointi
- arvio nuoruusian kehityksen etenemisesta
- arvio hoidon tarpeesta ja tarvittavista hoitomuodoista
- arvio muiden erikoisalojen konsultaatiotarpeesta
- hoitoon motivointi
Tiedonkeruu:
- nuori, perhe, ja ldhiverkosto
- kouluterveydenhoitaja
- kasvatus- ja perheneuvola, muut mahdolliset aiemmat hoitopaikat
- entinen sairauskertomus
NUOREN TUTKIMUS
I Somaattinen tila
- paino, pituus
- elintoiminnot: pulssi, verenpaine
- yleisoireet
- tarvittaessa somaattinen laékarintarkastus, tarpeenmukaiset muiden
erikoisalojen konsultaatiot (esim. ravitsemusterapia, lastentaudit, si-
sataudit, naistentaudit).
II Haastattelu
1. Sydmiseen liittyvat oireet
- ruokailutavat: sydko yksin / perheen kanssa/ ryhmassa (kouluruokai-
lut)
- ruokailun sisallét: ruuan valikointi, rajoitukset
- milloin ruokailee
- kuinka paljon kerrallaan
- ahmiminen, mita ja kuinka usein
- juominen, mita ja kuinka usein
- oksentaminen, kuinka usein
- ruokailutapojen muutokset
- laakkeiden kayttd (esim. ulostusladakkeet)
- mita sydminen merkitsee
- sybmiseen liittyvat uskomukset ja saannoét
- painon seuranta, mittaaminen
2. Liikuntatavat
- kuinka usein liikuntaa
- millaisia lajeja
- kesto ja liikuntamaarat kerrallaan
- liikuntatapojen muutokset
- mita liikunta merkitsee
- liikuntaan liittyvat uskomukset ja saannoét
3. Tunne-elama
- kokemus omasta mielialasta ja sen muutoksista
- ahdistuneisuus ja mahdolliset aiheet
- mielihyvan kokeminen
4. Nuoruusian kehitys
- puberteettikehityksen aikataulu, suhtautuminen puberteetin tuomiin
muutoksiin
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- syOmishairion mukanaan tuomat muutokset

5. Kehonkuva

- kokemus omasta kehosta

- muutokset

6. Vuorokausirytmi

- ruokailun, liikunnan ja levon rytmittyminen

- minka verran aikaa koulutydlle

- minka verran aikaa harrastuksille ja kaverisuhteille

- kuinka paljon ruokaan ja liikuntaan liittyvat toiminnot ja ajatukset
valtaavat ajankaytosta

7. Perhe

- ajankohtainen perhetilanne

- perheenjasenet ja nuoren suhde heihin

- kotona olemisen sisall6t

- tunneilmapiiri

- perheen muutot ja muutokset perherakenteessa, kuinka nuori on ne
kokenut
suhteet muihin sukulaisiin

8 Koulunkaynti

- ajankohtainen koulutilanne ja aikaisempi koulunkaynti

- koulussa suoriutuminen ja menestyminen

- poissaolot ja niiden syyt

- keskittymiskyky

- kaverisuhteet koulussa
suhde opettajiin

9 Vapaa-aika

- harrastukset

- kaverisuhteet

- muutokset vapaa-ajan toiminnoissa

10. Paihdeanamneesi

- paihteiden (alkoholi, huumeet, l1dakkeiden vaarinkayttd) kaytdén ajan-
kohtainen tilanne; tiheys, kertamaara, vaikutus, mita, milloin

- paihteiden kaytdén historia, aloitusika

III Havainnointi
1. Status

- fyysinen olemus

- havainnot psyykkisesta tilasta (mieliala, ilmeet)
- kehityksen ianmukaisuus

- vaatetus

- punnituksen yhteydessa omat havainnot

2. Vuorovaikutus

- katsekontakti

- tunnekontakti

- vastavuoroisuus

- keskittyminen ja tarkkaavaisuus

- ajatusten/puheen salpautuminen, hajoaminen, riento, pakonomai-
suus, loogisuus

IV Psykologiset tutkimukset
PERHEEN TUTKIMUS POLIKLINIKALLA

- joustavat/tarkoituksenmukaiset kokoonpanot: nuori + vanhemmat,
vanhemmat keskenaan, koko perhe, useampi sukupolvi
- psykoedukatiivinen ote tutkimuksessa
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1. Perheanamneesi
a) perheen rakenne

- nykytilanne
- ero, uusperhe, muut muutokset
b) perheen toimintakyky
- perheenjasenten valiset suhteet
- perheen ulkopuoliset vuorovaikutussuhteet
- arjen rakenteet ja niiden toimivuus
- tydllisyys, opiskelu
- muutot
- sairaudet, kriisit ja niista selviytyminen
- perheen ruokailu- ja liikuntatottumukset
C) asumisen puitteet
2. Nuoren kehityshistoria
a) varhaisvaiheet
- aidin raskausaika, synnytys
vauvaika ja varhaiset kiintymyssuhteet
oman tahdon heraaminen
kielen ja motoriikan kehitys
sosio-emotionaalinen kehitys: vertaissuhteet, leikit, ryhmassa olemi-
nen, erityisharrastukset
sairaudet ja sairaalahoidot
- ruokailutavat
b) ala-asteika
- koulun aloittaminen
- oppiminen
- ikatoverisuhteet
koulusta saatu palaute
muutokset koulunkdynnissa
harrastukset ja vapaa-aika, liikkuntatottumukset
ruokailutavat, palaute kouluruokailuista
C) nuoruusika
- puberteetti: suhtautuminen puberteettiin vanhemman kuvaamana
- koulunkaynti
- ikatoverisuhteet ja seurustelu
- itsenaistyminen
- ruokailutavat
- liikuntatottumukset
3. Nuoren oireilu
- koska vanhemmat havainneet syémishairiodn liittyvan oireilun
- kuinka perheenjasenet suhtautuvat ja reagoivat oireiluun
- tietaakd kukaan perheen ulkopuolinen
- muut mahdolliset oireet
4. Havainnot perheen vuorovaikutuksesta
- roolit
- liittoutumat
- valtasuhteet
- tunneilmapiiri
- huoli: kuka huolissaan ja kenesta
(Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrian poliklinikka 2011.)
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--SYOMISHAIRIOISEN NUOREN VANHEMMAT JA
PERHE

VANHEMMAT JA PERHE

On tarkeaa, etta nuoren perhe on mukana hoidossa, koska perhe toimii ko-
konaisuutena ja perheenjasenen sairastuminen vaikuttaa muihin perheen-
jaseniin.

1. Tutustumiskaynti

Nuori ja vanhemmat.

Osastolta osastonladkari ja omahoitaja, jos mahdollista.

Perhetydntekija, jos on tiedossa jo siina vaiheessa ja jos on mahdollista.
Varataan aikaa keskustelulle, kartoitetaan tilannetta, perheen odotuksia ja
toiveita seka annetaan tietoa.

2. Tulotilanne

Yhteisneuvottelu, jossa mukana nuori, hdanen vanhempansa, osastonlaakari,
omahoitaja ja perhetydntekija. Kartoitetaan tilannetta ja odotuksia, anne-
taan tietoa ja tukea seka mahdollisesti tehddaan sopimuksia yhteistyossa.
Omahoitaja huolehtii, ettd perhety6 kaynnistyy, sovitaan, kuka/ketka ta-
paavat perhetta.

3. Tutkimus-/hoitovaihe

Tutkimusvaiheen aikana tavataan nuoren perhetta ainakin kerran ja tarpeen
mukaan useamminkin. Hoidon jatkuessa perhetapaamisia jatketaan tarkoi-
tuksenmukaisella kokoonpanolla: vanhemmat erikseen, sisarukset ja tar-
peen mukaan myo6s kaverit. Kotikdaynti tehdaan ainakin kerran hoidon aika-
na. Mukana nuori, omahoitaja, perhetydntekija.

Perhetydntekija tunnistaa perheen esille tuomia tunteita ja tilanteelle anta-
mia merkityksia ja auttaa selkiyttamaan perheen kokemuksia lasnéololla,
kuuntelemalla ja keskustelemalla. Tunnistaa perheen valmiudet kohdata ja
lapikdayda monenlaisia tunnetiloja, kuten syyllisyytta ja erilaisia kokemuksia,
luo toiveikkuutta ja auttaa nakemaan eri vaihtoehtoja tulevaisuudessa.
Perhetydn avulla tuetaan ja autetaan perheen ja nuoren valista vuorovaiku-
tusta, yhteisty6ta ja selviytymista. Yhteistyota perheen kanssa tehdaan ko-
ko hoidon ajan tavoitteellisesti ja monimuotoisesti.

Nuoren ja perheen kanssa keskustellaan nuoruusian kehityksesta, annetaan
tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta seka ennusteesta ja teki-
joista, jotka voivat vaikuttaa taudin kulkuun. Perhetta autetaan kaytta-
maan ja vahvistamaan omia jo olemassa olevia voimavaroja nuoren ja per-
heen selviytymisen tueksi.

4. Jatkohoito

Perhetyo6ta jatketaan tarvittaessa osastohoitojakson jalkeen.

Perheelle tiedotetaan eri jarjestéjen tukimuodoista esim. omaiskursseista.--

(Pohjois-Karjalan keskussairaalan nuorisopsykiatrian osasto 2011.)
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HAASTATTELU

TAUSTAKYSYMYKSET LAHEISEN SAIRASTUMISESTA
Kertokaa omin sanoin kokemuksestanne,

1. Milloin laheisenne sairastui ja missa sairauden vaiheessa h&n hakeutui
hoitoon?

2. Mikd on oma suhteenne sairastuneeseen laheiseen (esim. vanhempi,

sisarus, ystava)?

3. Millaista hoitoa laheisenne sai sairastuttuaan?

4. Millaisia tunteita ja ajatuksia sairastuminen teissa heratti?
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OMAISEN AMMATTILAISILTA SAAMA TIETO JA TUKI
Kertokaa omin sanoin kokemuksestanne,

5. Millaista tietoa ja tukea saitte omaisena laheisenne sairaudesta terveyden- ja
sosiaalihuollon puolesta? Keneltd (esim. sairaanhoitaja, sosiaalityontekija
tms.)?

6. Minkalaista tietoa ja tukea olisitte mielestdanne halunneet/tarvinneet
ammattilaisten puolesta?

7. Miten mielipiteenne otettiin huomioon laheisenne hoidossa?
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AMMATTILAISILTA SAATU TUKI ARJESSA JAKSAMISEEN:
Kertokaa omin sanoin kokemuksestanne,

8. Saitteko sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta ohjausta ja tukea
arjessa jaksamiseen? Jos saitte, niin kenelta ja millaista tukea?

9. Olisitteko tarvinneet tukea enemman? Jos olisitte, niin kenelta ja millaista?

10. Mitd muuta haluaisitte kertoa tai tuoda esille saamaanne tukeen liittyen?
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Heil

Olimme Teihin yhteydessa kevaalla 2011 koskien opinndytetyétamme. Kysyimme kiinnostuk-
sestanne osallistua haastatteluun aiheesta "Omaisten saama tuki ldheisen sairastaessa syo-
mishairiota". Olemme pahoillamme, etta haastattelujen teko on viivastynyt ja talla sdhkopostil-
la kartoitamme uudestaan halukkuuttanne osallistua tutkimukseen.

Opinnaytetyossamme tutkimme, ovatko syomishairioon sairastuneen omaiset ja laheiset saa-
neet mielestaan tarpeeksi tukea sairauden aikana. Olemme hieman muuttaneet haastattelu-
menetelmdadamme. Henkilokohtaisen haastattelun sijaan laitoimme haastattelun tdman sahko-
postin liitetiedostoksi. Nain voitte miettia vastauksianne kaikessa rauhassa silloin, kun se teille
parhaiten sopii.

Vastausaika ja vastausohjeet:
Vastausaikaa on varattu yksi (1) viikko ajalla 9.9.-16.9.2011.
Voitte vastata haastatteluun kahdella eri tavalla:

1. Kirjoittakaa vastauksenne samaan Word-tiedostoon missa kysymyksetkin ovat. Jokaisen
kysymyksen alle on varattu tilaa vastauksille, eika vastauksien pituuksilla ole maksimipituutta.
Taman jalkeen voitte tallentaa tiedoston omalle tietokoneellenne ja laittaa sen liitetiedostoksi
vastaussahkopostiinne.

Tai:

2. Lukekaa kysymykset liitetiedostosta, ja kirjoittakaa vastauksenne vastaussahkdpostinne
viestikenttdan. Jos vastaatte ndin, toivoisimme, etté laittaisitte jokaisen vastauksen eteen ky-
symysta vastaavan numeron.

Takaamme nimettdmyyden vastatessanne. Olette ottaneet meihin yhteyttd omalla nimelldnne,
mutta tutkimukseen ei tule mitdan henkilotietoja esille. Vastauksianne ei kdytetda muuhun tar-
koitukseen ja ne havitetdan tydn valmistuttua.

Vastaamalla haastatteluun annatte suostumuksenne kdyttda vastauksianne tutkimuksessa.

Aihetta ei ole tutkittu tasta nakokulmasta aikaisemmin ja tydmme tavoitteena on, ettd ldheisil-
le tarjottavia palveluita kehitettaisiin tulevaisuudessa, joten vastauksenne on meille erittdin
tarkeaa.

Ystavallisin terveisin,

Sosionomiopiskelijat Lotta Levala ja Katja Naaténen (os. Kosonen)
Yhteystiedot:

Puh. 040 530 8291/Lotta & 050 535 1055/Katja

email. Lotta.Levala@edu.pkamk.fi & Katja.Naatanen@hotmail.fi
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TEEMAT: ALATEEMAT: SITAATIT:
TUEN MUODOT
- Laheisten tukiryhméa
- Keskustelut kriisikeskuk-
sessa "Ryhmé oli pystyssé kaksi

- Tyoterveyshuolto

- Tyoterveyspsykologi

- Tukihenkil®

- Keskustelut hoitohenki-
l6kunnan kanssa

vuotta. Mutta raskasta se ol
tuo ryhmén vetédminen.”
(omaisten tukiryhma)

TIEDON SAANTI

- Esitteet

- Itse etsitty kirjallisuus

- keskustelut ravintotera-
peutin ja sairaanhoitajan
kanssa

- Hoitotiimin palavereista
saatu tieto

- Tiedon saanti sairauden
syista, hoidosta ja para-
nemisesta kiinni omasta
aktiivisuudesta

"Ei ollut tukea, en edes tieda
mista olisi voinut kysya. Koska
tietoa ei ollut, otin itse yhteytta
Syomishairioliittoon”

"tuskin kuitenkaan ketaan olisi
haitannut, jos vaikkapa edes
yhteen sosiaalityontekijan ta-
paamiseen olisi voinut ottaa
puolison mukaan saamaan
tietoa ja antamaan ehka oleel-
lisenkin nakemyksensa hoidet-
tavasta lapsesta tai tilanteesta
yleenséa.”

AMMATTILAISTE
N TOIMINTA

- Olisi pitanyt olla yksildlli-
sempaa ja spontaanimpaa
- My6s vanhempien uudet
puolisot huomioitava

- Ei pitaisi olla vahattelya
tyontekijoiden puolesta

- Ammattilaisten toiminta
erinomaista

"Tapaamiset olivat epailematta
hyvaa tarkoittavia ja usein ihan
positiivisiakin. Noissa tapaa-
missa kuitenkin oli mielestani
aika pinnallinen ja faktatietoon
pohjautuva perusote. Ainakaan
min& en tuntenut saaneeni ta-
paamisista mitaan erityista
tunnetason tukea ja hyotya."

"Koin ettd ldsné&oloni kyseen-
alaistettiin."

"Paljoa vaikutusmahdollisuutta
mielestdni vanhemmilla ei ol-
lut.”

"Minusta kaikki tuki, mita osas-
tolta saatiin, oli todella erin-
omaista."




"Asiallista tietoa, tietoa siita
mista voi saada apua ja tietoa.
Eika pelkastaan asian vahatte-
lyd.”(tiedon/tuen olisi pitanyt
olla)




