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Tutkimuksen tavoitteena oli kehittdd anoreksiaa sairastavien nuorten ja
perheiden kanssa tehtdvaa hoitotyota tarjoamalla sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisille tietoa vanhempien tuen tarpeesta. Tutkimuskysymykset olivat
seuraavat: millaista tukea perheet ovat saaneet nuoren sairastuessa
anoreksiaan, millaista tukea perheet tarvitsevat ja miten tukea tulisi kehittaa.

Tavoitteeseen vastattiin kirjallisuuskatsauksena toteutuneena tutkimuksella,
jossa valikoituneet artikkelit analysoitiin induktiivisesti. Opinnaytetyd oli kuvaileva
kirjallisuuskatsaus, joka noudatti systemaattisen katsauksen periaatteita.
Aineistona oli yhdeksan tutkimusartikkelia, joista yksi oli suomenkielinen pro
gradu -tutkielma ja loput kansainvalisia tutkimuksia.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd anoreksiaa sairastavan nuoren perheiden
hoitoon mukaan ottamisessa on puutteita. Perheet tarvitsevat enemman
emotionaalista tukea lahiympéristoltaan seka hoitavilta ammattilaisilta. Lisaksi
perheet tarvitsevat ammattilaisten antamaa hoidollista tukea, neuvontaa ja
ohjausta itse sairaudesta seka siitd, kuinka perheet parjadvat sairastuneen
kanssa kotona. Perheen tarvitsevat apua oppiakseen paremmin
kommunikoimaan ja ilmaisemaan paremmin tunteitaan. Tutkimukset osoittivat
myds perhetydn merkityksen koko perheen huomioimisessa.

Johtopaatoksina voidaan todeta, ettéa perhetydllda, emotionaalisella tuella seka
ammattilisella hoidolla ja tuella voidaan tukea anoreksiaa sairastavan nuoren
vanhempia ja perheita. Hoitotydn ammattilaisten tulisi kehittda perheiden tuen
tarpeen nakokulmaa anoreksiaa sairastavan nuoren kokonaisvaltaisessa
hoidossa.

Asiasanat: anoreksia nervosa, nuori, perhe, sosiaalinen tuki



ABSTRACT

Akola, Pauliina & Virpikari, Sarianna. The support needed by families with an
anorexic adolescent - a literature review. 58 p., 2 appendices. Language: Finnish.
Oulu, Autumn 2015.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Health
Promotion, Mental Health Work. Degree: Master of Health Care/Master of Social
Services.

The aim of the research was to develop healthcare and social service
professionals’ knowledge of the support required by the parents of an anorexic
adolescent. The research questions were as follows: What kind of support had
the families received when a young family member was ill with anorexia? What
kind of support do the families need? How should this support be developed?

The research goal was reached through a literature review with help of an
inductive analysis of the chosen articles. The thesis is a descriptive literature
review following the principles of a systematic review. The review covered nine
research articles, of which one was a Finnish-language master’s thesis and the
rest were international studies.

The results showed deficiencies in the care of families with adolescents suffering
from anorexia. The families need more emotional support from people close to
them and also from professional care workers. The families also need the
professionals to provide more support with care, advice, information about the
disease and how the families can cope with the unwell individual at home. The
families need help in learning how to improve communication and how to express
emotions. The research also showed the significance of taking the whole family
into account when working with the family.

The conclusions were that family work, emotional support and professional care
can support the parents and family members of an adolescent suffering from
anorexia. Professional health care workers should develop family support needs
from the viewpoint of the anorexic adolescent’s holistic care.

Key words: anorexia nervosa, adolescent, family, social support
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1 JOHDANTO

Uuden syomishairididen Kaypéa hoito -suosituksen (2014) mukaan anoreksiaa
sairastavan nuoren perheen mukaan ottaminen hoitoon on ensisijaista, ja sen
tulisi tapahtua nopeasti. Vaikkei perheterapia kuuluisi hoitoon, perheen huomioon
ottaminen hoidon eri vaiheissa on tarkeaa. Perhe tarvitsee tukea ja tietoa
syOmishairidista ja huoltajien tulisi saada olla mukana aktiivisesti hoidon eri
vaiheissa. Huoltajille tulisi antaa riittavasti tietoa, ja heilla tulisi olla mahdollisuus
hyotya muiden samassa tilanteessa olevien perheiden kokemuksista ja saadusta
tuesta. Perheenjasenen syomishairid yleensa muuttaa perheenjasenten valista
vuorovaikutusta, ja se saattaa vaikuttaa oireilun sailymiseen ja pitkittymiseen.
Lisdksi anoreksiaa sairastavien laheiset karsivat huomattavasta stressista.
Syomishairididen Kaypa hoito -suositusten mukaan perheelle annettu strukturoitu
psykoedukaatio voi vahentaa perheen kokemaa syyllisyytta ja eristaytyneisyytta.
(Kaypa hoito 2014.)

Perehdymme tassd opinnaytetydssamme Anoreksiaa sairastavan nuoren
perheen saamaan tukeen. Olemme tydéssamme psykoterapeuttina ja
lastensuojelun perhetydntekijana havainneet, ettd perheet eivat valttdmatta ole
saaneet sellaista tukea, mité olisivat tarvinneet nuoren sairastaessa anoreksiaa.
Perheenjasenet ovat kertoneet, ettd heidat on saatettu sivuuttaa esimerkiksi
palavereissa nuoren ollessa osastohoidossa, ja he eivat ole saaneet riittavaa
tietoa hoitavilta inmisilt4, millainen sairaus anoreksia on. Anoreksiaa sairastavan
nuoren vanhemmat ovat kokeneet jadneensa ulkopuolisiksi hoitoprosessissa, ja
olisivat mielestaan tarvinneet enempi tukea ja tietoa sairaudesta seka olisivat
tarvinneet sellaista tukea, joka olisi vanhempien jaksamista ja voimavaroja

edistavaa, ja joka samalla mahdollistaa nuoren toipumisen.

Tassa opinnaytetyossamme perehdymme Kkirjallisuuteen, joissa on tutkittu

millaista tukea vanhemmat ovat saaneet kun nuori sairastuu anoreksiaan ja



millaista tukea he olisivat toivoneet. Opinnaytetydbmme on kuvaileva
kirjallisuuskatsaus, joka noudattaa systemaattisen katsauksen periaatteita.
Haluamme ensisijaisesti tietdd, miten ja milla tavoin tukea voisi parantaa ja miten
sita tulisi kehittaa.



2 ANOREKSIAA SAIRASTAVA NUORI JA PERHEEN SAAMA TUKI

2.1 Anoreksia nervosa syomishéairiona

Anoreksia nervosa voi kehittyd lapsuudessa tai teini-ian aikana. Nykyaan
syomishairiot ovat levinneet kaikkiin kulttuureihin ja siihen voivat sairastua mihin
tahansa sosioekonomiseen luokkaan kuuluvat ihmiset. Syomishairiot kehittyvat
yleensa 15. ja 35. ikdvuoden vaiheilla, ja anoreksiaan sairastuu 0.3 - 0.5 %
vaestosta. Anoreksia ei nykydan ole enaa tyttdjen sairaus vaan pojat ja nuoret
miehet sairastuvat siihen yhta lailla. (Burton 2014, 606—610; Limbert 2010, 170—
177; Greenblatt 2010, 19.)

Syomishairion riskiryhmaan kuuluvat erityisesti ne nuoret, joilla on taipumusta
perfektionismiin. Sen lisdksi kiinnostus urheiluun, muotiin ja korkeisiin
vaatimuksiin itsensé kanssa lisdavat sairastumisen mahdollisuutta. Anoreksiaan
sairastuneilla on yleensa matala itsetunto ja vaikeuksia tiedostaa ja ilmaista

ulospéin negatiivisia tunteitaan. (Burton 2014, 606-610.)

Altistavina tekijoina voivat olla biologiset, psykologiset seka kulttuurisidonnaiset
laihuutta ihannoivat ymparistotekijat. Muita sairastuvuuden ennustekijoita voivat
olla elamankulkuun liittyvat vaikeat tapahtumat, kuten vanhempien ero tai
seksuaalinen hyvaksikayttd yhdistettynd psykologiseen haavoittuvuuteen.
Matala sosiaalinen tuki on riskitekija syomishairion kehittymisessa. (Burton 2014,
606-610.)

Anoreksia on hiljalleen ja salakavalasti eteneva sairaus, joka voi edeta kriittiseen
vaiheeseen ennen hoitoon ohjaamista. Sydmishairidista toipuminen ei ole
spontaania eikd tapahdu yleensa itsestaan vaan sairauden hoito edellyttaa oikea-

aikaisuutta ja nopeaa seké tehokasta hoitoa. (Paappanen 2013, 5.)



Anoreksian keskeisina piirteina ovat poikkeava suhtautuminen ruokaan,
syOmiseen ja omaan kehoon. Anoreksiaan kuuluu vaikeusasteeltaan vaihteleva
aliravitsemustila, joka aiheuttaa muutoksia endokrinologisessa jarjestelmassa,
aineenvaihdunnassa ja ruumiillisessa toiminnoissa. Anoreksian kliiniset piirteet
ovat helppo havaita ja diagnostiset kriteerit ovat alhainen ruumiinpaino,
itseaiheutettu painonlasku, lihomisen pelko ja kehonkuvan vaaristyminen. Lis&ksi
sairastuneella todetaan laaja-alainen hypotalamus-aivolisdke-sukurauhasakselin
endokriininen hairio, joka ilmenee naisilla kuukautisten puuttumisena ja miehilla
seksuaalisen mielenkiinnon ja potenssin heikkenemisena. BMI-painoindeksilla
mitattuna aliravitsemustila tayttyy, jos se on korkeintaan 17.5. Normaalina
painoindeksirajana on 19 - 20. (Kaypa hoito 2014.)

Anoreksiaan liittyy runsaasti fyysisid ja psyykkisia oireita. Masennus,
ahdistuneisuus, artyneisyys, pakko-oireet- ja ajatukset, rituaalinomaisuus
kayttaytymisessa, itsetuhoisuus ja itsemurhat ovat vakavia anoreksiaan kuuluvia
oireita, jotka vaikeutuvat sairauden edetessa. Samoin somaattiset oireet yleensa
vaikeutuvat  sairauden edetessd, joista nestetasapainohdiriot  ovat

hengenvaarallisia. (Paappanen 2013, 4.)

2.2 Anoreksian hoito

Syomishairididen hoito toteutetaan ensisijaisesti avohoitona. Varhainen hoitoon
paasy ja aktiivinen hoito-ote parantavat sairastuneen toipumisennustetta. Hoito
kohdennetaan aluksi ravitsemustilan ja somaattisen tilan korjaamiseen.
Syomishairididen hoidossa moniammatillisuus ja yhteistyd on keskeista. Kaypa
hoito -suositusten mukaan tiedollisen ohjauksen antaminen sairastavalle ja

hanen laheisilleen tulisi aloittaa heti hoidon alkaessa. (Kaypa hoito 2014.)



Syomishairioliitto-SYLI ry:n 2011 kannanoton mukaan anoreksiaa sairastavan
onnistunut hoito edellyttda oikea-aikaisuutta, mutta valitettavan usein varhainen
tunnistaminen, puuttuminen ja hoitoon ohjaus epaonnistuu. Oikea-aikainen hoito
parantaa hoidon ennustetta ja nopeuttaa samanaikaisesti toipumisprosessia.
Vaikeasta anoreksiasta toipuminen kestdd keskimaarin kuusi vuotta. (Keski-
Rahkonen ym. 2008, 43—49.)

Psykiatrisen avohoidon toteuttaa moniammatillinen tydryhma, jonka tehtavana on
ensisijaisesti saada aikaan luottamuksellinen yhteistydsuhde ja edistaa potilaan
ravitsemustilan korjaamista seka syémisen tervetta hallintaa. Tyoryhméssa tulisi
kiinnittdd huomiota potilaan hoitomotivaation tukemiseen seka helpottaa
perheperaisiin liittyvien ongelmien ratkaisua. Vaikkei hoitoon kuuluisi varsinaista
perheterapeuttista ty6ta, perheen huomioon ottaminen hoidon eri vaiheissa on

tarkeaa uusimman Kaypa hoito -suosituksen mukaan. (Kaypa hoito 2014.)

Syomishairiéta sairastavien hoito edellyttdé tutkittuun tietoon perustuvia malleja
ja jasennyksia hoidosta, mutta on todettu etta pelkat hoitotekniikat ja niiden
hallinta eivat takaa riittdvan hyvaa hoitoa vaan erityisen tarkedd hoidon
onnistumisen kannalta on hoitajan henkildkohtainen  kiinnostuneisuus.
Asiantuntijuuteen perustuva autoritdarinen ja paternalistinen hoito eivat enaa
riitd, vaan hoidon tulee ensisijaisesti olla tavoitteellista ja yhteistydsuhteessa

olevaa. (Paappanen 2013, 2.)

2.3 Anoreksian vaikutukset perheeseen

Syomishairiét ovat erittdin hankalia ymmartdd ja ne turhauttavat erityisesti
sairastuneen laheisid ja perhettd. Laheiset eivat voi alkuun ymmartda miksi

sairastunut ei vain yksinkertaisesti voi aloittaa syomistéa. (Burton 2014, 606—610.)
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Perheenjdsenen syomishairi6 saattaa muuttaa perheenjasenten valista
vuorovaikutusta, ja silla saattaa olla merkitystd oireilun sailymiseen ja
pitkittymiseen. Perhe tarvitsisi yksilollista ohjausta ja tukea, jotta oikeanlainen
hoito mahdollistuu perheen vuorovaikutusmallien korjaamiseen ja oiretta
yllapitavien kayttaytymismallien poistamiseksi. Erityisesti laihuushairiota
sairastavien perheet karsivat huomattavasta stressistd. Laheiset arvostavat
strukturoituja interventioita ja psykoedukatiivista tyootetta. Psykoedukaation
avulla perheen syyllisyytta ja eristaytyneisyyttd voidaan vahentaa. (Keski-
Rahkonen, Charpentier & Viljanen 2010, 124-127.)

Vanhempien hyvinvoinnin huomioiminen on tarkeda nuoren sairastuessa
anoreksiaan, jotta he jaksavat olla tukea nuorta sairauden aikana. Vanhemmilla
menee usein paljon aikaa ja energiaa sairastuneen tukemiseen ja vanhemmat
kuvaavat sairauden vaikuttavan perheeseen, joka joutuu suuren rasituksen alle.
Vanhemmilla voi olla erilaisia nakemyksia siitd, miten lapsen sairauteen tulisi
suhtautua ja miten asiat tulisi hoitaa. Toinen vanhemmista saattaa kannattaa
lempedaa lahestymistapaa ja toisen suhtautuminen voi olla jyrkempé&é. Molempien
vanhempien ajatuksia ja tunteita kuormittaa hata oman lapsen selviytymisesta ja
siksi yhteiselamasta voi tulla helposti vaikeaa ja riitaisaa. (Keski-Rahkonen,
Charpentier & Viljanen 2008, 141-143.)

Sydmishairiéta sairastavan perhe ja perheenjasenet tarvitsevat valittamista,
lampo6d, kiinnostuneisuutta ja toivon mahdollistamista. L&asndolo ja aito
kohtaaminen perheen kanssa mahdollistavat vuorovaikutuksen ja siten perheelle
voidaan tarjota inhimillisyytta, ymmarrysta ja samalla vastataan perheen tarpeelle

tulla kuulluksi ja ymmarretyksi. (L6fgren 2015, 7.)

Kojama ja Lautanen (2006) ovat Pro gradu -tutkimuksessaan todenneet, etta
vanhempien kokemuksissa lapsen syomishairion vaikutukset nékyivat kolmella
eri osa-alueella. Perheiden arkielam& oli muuttunut merkittavasti lapsen

syomishairion myé6ta. Sairauden vaikutukset kohdistuivat seka perheiden
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toimintaan ettd niiden sisaisiin ihmissuhteisiin. Vanhemmat kokivat, etté lapsen
sairastuminen syoémishairioon pakotti heidat ottamaan uudenlaisia tehtavia isén
ja aidin roolin lisaksi. Sairaus oli merkittdva elaméanmuutos, joka vaati
uudenlaisten tarpeiden tunnistamista ja uuteen eldmanvaiheeseen
sopeutumista. Tutkimuksen perusteella vanhempien oli loydettdva keinoja
selviytyd lapsen sairaudesta. Vanhempien kokemuksissa painottuivat eri
selviytymiskeinot sairauden eri vaiheissa. Selviytymisen kannalta merkittavimpia
asioita olivat sairautta koskevan tiedon hankinta, sairauden hyvéksyminen ja
sosiaalisen tukiverkoston tarjoama apu. Lisaksi vanhempien kertomuksissa
kuvastui hyvin, kuinka lapsen sairaus vaikutti vanhempien tunne-elamé&an.
Vanhempien tunnekokemuksissa kuvastuivat lapsen sairauden eri vaiheet.
Vanhempien keskeisimmat tunteet olivat hatd, ahdistus, pelko, syyllisyys,

helpotus, ulkopuolisuus ja tyytyvaisyys.

Lapsen ja nuoren sairaus vaikuttaa kokonaisvaltaisesti perheeseen. Vanhemmat,
joilla on kroonisesti sairas lapsi, elavat negatiivisemmassa tunneilmastossa kuin
vanhemmat, joiden lapset ovat terveitd. Lapsen krooninen sairaus ei valttamatta
tarkoita sitd, etta perheella olisi ylitsepadsemattomia vaikeuksia selvita arjestaan.
Pelkastaan lapsen kroonisen sairauden perusteella ei voida olettaa, etta perhe
olisi erityisen stressaantunut tai perheen sisainen vuorovaikutus ja toiminta

olisivat vaikeutuneet. (Kojama & Lautanen 2006, 9-14.)

Vanhemmat saattavat kokea voimattomuutta, koska he haluaisivat parantaa
sairauden, mutta eivat kykene siihen. Tama voi aiheuttaa avuttomuuden ja
toivottomuuden tunteita, ja saa vanhemmat epailemaan omia kykyjaan niin
yksiléina kuin vanhempinakin. Perheen neuvottomuus voi heijastua myds
hyokkaavyytena tai ylenmaaraisené vaativuutena avuttomuuden tunteen sijaan.
Perheiden sopeutumisprosessi on taysin perhekohtainen. Osa perheista
tarvitsee sopeutuakseen enemman tukea ja ohjausta kuin muut. Selviytydkseen
vanhemmat eivat voi keskittyd ainoastaan lapsen sairauteen. Tutkimusten
mukaan vanhemmat, joiden lapsella on krooninen sairaus, saattavat kokea

vaikeaksi ihmissuhteiden muodostamisen ulkopuolisiin ja tdma& voi johtaa
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eristaytymiseen muista ihmisista. Selviytydkseen tehokkaasti vanhempien
taytyisi kuitenkin aktiivisesti rakentaa tukiverkostoa omassa elinymparistossaan.
(Kojama & Lautanen 2006, 9-14.)

2.4 Perheen ohjaus ja tuki anoreksian hoidossa

Nayttoon perustuvan hoitotydn mukaan lasten ja nuorten parantumiseen
anoreksiasta mahdollistaa perhekeskeinen hoitomalli. Perhehoitomallissa
ensisijaista on koko perheen tukeminen ja hoitoon osallistuminen. Hoidossa tulisi
pyrkid varmistamaan, etté perheen kulttuuri ja siihen sisaltyvét rutiinit otetaan
hoidossa huomioon ja niitéd kunnioitetaan. (Dennehy & Vanderhaven 2013, 18-
19.)

Perheen sisallyttaminen mukaan hoitoon ja intensiivinen toipumisen tukeminen
auttavat sairastunutta parantumaan anoreksiasta. Perheen osallistuminen
hoitoon on valttamatonta, ja tydskentelya pyritaan tekemaan koko matkan nuoren

ja hanen perheensa kanssa. (Dennehy & Vanderhaven 2013, 18-19.)

Perhepohjaisessa hoidossa (Family based -Treatment FBT) perhe nahdaan
voimavarana. Tassa hoitomallissa tuetaan vanhempia ottamaan vastuu lapsen
tai nuoren ruokailusta ja ravitsemustilan korjaamisesta, jonka jalkeen vanhempia
tuetaan siirtdmaan vastuu ruokailusta lapselleen. Hoidon my6hemmassa
vaiheessa siirrytdan perheen dynaamisten ja nuoren kehitysvaiheeseen liittyvien

kysymysten kasittelyyn. (Kaypa hoito 2014.)

Perhehoidossa on hyddyllista ulkoistaa sairaus ja osoittaa ne kayttaytymismallit,
joita syémishairio aiheuttaa. Syomishairié pyritaéan nakemaan sairautena, joka

aiheuttaa nuoressa tietyntyyppista oireilua ja kayttaytymistd. Syomishairiota ei
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saa ndhda nuoren vikana. Ulkoistamisen kayttd hoidossa mahdollistaa perhetta
konflikteissa selviytymisessé ja on osa perhehoitoa. Perheen mukaan ottaminen
vaatii johdonmukaista mutta empaattista lahestymistapaa. Se vaatii toivon
yllapitamistd, vanhempien ja henkilékunnan kouluttamista, kuuntelua seka
perheen ja nuoren tukemista. Ammattilaiset tarvitsevat koulutusta, tietoja ja
taitoja, jotta pystyvat opastamaan ja tukemaan vanhempia taistelussaan
lapsensa sairautta vastaan. Vanhempien ohjaukseen tarvitaan tietoa ja taitoja,
jotta heille tulee tunne siita, ettd he saavat tarvitsemaansa tukea. (Dennehy &
Vanderhaven 2013, 18-19.)

Hoidossa on tarkeaa kehittaa terapeuttinen allianssi nimenomaan sairastuneen
ja hanen perheensd kanssa. Perheen resurssien yllapito on oleellista, jotta
hoidon linjaus on selkea. Pitkdkestoisten hoitomuotojen tulisi sisaltaa
perheterapiaa ja yksiloterapeuttista tyotd sairastuneen kanssa. (Burton 2014,
606-610.)

Perheet saavat vertaistukea muilta vanhemmilta, joiden lapsi on sairastunut
anoreksiaan, erilaisten jarjestdjen kautta. Suomessa vertaistukea tarjoaa
Syomishairidliitto SYLI ja sen jasenyhdistykset. Vertaistuella ymmarretaéan, etta
samassa tilanteessa olevat ihmiset saavat tilaisuuden jakaa kokemuksiaan
keskendan ja tukea toinen toisiaan. Vertaistuki on vapaaehtoista ja
vastavuoroista kokemusten vaihtamista ja erityisesti se lisdaa tuen saantia
tunnetasolla. Vertaistuen saaminen mahdollistaa toivon tunnetta, valittaa tietoa
sairaudesta ja auttaa selviytymaan elamantilanteesta. Vertaistuki lisdd seka
laheisten ettd sairastuneiden itsetuntoa ja mahdollistaa I6ytamaan voimavaroja.
Periaatteena on luottamus ja tasavertaisuus. Tuki on maksutonta ja se tadydentaa
sosiaali- ja terveydenhuollon tarjoamia palveluja. (Keski-Rahkonen ym. 2008,
145-147.)

Vanhempain tukiryhma vahentdd vanhempien syyllisyyden ja avuttomuuden
tunteita. Vanhemmat kokevat, ettd syomishairion synty heijastaa perheessa
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vallitsevia, hé&peadllisiksi koettuja olosuhteita. Nain ollen vanhemmat ovat
helpottuneita kuullessaan my6s muiden karsivdn samanlaisista ongelmista.
Kokemusten jakaminen vertaisryhman kanssa luo turvallisuuden tunnetta ja
vahentdd haavoittuvuutta. Vanhemmat omaksuvat vahitellen aktiivisemman
roolin: he antavat ohjeita toisilleen, rekonstruoivat menneitd tapahtumia ja
tunteitaan sekd saavat uudenlaisia nakokulmia omiin ongelmiinsa. (Kojama &
Lautanen 2006, 9-14.)

Perheet tarvitsevat asiantuntijalahtoistd, ammatillista tukea syOmishairion
hoitoon perehtyneiltd hoitohenkildkunnalta. Ammatillinen tuki on mydnteista
suhtautumista potilaaseen, empatiaa, validaatiota ja terapeuttista tukea.
Syomishairiésairauden psyykkisen perustan ymmartdminen on asiantuntevan ja
laadukkaan hoidon lahtdkohta, joka erityisesti sairaalahoidossa on jaényt liian
vahalle huomiolle. Sairastuneiden ja heidéan perheiden nakoékulman
huomioonottaminen  kuuluu humanistisen  hoitotydén tutkimukseen ja
potilasnékdkulman siséllyttamista hoitosuosituksiin olisi suositeltavaa. Pelkka
yleispsykiatrinen osaaminen ei riitd syomishairididen hoitamisessa, jossa
vaaditaan spesifeja hoitomenetelmia ja orientaatioita. Syomishairiot tulee nahda
psykiatrian erikoisalana, jonka hallitseminen edellyttdd ravitsemushoidollista,
somaattista ja psykiatrista osaamista seka liséksi syomishairibmaailman ja sen
iImion syvallistd ymmartamista. Hoitohenkilokunta uskoo yleisesti tietdvansa ja
osaavansa menetelméat, vaikka todellisuus on toinen. Suomalaisessa
hoitokulttuurissa oman osaamisen puutteiden mydntdminen koetaan
ammatilliseksi ja persoonalliseksi tappioksi. Koska suhde sairastavaan on
helposti sarkyvaa, potilaan ensimmaéainen kohtaaminen on tarkeda. (Lofgren
2015, 7-8.)

Syomishairididen hoidossa psykoedukaation eli tiedollisen ohjauksen tavoite on
informaatiota sairaudesta, sen hoidosta ja koulutuksesta. Psykoedukaatiota
antavat kaikki potilaan hoitoon osallistuvat henkil6t. Tiedon tulisi olla

yhdenmukaista ja sen tukena tulisi olla kirjalliset ohjeet. (Valtonen 2009, 46.)
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Selviytydkseen kroonisesti sairaan lapsen kanssa perheenjasenten on
omaksuttava sekd valineellisia ettd emotionaalisia sopeutumiskeinoja.
Ammattiauttajien tyota vaikeuttaa se, ettei ole varmasti tiedossa, mita
nimenomaisia selviytymiskeinoja perheen tulisi harjoittaa ja vahvistaa

selviytyakseen lapsen sairaudesta. (Kojama & Lautanen 2006, 9-14.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata anoreksiaa sairastavan nuoren perheen
saamaa tukea. Tarkoituksena on kuvata myds sitd, millaista tukea perheet
olisivat tarvinneet ja mitd suosituksia on tuen kehittdmisesta aiempien

tutkimusten perusteella.

Opinnaytetyon tehtdva on saada kirjallisuuskatsaukseen perustuen vastaus

seuraaviin kysymyksiin:
1. Millaista tukea perheet ovat saaneet nuoren sairastuessa anoreksiaan?
2. Millaista tukea perheet tarvitsevat?

3. Miten tukea tulisi kehittaa?

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittdd anoreksiaa sairastavien nuorten ja
perheiden kanssa tehtdvaa hoitotyotd tarjoamalla sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisille tietoa vanhempien tuen tarpeesta. Vanhemman tuen tarpeen
ymmartaminen on tarkeaa, silla sen awvulla heitd pystytéan tukemaan

jaksamisessa ja vanhemmuudessa, milla on merkitysté nuoren toipumisessa.
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4 TUTKIMUSMENETELMA JA AINEISTON KERUU

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Kirjallisuuskatsauksen avulla etsitdan jarjestelmallista ja kriittista kirjallisuutta,
joka analysoidaan perustellusti muotoillun kysymyksen avulla.
Kirjallisuuskatsaus etenee eri vaiheiden kautta, ja kun ongelmat on asetettu ja
kohderyhma maaritelty, tehdaan kirjallisuushaku ja sen tavoitteena on l6ytaa
mahdollisimman kattavasti aiheeseen liittyvat tutkimukset. (Stolt & Rautasalo
2007, 58.) Kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on nayttaa mista nakokulmasta
ja miten kyseista asiaa on aikaisemmin tutkittu ja miten suunnitteilla oleva
tutkimus liittyy jo aiempiin tutkimuksiin. Kirjallisuuskatsaus on tehokas tapa
syventaa tietoja niista asioista, joista on valmista tutkittua tietoa ja tuloksia saatu.
(Tuomi & Sarajarvi 2013, 123.) Tassa opinnaytetydssa Kkirjallisuuskatsauksen
tavoitteena on kuvata anoreksiaa sairastavan nuoren perheen saamaa tukea,

tuen tarvetta ja sen edistamista.

Kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan hahmottaa olemassa olevan tutkimuksen
kokonaisuutta. Kun kootaan aiheeseen liittyvia tutkimuksia yhteen, saadaan
kasitystd muun muassa siitd, miten paljon tutkimustietoa on olemassa seka
millaista tutkimus sisalldllisesti ettd menetelmallisesti paasaantodisesti on.
Systemaattinen kirjallisuuskatsaus, jonka periaatteita opinnaytetydmme
noudattaa, voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen. Ensimmaéinen vaihe on
katsauksen suunnittelu, toinen vaihe sisaltaa katsauksen tekemisen hakuineen,
analysointeineen seka synteeseineen ja kolmas vaihe on katsauksen raportointi.
(Johansson 2007, 3-5.)

Kirjallisuuskatsauksen alkuperéisille tutkimuksille tulee maaritella tarkat
sisdanottokriteerit, jotka perustuvat kirjallisuuskatsauksen tutkimuskysymyksiin

ja ne tulee maaritella ennen varsinaista valintaa. Kirjallisuuskatsaukseen
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hyvaksyttavien ja poissuljettavien tutkimusten valinta perustuu siihen ovatko ne
asetettujen sisaanottokriteerien mukaisia. Vastaavuutta tarkastellaan otsikon,
abstraktin ja koko tekstin tasoilta. (Stolt & Rautasalo 2007, 59.)

Tassa opinnaytetydssa kuvaileva kirjallisuuskatsaus toteutetaan systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen pohjalta. Systemaattisuus tarkoittaa ennalta maaritettya
suunnitelmaa ja sen mukaista toimintaa tai metodia. Systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen avulla voi tarkentaa ja perustella valittuja
tutkimuskysymyksia. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on prosessi, joka
rakentuu kumulatiivisesti. Eri vaiheet ovat nimettavissa ja jokainen vaihe
rakentuu edeltavaan vaiheeseen. (Kaariaginen & Lahtinen 2006, 39.) Tassa
opinnaytetyossa aiheet on nimetty seuraavasti: tutkimussuunnitelma,
tutkimuskysymysten maarittdminen, alkuperaistutkimusten haku, valinta ja

laadun arviointi, alkuperaistutkimusten analysointi seka tulosten esittaminen.

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ensimmainen vaihe on
tutkimussuunnitelman laatiminen, joka ohjaa tyon etenemista.
Tutkimussuunnitelmassa maaritellaan tasmalliset tutkimuskysymykset, joihin
systemaattisella kirjallisuuskatsauksella pyritaan vastaamaan.
Tutkimuskysymykset on asetettava, jotta niihin on mahdollista I0ytaa vastaukset.
Tutkimussuunnitelma ohjaa systemaattisen kirjallisuuskatsauksen eri vaiheita, ja
selkean struktuurin avulla voidaan valttda virheet ja varmistaa katsauksen
tieteellinen perusta. Tutkimussuunnitelma rajaa tasmallisten tutkimuskysymysten
avulla systemaattisen kirjallisuuskatsauksen riittavan kapealle alueelle, jotta
keskeiset tutkimukset ja kirjallisuudet tulevat huomioiduksi mahdollisimman
laajasti ja kattavasti. (Pudas-Tahka & Axelin 2007, 46—-47.)
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4.2 Aineiston keruu

Tassa opinnaytetydossa aineisto kerattiin kayttamalla sahkoisia tietokantoja.
Sahkoiseen tiedonhakuun kaytettiin seuraavia tietokantoja: Cinalh, Medic,
Medline, Pubmed ja ProQuest. Hakusanojen muodostamisessa kaytettiin apuna
YSA:a eli Yleista suomalaista asiasanastoa ja englanninkielisten hakusanojen
muodostamisessa FinmeSH-asiasanastoa. Hakua tehdessa huomioitiin
asiasanojen synonyymit, monikkomuodot ja rinnakkaiskasitteet, joiden pohjalta
valikoitui tasmalliset termit ja asiasanat lopulliseen muotoon. Suomenkielisiksi
asiasanoiksi valikoitui anoreksia nervosa, nuori, perhe ja sosiaalinen tuki seka

englanninkielisiksi anorexia nervosa, adolescent, family ja social support.

Opinnaytetyon aineisto keréttiin aikaisemmin aiheeseen liittyvista tutkimuksista
ja tutkimusartikkeleista. Opinnaytety6hon valittavien artikkeleiden ja tutkimusten
sisdanotto- ja poissulkukriteerit maariteltiin tarkoin. Kriteerit olivat selkeét ja
rajatut sekd johdonmukaiset tutkittavan aiheen kannalta. (Pudas-Tahka.& Axelin
2007, 48.) Kirjallisuushaku maariteltiin ja rajattiin huolellisesti, mika helpotti
aineiston loytamista tutkimuskysymyksiin. Hakusanat valittiin huolellisesti, ja ne
tarkistettiin useaan kertaan ennen kuin lopulliset hakusanat valikoituivat. Hakua
tehdessa tasmentyivat sisaanotto- ja poissulkukriteerit aineistolle. Rajaukset

osoitetaan taulukossa 1.

TAULOKKO 1. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

SISAANOTTOKRITEERIT

POISSULKUKRITEERIT

tieteellinen tutkimus mukaan lukien
Pro gradu tasoiset opinnaytetyot

ei tieteellinen tutkimus

julkaisukieli suomi tai englanti

julkaisukieli jokin muu kuin suomi tai
englanti

julkaistu vuosien 2009 — 2015 valilla

julkaistu ennen vuotta 2009

artikkelit, jotka ovat saatavilla koko
tekstina

artikkelit, joita ei ole saatavilla koko
tekstina




20

ilmainen tutkimus tai artikkeli maksullinen tutkimus tai artikkeli
kasittelee anoreksiaa somaattiset sairaudet

koskee nuorta (12-18v.), joka kasittelee alle 12-vuotiaita
sairastaa anoreksiaa tai on anoreksiaa sairastavia lapsia taikka
nuoruudessaan sairastanut yli 18-vuotiaita anoreksiaa
anoreksiaa sairastavia aikuisia

kasittelee anoreksiaa sairastavan ei ota huomioon perheen

nuoren perheita ja heidan saamaa tarvitsemaa taikka saatua tukea tai
taikka tarvitsemaa tukea ja ohjausta | perheen kokemuksia tuen tarpeesta
tai kokemusta siita

Hakuprosessia toteutettiin useiden koehakujen avulla, joiden myo6ta tarkennettiin
asiasanoja. Vaikeinta oli 10ytéa yhtenevaista asiasanaa perheen tarvitsemalle
tuelle, jolle ei tahtonut 16ytya englanninkielistéd vastaavuutta. Hakuprosessissa
apuna kaytettiin ensi alkuun Oulun Diakin informaatikkoa, ja hakuprosessit
tasmentyivat lopulliseen muotoonsa useiden kokeiluiden myodtd. Samalla
lopulliset asiasanat tdsmentyivat. Asiasanojen rajauksella ja tarkennuksella
saatiin useita samoja tuloksia eri tietokannoista, ja jotka paatyivat lopulliseen
valintaan. Lopullinen haku tietokannoista toteutettin 23.3.2015. Hakua
laajennettin  11.4.2015 Google Scholarin ja suomalaisten yliopistojen
tietokantojen kautta. Naiden kautta ei valikoitunut opinnaytetydhon soveltuvia

tutkimuksia tai artikkeleita.

Aineistoon hyvéaksyttiin ainoastaan tieteelliset tutkimukset, joten yleiskatsaukset
ja lehtiartikkelit hylattiin. Aineiston tuli kasitella anoreksiaa sairastavia nuoria ja
heidan perheitddn ja perheiden tarvitsemaa tai saatua tukea. Kahdessa
tutkimusartikkelissa joustettiin ikékriteereiden kohdalla, koska tutkimusten sisallot
vastasivat opinnaytetyon tutkimuskysymyksiin ja tutkimukseen osallistujat olivat
sairastaneet anoreksiaa jo nuorena. Mainittavaa on, ettd asiasanalla anorexia
nervosa hauntuloksena saatiin eating disorder (syomishéairid) -koskevia
tutkimuksia ja artikkeleita. Naissa tutkimuksissa kasiteltiin anoreksiaa kuin myds

muitakin syomishairigita yhta aikaisesti.
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Haut tuottivat myds opinnaytetybhon sopimattomia tuloksia. Opinnaytety6hon
sopimattomat tutkimukset kasittelivat anoreksiaa sairastavan nuoren saatua tai
tarvitsemaa tukea. Useat haut eri tietokannoista tuottivat paallekkaisia tuloksia.
Aineistot valikoituivat hakuprosessissa ensin otsikon perusteella. Mikali otsikko
ei vastannut hakusanoja tai opinnadytetyon tutkimuskysymyksid, se hylattiin.
Otsikon perusteella potentiaalisiin artikkeleihin perehdyttiin abstraktin kautta,
jonka myota hylkayksia tuli runsaasti. Abstraktin perusteella artikkelit luettiin koko
tekstind. Tassa vaiheessa artikkeleita valikoitui 31 kappaletta, ja huolellisen
kdantamisen  perusteella  lopulliseksi  tulokseksi saatiin  kahdeksan
englanninkielista tutkimusartikkelia ja yksi suomenkielinen Pro gradu -tutkielma.
Suomessa ei ole tehty juurikaan tdman kaltaista tutkimusta ja hakuprosessissa
ei loytynytkaan kuin yksi tdhan opinnaytetydhon sopiva Pro gradu -tutkimus eika
yhtaan vaitostutkimusta. Ne Pro gradu -tutkielmat ja vaitostutkimukset, jotka
olivat saatavilla, eivat koskeneet anoreksiaa sairastavien nuorten perheita tai
perhesuhteita ja heidan tarvitsemaa tukea. Monet vaitostutkimuksista koskivat
sairastumisen syitd, etiologiaa tai sairauden aiheuttamia somaattisia muutoksia
sairastuneelle. Kaikki valitut tutkimukset Ioytyivat sahkoisten tietokantahakujen
kautta. Tassa opinnaytetytéssd hakua ei ole tehty manuaalisesti. Aineiston

hakuprosessi on kuvattu taulukossa 2.

TAULUKKO 2. Aineiston hakuprosessin tulokset

TIETOKANTA OSUMAT OTSIKON JA OPINNAYTETYOHON

JA KAYTETYT ABSTRAKTIN HYVAKSYTYT

HAKUSANAT PERUSTEELLA TUTKIMUKSET
VALITUT

MEDIC

anorexia 18 1 1

nervosa

CINALH

"anorexia 46 6 3

nervosa’,

family,

adolescent,

”social support”
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PUBMED

"anorexia
nervosa’,
”social support”,
family,
adolescent

43

11

MEDLINE

"anorexia
nervosa”,
family, "social
support”,
adolescent

"anorexia
nervosa’”,
family, "social
support”

"anorexia
nervosa”,
family,
adolescent

10

"anorexia
nervosa”,
”social support”,
adolescent

PROQUEST

"anorexia
nervosa’”,
family, "social
support”,
adolescent

118

4.3 Aineiston laadun arviointi

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valinnan tukena voidaan kayttaa

taulukointia. Taulukoinnin tavoitteena on arvioida aineiston

luotettavuutta.

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa alkuperdaisten tutkimusten laatu tulee

arvioida ja silla pyritdédn lisddmaan yleistd luotettavuutta. Alkuperaistutkimusten
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laatua arvioitaessa kiinnitetaan huomiota tutkimuksen tiedon luotettavuuteen
samalla arvioiden tulosten tulkintaa ja merkitysta. Tutkimusten laadun arviointi
muodostuu useista seikoista, kuten ulkoisesta ja sisdisesta laadusta seka
metodologisesta laadusta. Laadun arvioinnissa kaytetdaan yleensa kahta
arvioijaa. Jotta valtetddan systemaattinen harha, on tarkeda kayttaa
systemaattista ja standardoitua menetelmaa tutkimusten arvioinnissa. Arvioinnin
tukena voidaan kayttdaa joko itsekehitettyd tai valmista mittaria taikka
tarkistuslistaa. (Kontio & Johansson 2007, 101-107.)

Tahan opinnaytetydhon on valikoitunut kvalitatiivisen tutkimuksen laatukriteerit,
joita on taydennetty taman opinnaytetydn tutkimuskysymyksilla. Valikoitu aineisto
luettiin  yksi kerrallaan ja aineistosta lahdettiin etsimdan sitd vastasiko se
asetettuinin  tutkimuskysymyksiin. Lisaksi laadun arvioinnissa keskityttiin
alkuperaistutkimuksen taustaan ja tarkoitukseen seka aineistoon ja sen
keruumenetelmiin. Tutkimuksen luotettavuutta ja eettisyytta seka tuloksia ja
johtopaatoksia mya0s arvioitiin. Liséksi arvioinnissa huomioitiin
alkuperaistutkimusten eheys, selkeys ja johdonmukaisuus.
Laadunarviokriteereitd oli 20, joten maksimipistemaara on 20 ja
vahimmaispistemaaraa ei asetettu. Pistemaaréat tulivat kylla-vastauksista. Ei- ja
ei tietoa/ei sovellu -vastausosioita ei huomioitu. Valikoitu aineisto sijoittui
pistemaarille 16 — 20. Alkuperéistutkimusten laadunarviointiiomake on liitteend 1

ja alkuperaistutkimusten taulukointi ja pisteytys liitteena 2.

Tutkimuskysymyksia maariteltaessa tulee huomioida nelja tekijaa: potilasryhméa
tai tutkittava ongelma, tutkittava interventio tai interventiot, interventioiden
vertailut ja Kliiniset tulokset eli lopputulosmuuttujat. Edella mainituista neljasta
tekijasta voidaan kayttdd nimitysta PICO (P = population/problem of interest, | =
intervention under investigation, C = the Comparison of interest, O = the
outcomes considered most important in assessing results). Naita tekijoita
kaytetdan katsauksen tekemiseen my6hemmissékin vaiheissa,

kirjallisuushauissa ja artikkeleiden arvioinneissa. PICO-formaatin avulla
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kirjallisuuskatsauksen tekija voi paremmin asettaa kriteerit tutkimusten
valintaprosesseille. (Pudas-Tahka & Axelin 2007, 46-47.)

Tassa kuvailevassa Kkirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymyksid oli kolme.
Opinnaytetydssa haluttin saada selvile minkalaista tukea anoreksiaa
sairastavan nuoren perheen ovat saaneet ja tarvinneet nuoren sairastumisen
aikana. Tassa opinnaytetytssa potilasrynma (P) rajattiin nuoriin anoreksiaa
sairastaviin potilaisiin ja heidan perheisiin. Interventiolla (I) tarkoitettiin perheen
saamaa tukea. Tarkoituksena oli 16ytaé erilaisia kuvauksia tuen saamisesta ja
tuen tarpeesta. Arviointimittariksi (C) valikoitui perheiden saatu tuki erilaisten
hoitomallien pohjalta. Taman opinnaytetyén lopputulosmuuttujina (O) huomioitiin
perheen tarvitsema ja saadun tuen yksittdiset muuttujat kuten emotionaalinen
tuki, sosiaalinen tuki ja hoidollinen tuki sek& perheen ohjaus ja opastaminen.
(Pudas-Tahka & Axelin 2007, 46—49.)

4.4 Aineiston analyysi

Systemaattisen  Kkirjallisuuskatsauksen toteuttamisessa voidaan kayttda
aineistolahtoista sisallonanalyysia. Taman ajatuksena on tutkittavan tiedon koonti
jatiivistaminen ja tassa prosessissa voidaan kayttaa apuna sisallonanalyysia kun
laaditaan luokittelurunkoja, joiden varassa tiivistykset esitetddn. (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 123.)

Sisalléonanalyysilla pyritdan tiivistamaan tutkittavaa asiaa ja sen avulla voidaan
kasitteellistdd tutkittavaa ilmiota. Sisallonanalyysilla tutkittavaa asiaa voidaan
jarjestaa ja kuvailla ymmarrettavalla tavalla. Laadullinen sisallonanalyysi voidaan
toteuttaa joko induktiivisesti tai deduktiivisesti. Tassa opinnaytetyossa
toteutetaan induktiivinen sisallonanalyysimenetelma. Induktiivisessa

toteutuksessa analysoidaan tekstistd nousevia kategorioita. (Kyngads &
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Vanhanen 1999, 2-5; Tuomi & Sarajarvi 2013, 107.) Induktiivisessa analyysissa
pyritaan luomaan tutkimusaineistosta teoreettinen kokonaisuus (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 95). Tutkimuksen aineisto kuvaa tutkittavaa ilmiota ja sisallén
analyysilla pyritddn luomaan selkea kuvaus tutkittavasta ilmiosta seka
jarjestamaan tutkimuksen aineisto tiiviseen ja selked&dn muotoon (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 103-113).

Aineistolahtdinen laadullinen eli induktiivinen aineiston analyysi tapahtuu
kolmivaiheisen prosessin kautta: pelkistaminen, ryhmittely ja kasitteellistaminen.
Ensimmaisessa vaiheessa aineisto pelkistetddn karsimalla aineistosta
tutkimukselle epaolennainen aineisto pois. Toisen vaiheen, ryhmittelyn, tavoite
on jakaa pelkistetyn lauseet ja tiedot omiin ryhmiinsa eli alakategorioihin. TA&mén
klusteroinnin tavoitteena on saada alakategorioihin kuuluville lauseille ja sanoille
yhteinen kasite. Kolmannen vaiheen tarkoituksena on erotella tutkimuksen
kannalta olennainen tieto seka muodostaa niiden perusteella uusia kasitteita.
Kasitteellistamista eli abstharointia jatketaan yhdistelemalla luokituksia niin
kauan kuin se aineiston sisallon kautta on mahdollista, jonka jalkeen on
mahdollista muodostaa eri luokkien kautta yhdistavat kasitteet. (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 103-113.)

4.5 Aineiston analyysin toteutus

Taman opinnaytetydon analysointiprosessi aloitettin  lukemalla aineisto
huolellisesti lapi useaan kertaan. Englanninkielinen aineisto suomennettiin ja
aineistosta alleviivattiin keskeisimmat tulokset, johtopaatokset seka tehtiin
muistiinpanot ndiden pohjalta. Aineisto kirjoitettiin auki sijoittamalla aineistosta
pelkistetyt ilmaukset tutkimuskysymysten alle. Samantyyppiset ilmaukset
ryhmiteltiin ja aloitettiin yksityiskohtaisempi kategorisointi eli luokitus. Paaluokat

muodostuivat vastaten tutkimuskysymyksiin  millaista tukea anoreksiaa
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sairastavan nuoren perheet tarvitsevat. Taulukossa 3 on esimerkki luokittelun

etenemisesta.

TAULUKKO 3. Esimerkki analyysiprosessin etenemisestéa

Alkuperéaisilmaisu

Pelkistetty
ilmaisu

Alakategoria

Ylakategoria

Paaluokka

Families are
encouraged to work
out for themselves
how best to restore
their child’s weight,
drawing on a
combination of
common-sense
practices and the
eating disorders
expertise of the
therapist.

(Hughes, Le Grange,
Court, Yeo,
Campbell, Allan,
Croshy, Loeb &
Sawyer 2014, 109)

These participants
explained that their
family did not judge
their eating disorder
and were
encouraging by
offering positive
statements of
support. (Linville,
Brown, Sturm &
McDougal 2012, 224)

All families need
support as they strive
to effectively parent
their children.
(Gyamfi, Walrath,
Burns, Stephens,
Geng & Stambaugh
2010, 14)

This phase is
characterised by
attemps to absolve
the parents from the
responsibility of
causing the disorder,
and by capitalising on
the strengths of their
parenting to facilitate

perheen
rohkaiseminen

perheen
rohkaiseminen

tuen tarve
vanhemmuuden
vahvistamisessa

vanhempien
vahvuuksien
tukeminen

voimavarais-
taminen

voimavarais-
taminen

voimavarais-
taminen

voimavarais-
taminen

VANHEMPIEN
TUKEMINEN

PERHETYO
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their offspring’s
nutritional
rehabilitation.
(Hughes, Le Grange,
Court, Yeo,
Campbell, Allan,
Croshby, Loeb &
Sawyer 2014, 109)

Hoitohenkilékunnan
tulisikin auttaa naissa
tilanteissa perhetta
nakemaan heidan
voimavarojaan.
(Parkkali 2011, 37)

As part of FBT for
adolescents with AN,
we emphasize a
reduction of parental
CC by lowering
parental blame and
enhancing family
problem solving.

(Le Grange, Hoste,
Lock & Bryson 2011,
734)

Family
psychoeducation
approaches to ED
might lower distress
and encourage
positive interactions
within the family.
(Watanabe, Okada,
Okabe, Onishi &
Morishima 2011, 186)

The finding from this
study suggest that
information obtained
using an OMQ-
structured interview
may be useful not
only to health
professionals but also
to mothers as
collaborators to
understand their
children better and
improve interactions
with a goal of future
recovery.

(Watanabe, Okada,
Okabe, Onishi &
Morishima 2011, 191)

perheen
voimavarojen
nakemine

perheen
ongelmaratkaisu-
taitojen
parantaminen

psykoedukaation
merkitys
positiiviseen
vuorovaikutuksen
kehittymiseen

vuorovaikutuksen
positiivinen
merkitys
toipumiseen

voimavarais-
taminen

vuorovaiku-
tuksen
parantaminen

vuorovaiku-
tuksen
parantaminen

vuorovaikutu-
tuksen
parantaminen

VANHEMPIEN
TUKEMINEN
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Tama tutkimus tuo
esiin sen etta
perhetta tulisi
kohdella
[Aampimammin, heille
tulisi jarjestaa
vertaistukeen
mahdollisuus ja
ennen kaikkea antaa
heille mahdollisuus
olla mukana hoidossa
ja antaa heille
parempaa ohjausta.
(Parkkali 2011, 37)

Koko perheen
huomioiminen
hoidossa nahdaan
tarkeana
hoitosuhteen
onnistumisen
kannalta. (Parkkali
2011, 37)

In conjoint family-
based treatment, the
whole family attends
sessions with the
mental health
clinician.

(Hughes, Le Grange,
Court, Yeo,
Campbell, Allan,
Croshy, Loeb &
Sawyer 2014, 105)

Results do
underscore the
importance of
clinicians
acknowledging
parents’ loss and grief
and working directly
with this experience
over the course of
youths’ treatment,
perhaps in
conjunction with
family
psychoeducation
approaches.
(Richardson,
Cobham, McDermott
& Murray 2013, 719)

Perheen huomiointi
koostui vanhempien
hoitoon ottamisesta
mukaan, yhteistyon
kokemuksesta ja

osallistuminen
hoitoon

osallistuminen
hoitoon

osallistuminen
hoitoon

vanhempien
kokemusten
ymmartaminen

yhteistyon
mahdollistaminen

perheen
huomioiminen

osallisuus

osallisuus

osallisuus

sitouttaminen

sitouttaminen

YHTEISTYO
PERHEEN
KANSSA

PERHETYO
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perhetapaamisten
toimivuudesta.
(Parkkali 2011, 26)

Laheiset kokivat
olevansa osa
valvovaa ketjua
vaikkakaan se ei ollut
helppoa.

(Parkkali 2011, 26)

Omabhoitajan
tervehtiminen ja
osaston esittely koko
perheelle toi
kokemuksen perheen
huomioinnista.
(Parkkali 2011, 26)

Perheen
huomioimattomuus
ilmeni vanhempien
ohjauksen
pirstaleisuutena,
hoito-ohjeiden
puuttumisena,
vanhempien
ulkoistamisena ja
poissulkemisena,
perhetapaamisten
puuttumisena,
vanhempien
kasvatuksen
aliarvioimisena ja
syyttelyna seka
vanhempien
vertaistuen
puuttumattomuutena.
(Parkkali 2011, 26)

hoitoon mukaan
ottamisella

perheen
huomioiminen
hoitoon mukaan
ottamisella

perheen
huomioiminen
hoitoon mukaan
ottamisella

perheen

huomioimattomuus

hoidosta
poissulkemisena
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mukaan
ottaminen

perheen
mukaan
ottaminen

perheen
mukaan
ottaminen

perheen
mukaan
ottaminen

YHTEISTYO
PERHEEN
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5 OPINNAYTETYON TULOKSET

Anoreksiaa sairastavan nuoren perheen tarvitsemasta tuesta muodostui kolme
paaluokkaa, jotka on esitetty taulukossa 4. Paaluokat ovat tarkentuneet
asetettujen tutkimuskysymysten pohjalta millaista tukea perheet ovat saaneet ja
mitd olisivat tarvinneet silloin kuin nuori sairastuu anoreksiaan. Taulukossa on

kuvattu paaluokkien liséksi ylakategoriat, joista pdéluokat ovat muodostuneet.

TAULUKKO 4. Anoreksiaa sairastavan perheen tarvitsema tuki

* kuormittavien tekijoiden

huomiointi
TASAPAINOISEN ELAMAN TUKI « vanhempien hyvinvointi
* emotionaalinen tuki

* sosiaalinen tuki

« ammatillinen tuki
AMMATTILLINEN HOITO JA TUKI + tiedollinen ohjaus
* hoidon suunnitelmallisuus

* hoidon resurssit

PERHETYO « vanhemmuuden tukeminen

* yhteistyo perheen kanssa
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5.1 Tasapainoisen elaman tuki

Opinnaytetydon ensimmainen paaluokka on tasapainoisen elaméan tuki, joka
kuvaa niita tekijoita, mitd perheet tarvitsevat laheisiltd, ymparistélta ja muulta
sosiaaliselta verkostolta silloin, kun heidén lapsi sairastuu anoreksiaan ja
sairauden aikana. Ensimmaisen paaluokan muodostavat nelja ylaluokkaa:
kuormittavien tekijéiden huomiointi, vanhempien hyvinvointi, emotionaalinen tuki

ja sosiaalinen tuki.

Kuormittavien tekijéiden huomiointi

Kuormittavat tekijat koostuvat seitsemasta alaluokasta:

e sairauden vaikutus perheeseen

e surun ja menetyksen kokemukset
e taloushuolet

e omien resurssien puutteellisuus

e perheen elamankulun haasteet

e stigma

e perheen sisaiset mallit

Anoreksiaa sairastavan nuoren perheet kokevat sairauden aiheuttavan
monenlaista kuormitusta, jotka lisddvat perheen taakkaa ja jaksamista.
Sydmishairi6 sairautena vaikuttaa koko perheeseen kuormittavalla tavalla.
Sybmishairiotd sairastavan oireilu on laheisille raskasta ja alentaa perheen
toimivuutta. Syomishairidisten hoitotydssa tulisi ottaa l&heisten tuntemukset
paremmin huomioon ja ymmartdd sen vaikutus perhedynamiikkaan. (Parkkali
2011, 35; 39.) Vanhemmilla on vaikeuksia ymmartaa ja erottaa mik& on nuoruutta

ja miké& nuoren sairautta (Richardson, Cobham, McDermott & Murray 2013, 726).
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Perheen luonnollinen tuki heikkenee sairaudesta saadun stigman takia. Myos
perheiden elamanlaatu heikkenee ja perheen yhdessa pysyminen muotoutuu
avainkysymyksiksi. (Gyamfi ym. 2019,14; Dimitropoulos, Freeman, Bellai &
Olmsted 2013, 289.)

Nuori voi sairastua syomishairioon perheen elamékulun eri vaiheissa, jotka
saattavat olla haastavia. Mikali naihin ei saada tarvittavaa tukea, ne saattavat
laukaista syOmishéirion puhkeamisen. Perheen elaménkulun haasteiksi
katsotaan kodin, koulun ja tydn muutokset, perheenjdsenen kuolema, muutokset
ihmissuhteissa, sairastuminen seka vakivalta ja seksuaalinen hyvaksikaytto.
Lisédksi normaalit kehitykselliset muutokset saattavat laukaista sairauden
puhkeamisen, mikali perhe ei ole saanut niihin tarvitsemaansa tukea. Perhe
tarvitsee tukea elamankulun muutoksiin, jotka voivat vaikuttaa nuoren
syomishairion syntyyn. Nuoren murrosikd seka itsenaistymisen aloittaminen
voivat olla erityisen vaikeita kaannekohtia, jotka vaikuttavat halyttavasti
syOmishairion syntyyn. Vanhemmat tarvitsevat enemmankin tukea perheeseen
elaman vaikeimmissa kohdissa kuin etta heita yritetdan auttaa ratkaisemaan tai
korjaamaan ongelmaa itse. (Berge, Loth, Hanson, Croll-Lampert & Neumark-
Sztainer 2011, 1355-1357.)

Sydmishairidoireet lisdantyvat niissa perheissa, joissa on matalaa sosiaalista
tukea ja perhemallin toimimattomuutta. Perheen sisdiset mallit korostuvat
sairauden my6ta. Perhe, jossa ei ole totuttu keskustelemaan asioista suoraan,
vaikenee entisestaan ja vanhemmat turhautuvat. Nuoren sairastuessa perhe
yrittda tarjota tukea, mutta yleensd nuori torjuu sen ja tuen laatu ja maara
heikkenee. Perheen keskindinen vuorovaikutus saattaa heikentya,
ristiriitaisuudet karjistyvat ja perheenjdsenet saattavat kokea yksindisyytta,
sosiaalista eristaytyneisyytta ja ovat voimattomia sairauden hallitessa perhetta.
(Dimitropoulos ym. 2013, 290.)
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Sairaus aiheuttaa perheelle surun ja menetyksen tunteita. Vanhemmille on
raskasta nahda oman lapsen karsimys, mita sairastuminen aiheuttaa ja samalla
nahda kuinka oma lapsi yrittaa taistella ja kamppailla sairauttaan vastaan.
Vanhemmat kokevat sairauden muuttavan heidan lastaan ja samalla he
ilmaisevat sen kuinka "kadottavat” lapsensa sairaudelle. (Richardson ym. 2012,
726.)

Sairaus aiheuttaa perheelle taloushuolia sekda oman resurssin puutteellisuutta.
Vanhemmat saattavat joutua olemaan toista pois erilaisten hoitoneuvotteluiden
ja palaverien takia (Richardson ym. 2012, 727). Vanhempien aika menee ajaessa
eri tapaamisiin ja he joutuvat tekemaan lyhyempaa tytaikaa. Oma aika jaa
vahemmalle ja muut perheen lapset karsivat siita, silla vanhemmat tai jompikumpi
heista menee tyopaivan jalkeen sairaalaan, mitd jatkuu paivasta toiseen.
(Richardson ym. 2012, 729.)

Vanhempien hyvinvointi

Vanhempien hyvinvointi koostuu kahdesta alaluokasta:

e jaksaminen

e tunteiden ka&sittely

Jaksamiseen liittyy vanhempien kokemukset voimattomuudesta seka kontrollin
menettdmisestda vanhemmuuden suhteen. Vanhemmat yrittavat luoda
kasvatuksellisia strategioita ja siten vahvistaa omaa vanhemmuuttaan ja hakevat
tietoa seka yrittavat puhua sairastavalle lapselleen. Yritykset ovat yleensa
tehottomia. Vanhemmat tuntevat itsensa kyvyttémiksi ja avuttomiksi oman

osaamisensa suhteen. (Richardson ym. 2012, 726-727.)

Perheet menettavét sosiaalisia suhteita nuoren sairastamisen myota. Perheiden

yhteinen aika vdhenee eivatka he jaksa enda tehd&d mukavia asioita yhdessa.
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Huomattavan suuri osa vanhemmista kuvaa oman identiteetin menettamisen
tunteita. Heille on sairauden my6té vahvistunut negatiivinen kasitys itsesta vain
sairaan lapsen vanhempana, jolla on ongelmia ja tunne omasta autenttisesta

minasta haviaa. (Richardson ym. 2012, 727.)

Vanhemmat kokevat, ettd heiddan oma hyvinvointinsa ja positiivinen
kayttaytyminen pystyisi parantamaan lapsen sairaudestaan. Vanhemmat
jaksavat olemalla positiivisia ja etsimalla myonteisia asioita tilanteesta ja
elamastddn. He jaksavat odottaa lapsen parantumista seka yllapitdd toivon
mahdollisuutta. (Richardson ym. 2012, 728.)

Jaksamattomuutta aiheuttaa tasapainoilu perheen ja nuoren hoidon valilla, joka
on uuvuttavaa ja raskasta. Vanhemmat kuvaavat kuinka sairaus vie voimia ja
aikaa koko perheelté ja normaalille perhe-elamalle ei jaa aikaa. (Richardson ym.
2012, 729.)

Vanhemmat kokevat sairauden myo6ta toivottomuuden, jarkytyksen,
surullisuuden, pettymyksen ja vihan tunteita. Vanhemmat itkevat usein kun
ajattelevat kuinka paljon sairaus on vienyt heidan lapseltaan mahdollisuuksia
saavuttaa elamassdan asioita. Vanhemmat tarvitsevat tukea tunteiden
kasittelyssa, jotta eivat olisi yksin vaikeiden asioiden kanssa. Vanhemmat pitavat
itseadn vastuussa nuoren sairastumisesta: he kokevat syyllisyyttd ja etsivat
itsestadn ja kayttaytymisestaan syita lapsen sairastumiselle. Useat aidit kayvat
lavitse raskauskokemuksiaan ja saattavat hakea sielta syyta. Sairaus aiheuttaa
monenlaisia surun tunteita ja diagnoosin saaminen herattdda voimakkaita
tuntemuksia. Muihin nuoriin vertaaminen aiheuttaa valtavaa kaipuuta nahda oma
lapsi terveena, ja nama ajatukset saattavat lisdtd vanhempien surun ja

menetyksen tunteita. (Richardson ym. 2012, 727.)
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Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki koostuu kolmesta alaluokasta:

e |Aheisiltd saatu tuki
e vertaistuki

e muu muodollinen tuki

Tassa tyossa sosiaalinen tuki tarkoittaa laheisiltd saatua tukea seka vertaistuen
saantia. Tukea voivat antaa muodollisesti eri yhteisot, yhdistykset, jarjestot,
seurakunnat ja muut perhepalveluita tuottavat yritykset ja yhteis6t. Syomishairio
sairautena vaikuttaa koko perheeseen ja se saattaa mutkistaa perheenjasenten
vuorovaikutusta. Sairaus lisda myos pelkoa siita miten se etenee ja sairastuvatko
perheen muut lapset samaan sairauteen. Sairaus vaikuttaa koko perheen
kommunikaatioon ja perheessa on paljon riitelya, vaittelyd, vaarinymmartamista
ja kiistelyd sairauden myota. Perhe tarvitsee tukea muilta perheenjasenilta,
sukulaisiltaan ja ystaviltdan, jotta he jaksaisivat elaa nuoren sairauden kanssa.
(Parkkali 2011, 16-17; Linville, Brown, Sturm & McDougal 2012, 224.)

Sosiaalinen tuki on luonnollista tukea l&heisiltd ja muilta perheenjasenilta, joka
voimistaa vanhempien selviytymisen mahdollisuuksia ja yllapitdd heita
normaalissa elamassa kiinni. Vanhemmat kertovat, ettda heidan tuen tarpeen
tunnistaminen on tarkeaa ja he odottavat muilta perheenjasenilta ja ystaviltdan
suoraan puheeksi ottamista. (Richardson ym. 2012, 729-730; Gyamfi ym. 2010,
24.) Sosiaalinen tuki ystaviltd ja perheenjaseniltd ja tytkavereilta rohkaisee ja
auttaa yllapitamaan yhteyksid muihin ihmisiin sek& mahdollistaa suoraan
puhumisen merkityksen kokemusta (Richardson ym. 2012, 728; Linville ym.
2012, 220; 223). Sosiaalisen tuen tarve on perheissa tarpeellista, jotta he
pystyvat selviytymaan sairauden tuomista muutoksista ja haasteista. Perheet
tarvitsevat tukea varsinkin eldmankulun haasteissa ja kriittisissa tilanteissa.
(Berge ym. 2012, 1362.)
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Perheet kokevat vertaisuuden ja vertaistyon tarkeyden huomattavaksi silloin kun
he ovat jo paasseet itse eteenpain ja heidan nuori on toipumassa hyvaa vauhtia
sairaudestaan. Vertaisuuden merkitys korostuu tassa vaiheessa, ei niinkaan
sairauden akuutissa vaiheessa, jolloin ammattilaisten tarjpama tuki on
tarkeampaa. (Parkkali 2011, 33.)

Muodollinen tuki on eri organisaatioilta saatua koulutuksellista, terveydellista,
kodinhoidollista, hengellista ja taloudellista tukea sek& perheen mahdollisuutta
virkistaytymiseen. Perheet tarvitsevat erilaisia tukipalveluita, joiden avulla
vanhemmat oppivat ymmartamaan lastensa sairautta ja selviytymaan niiden
kanssa. Muodollisen tuen avulla perheet selviytyvat toipumisprosessista ja
saavat vahvistusta perheen siséisten mallien uudelleenmuokkaukseen. Perheet
oppivat uudenlaisia tapoja ongelmien ratkaisutaidoille. (Gyamfi ym. 2010, 14—
15.) Perheet kokevat perhepalveluiden tarjonnan tarkeaksi, koska he saavat sita
kautta positiivista vahvistusta vanhempina, lastensa sairauden ymmartajina seka
pystyvat samalla vahvistamaan omaa itsen ja vanhemmuuden identiteettia
(Gyamfi ym. 2010, 23).

Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki koostuu kahdesta alaluokasta:

e tunnepuhdistava keskustelu

e toivon mahdollistaminen

Perheet tarvitsevat mahdollisuutta keskusteluille ja omista tuntemuksista
kertominen on tunnepuhdistava kokemus (Parkkali 2011, 33). Tunnepuhdistava
keskustelu voimauttaa ja perheet kokevat puhumisen mahdollisuuden tarkeaksi
(Richardson ym. 2012, 729). Tunnepuhdistavan keskustelun kautta vanhempien
syyllisyyden tunteet alenevat ja samalla perheen ongelmanratkaisutaidot
paranevat. Tunnepuhdistava keskustelu parantaa perheen vuorovaikutusta ja

sisaiset jannitteet perheen sisalla alenevat. (Le Grange ym. 2011, 734.)
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Vanhemmat haluavat keskustella lapsiensa vahvuuksista ja mahdollisuuksista.
Vahvuuksista puhutaan innostuneesti ja naihin uskominen yllapitda toivoa ja

toipumisen mahdollisuutta. (Richardson ym. 2012, 728.)

5.2 Ammatillinen hoito ja tuki

Opinnaytetyo toinen paaluokka on ammatillinen hoito ja tuki, joka kuvaa perheen
tarvitsemaan ammatillista tuen ja ohjauksen tarvetta seka hoidon struktuuria,
silloin kun anoreksiaan sairastunut nuori on avo- tai osastohoidon seka muun
kuntouttavan hoidon piirissd. Ammatillinen hoito ja tuki muodostuu neljasta
ylaluokasta: ammatillinen tuki, tiedollinen ohjaus, hoidon suunnitelmallisuus ja

hoidon resurssit.

Ammatillinen tuki

Ammatillinen tuki muodostuu neljasta alaluokasta:

e hoitohenkilékunnan suhtautuminen potilaaseen
e empatia
e validaatio

e terapeuttinen tuki

Perheelle on tarkead, etté hoitohenkilokunta suhtautuu potilaaseen mydnteisesti
ja osoittaa empatiaa ja validaatiota. Hoitosuhde koetaan toimimattomaksi, mikali
hoitohenkilokunta suhtautuu valinpitamattomyydella ja epakunnioittavalla tavalla
potilaaseen (Parkkali 2011, 22-23). Ammattilaisten antama empaattinen tuki
vanhemmille on ratkaisevaa ja mahdollistaa vanhempien realistisia odotuksia
toipumisen suhteen ja tukee tulevaisuuden suunnittelussa. Vanhempien surun
ymmartdminen ja menetysten tunteiden kasittely auttaa tyoskentelemé&éan niiden

ristiritaisuuksien kanssa, mita sairaus tuo tullessaan ja samalla siin& voidaan
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uudelleen maaritella vanhempien surukayttaytymisen kokemuksia. Sensitiivisen
tyoskentelyn tarkeys perheenjasenten kanssa auttaa poistamaan ristiriitojen
tuntemuksia. (Richardson 2012, 731.)

Terapeuttisella tuella voidaan vaikuttaa vanhempiin, etta he osoittavat enemman
lamp6a ja antavat positiivisia huomioita sairastaville lapsilleen. Terapeuttisin
menetelmin  mahdollistetaan  perheessd tapahtuvaa ja tarvittavaa
tunnetyoskentelyd. Vanhempien kyvykkyyttd auttaa ilmaisemaan positiivisia
tunteita sairastavalle nuorelle tuetaan terapian keinoin. Vanhempien osoittama
lamp6 mahdollistaa nuoren toipumista seka samalla vahvistaa perheen kykya
positiiviseen vuorovaikutussuhteen luomisessa. (Le Grange, Hoste, Lock &
Bryson 2011, 734.)

Tiedollinen ohjaus

Tiedollinen ohjaus muodostuu kahdesta alaluokasta:

e informaatio

e koulutus

Tiedollinen ohjaus eli psykoedukaatio koostuu informaatiosta ja koulutuksesta.
Nuoren diagnoosista tietdminen on tarkead monien vanhempien kertomuksille
(Richardson ym. 2012, 725). Ammattilaisten antama tiedollinen ohjaus vaikuttaa
myoOnteiseen  hoitosuhteeseen. Laheiset tarvitsevat enemmén tietoa
syOmishairiota sairastavan hoito-ohjauksesta ja ohjauksen yhtenevaisyydesta.
Nuorta tulisi hoitaa ottamalla perhe mukaan psykoedukatiivisesti ja huomioida
siten vanhempien menetys ja suru. Hoitohenkilokunnan tulee tukea
perheenjasenia, antaa oikeaa tietoa ja jakaa vastuuta hoidosta heidan kanssaan.
(Gyamfi ym. 2010, 14-15; Richardson ym. 2012, 719; Parkkali 2011, 27; 37.)
Vanhemmille tulee antaa oikeanlaista tietoa miten tuetaan nuoren painonnousun
saavuttaminen ja normaalin sybmisen kaytannon opettaminen kotihoidossa

(Hughes ym. 2014, 106). Perheiden kouluttaminen tiedollisesti on merkittavaa
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kun perheessa on syodmishairi6ta sairastava nuori. Vanhemmat tarvitsevat

konkreettista ja kaytdnnonlaheistd apua ammattilaisilta.

Tutkijat ovat havainneet, ettd perheen saama psykoedukaatio syomishairién
hoidossa voi madaltaa stressia ja lisata positiivisia vuorovaikutuksia perheen
sisédlla (Watanabe, Okada, Okabe, Onishi & Morishima 2011, 186).
Psykoedukaation ja terapiatydon yhdistaminen tukee vanhempien tarpeita
(Richardson ym. 2012, 731).

Hoidon suunnitelmallisuus

Hoidon suunnitelmallisuus muodostuu neljasta alaluokasta:

e hoidon selkeys
e yhteinen hoitosuunnitelma
e hoidon jatkumo

¢ yksil6llinen hoito

Perheestd on tullut yhteistydkumppani hoidossa ja hoitointerventiot esiintyvat
yleensa perhetytssa (Watanabe ym. 2011, 186). Perheet kokevat monenlaisia
haasteita silloin kun heidan lapsensa sairastuu syomishairioon, ja yhtena
tarkeimmistd asioista on perheiden osallistuminen lastensa kliinisen hoidon

toteuttamiseen (Gyamfi ym. 2010, 14).

Hoidon selkeys on ennakoivaa ja jasentynytta. Parkkalin tutkimuksen mukaan
l&heiset raportoivat tietdméattomyytta hoidosta ja sen tavoitteista. He toivovat
kirjallisen hoitosuunnitelman laatimista yhdessa hoidon toteuttamisesta sek&
syomishairiosta kertomista hoidon eri vaiheissa. Laheiset ovat hAmmentyneita
hoitovaiheiden péaallekkaisyydesta ja hoidosta kertomisen puutteesta. (Parkkali
2011, 24-26.)
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Laheiset toivovat hoidon toteutuksen ja hoidon jatkumon suhteen hoidon
etenemisen huomiointia. Hoitoprosessien hitaus, hoitoaikojen riittamattomyys,
hoitohenkilokunnan vaihtuminen ja hoidon pirstaleisuus haittaavat hoidon hyvaa
toteutumista. Laheiset toivovat hoidon loppumiseen tehtdvaa suunnitelmaa, joka

tukee sairastuneen hoidossa pysymista. (Parkkali 2011, 24—26.)

Hoitotydssa tulisi kehittda henkilokunnan ja laheisten kohtaamista ja perheen
nakemysten kuuntelua seka hoitomenetelmien yksil6llisyytta (Parkkali 2011, 39—
40). SyOmishéairiopotilaiden hoidossa henkilokunnan ammattitaidolla ja
ammattitaidottomuudella on merkittdva rooli laheisten kokemana. Tarkeana
osana hoidossa laheisten mielestd on laakarien ja hoitajien ammattitaidon
riittavyys. (Parkkali 2011, 23.)

Hoidon resurssit

Hoidon resurssit muodostuu kolmesta alaluokasta:

¢ laheisten ristiriitaiset kokemukset potilaan hoidosta
e hoitomenetelmien erilaiset kaytanteet

e hoitovastuu

Laheisten kokemukset syomishairitta sairastavan nuoren osastohoidosta ovat
paikoin ristiriitaisia. L&heisten ja hoitotahon nékemyseroina ovat laheisten
kohdalta hoitomenetelmien kyseenalaistaminen, hoitotahon kokonaisvastuun
puuttuminen,  hoitokaytantdjen  kyseenalaistaminen ja  hoitopdatosten
ennakoimattomuus. Potilaan rajoittaminen on laheiselle hammentavaa ja
ristiriitaista ja se kaventaa potilaan itsemaaraamisoikeutta. Sen lisaksi laheiset
kokevat ladkehoidon suunnittelemattomaksi ja sattumanvaraiseksi potilaan
hoidossa. (Parkkali 2011, 27-29.)
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Ristiriitaisuutta tuo hoitajien kiire ja tavoittamattomuus, joka saattaa nakya
katsekontaktin puuttumisena, omaisen huomioimattomuutena ja tervehtiméatta
jattamisena. Omaiset ja laheiset reagoivat osaston ilmapiirin muutoksiin, jotka
saattavat johtua yhden tai useamman potilaan kayttaytymisesta, mista ei oltu
kerrottu. (Parkkali 2011, 25-29.)

Osastoilla hoidon erilaiset kaytannot ja menetelméat seka niiden puutteellisuus ja
selkiytymattomyys  aiheuttavat  syomishairi6ta  sairastavan laheisille
ahdistuneisuutta ja hdmmennysta. Hammentavaa omaisille on myods ladkareiden
lian suuri vastuu ja yksin paatosten tekeminen. Omaiset kokevat
hoitohenkilokunnan siirtdvan hoitovastuuta liian helposti toiselta toiselle. Omaiset

haluavat vastuun jakautuvan muillekin kuin ladkéareille. (Parkkali 2011, 25-29.)

5.3 Perhetyd

Kolmannen paaluokan muodostaa perhetyd, joka mahdollistaa perheen
positiivisen vuorovaikutuksen tukemisen seka perheenjasenten
selviytymistaitojen vahvistamisen. Lisaksi hyvalla perhetydllda vanhempien
syyllisyyttd pienennetaan ja tuetaan vanhempien Kkyvykkyyttd tunteiden
osoittamiseen, vahvistetaan vanhempien roolia ja tuetaan koko perheen
hyvinvointia. Perhetyd koostuu kahdesta ylaluokasta: vanhemmuuden tukeminen

ja yhteisty6 perheen kanssa.

Vanhemmuuden tukeminen

Vanhemmuuden tukeminen muodostuu kahdesta alaluokasta:

e Vvoimavaraistaminen

e vuorovaikutuksen parantaminen
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Syomishairidisten hoidossa perheen voimavarojen ndkeminen ja esiin saaminen
on perhetyossa keskeistd. Vanhemmuuden tukeminen on koko perheen
hyvinvoinnin ja vanhempien vahvuuksien voimavaraistamista, jotta vanhemmat
voivat auttaa sairastunutta lastaan toipumisprosessissa. Vanhempien tuki on
syomishairiota sairastavien mielesta tarkein ja vahvistavin osa koko hoidossa.
Tutkimuksen mukaan toipumiseen on ratkaisevasti vaikuttanut perheen ja
vanhempien positiivinen ja rohkaiseva asenne (Linville ym. 2012, 228.) Kaikki
perheet tarvitsevat tukea voidakseen tehokkaasti vanhemmoida lapsiaan.
Vanhemmuuden roolien vahvistamisessa paateemana on vanhemmuus ja

kasvattaminen. (Gyamfi ym. 2012, 14-15.)

Vanhempien vahvuuksien huomioinnissa mahdollistetaan vanhempia heidan
rooleissaan, jotta he voisivat helpottaa lapsensa toipumista. Vanhempia
rohkaistaan selviytymaan konkreettisesti lastensa auttamisesta kotihoidossa ja
kotilomilla. (Hughes ym. 2014, 109.)

Vanhempien syyllisyyden alentaminen parantaa tutkijoiden mukaan perheen
kykya kehittdd ongelmanratkaisutaitoja vuorovaikutuksessa ja mahdollistaa
perheen vuorovaikutustaitojen parantumisen. Vuorovaikutuksen parantaminen
mahdollistaa aitien kyvykkyyttd ymmartaa lastaan paremmin heidan
emotionaalisille tarpeilleen. (Watanabe ym. 2011, 191; Le Grange ym. 2011,
734.) Koko perheen huomiointi hoidossa nahdaan tarkeana hoitosuhteen

onnistumisen kannalta (Parkkali 2011, 37).

Yhteisty6 perheen kanssa

Yhteistyd perheen kanssa muodostuu kolmesta alaluokasta:

e sjtouttaminen
e osallisuus

¢ perheen mukaan ottaminen
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Perheita tulee kohdella lampimasti, heille tulee antaa mahdollisuus olla mukana
hoidossa ja antaa heille hyvaa ohjausta. Perheen osallistaminen sitouttaa
perhetta yhteistydhon ja hoitoprosessiin, ja se tuo tunteen samalla osallisuudesta
ja yhteisesta paamaarasta. Vanhempia sitoutetaan hoitoon ymmartamalla heidan
kokemuksiaan ja ottamalla koko perhe mukaan hoitoprosessiin (Richardson ym.
2013, 719; Hughes ym. 2014, 105). Yhteisty6ssa tehtava hoito tuo perheen ja
hoitohenkilokunnan lahemmaksi toisiaan ja luo toisiaan ymmartavan ja
kunnioittavan suhteen (Parkkali 2011, 37).

Perheen mukaan ottaminen koostuu vanhempien hoitoon mukaan ottamisesta,
yhteistydon kokemuksesta ja perhetapaamisten toimivuudesta. Laheiset kokevat
olevansa osa valvovaa ketjua vaikkakaan se ei ole heille helppoa. Perheen
hoitamisessa on tarkedd omahoitajan ja perheen valinen yhteistyd, muun
muassa tervehtiminen ja osaston esittely tuovat kokemuksen koko perheen
huomioinnista. Perhetapaamisissa korostuu laheisten mukaan tiedon saamisen
tarkeys eri nakokulmasta kuin vain sairastuneen esittelemana. (Parkkali 2011,
26.)

Perheen huomioimattomuus sen sijaan ndkyy vanhempien ohjauksen
pirstaleisuutena, hoito-ohjeiden puuttumisena, vanhempien ulkoistamisena ja
hoidosta poissulkemisena. Vanhemmat kokevat hoidosta poissulkemisen

vanhempien kasvatuksen aliarvioimisena ja syyttelyna. (Parkkali 2011, 26.)

5.4 Tuen kehittaminen

Taman opinnaytetydn tulosten mukaan jatkotutkimuksissa kannattaisi keskittya
perheterapiatybn merkitykseen ja perheen tukemiseen syomishairidisten
hoidossa.  Tutkijoiden mukaan olisi  hyodyllistda  kehittdd  erilaisia
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perheinterventioiden malleja, joilla tukea ja parantaa eri-ikdisia syomishairidisia
ja heidan perheitaan. (Linville ym. 2012, 228.)

Lisaksi jatkotutkimusten suhteen on kiinnitetty huomiota ennaltaehkaisevan tyon
merkitykseen, joilla voidaan lisatd perheenjasenten selviytymistaitoja perhe-
elamankulun stressaavissa kohdissa, ja joilla voidaan ennaltaehkaista
syomishairididen syntya (Berge ym. 2012, 1355). Mydhemmat tutkimukset
voisivat painottua myods perheen kokemuksiin ja kasityksiin stigman
merkityksesté silloin kun perheessa on sy0mishéairiota sairastava lapsi tai nuori
(Dimitropoulos ym. 2013, 289).

Liséksi jatkotutkimusaiheeksi on suositeltu tehtavaksi pitkittaistutkimusta, joka
painottuu potilaiden ja heidan aitien véliseen yhteistydhon ja aitien parempaan
lapsiensa ymmartamiseen. Tutkimus painottuisi strukturoituun haastatteluun,

joka tehtaisiin nimenomaan aideille. (Watanabe ym. 2011, 191.)

Lisatutkimuksia suositellaan  perheiden  kokemuksien ymmartamiseksi.
Vanhempien surun ja menetysten tunteiden ymmartdminen ja néiden
kokemusten kanssa tydskentely nuoren hoidossa auttaa yhteistyon parantamista
hoidossa. (Richardson ym. 2012, 731.) Sydmishairidisten hoitotydssa tulisi ottaa
huomioon paremmin laheisen tuntemukset ja tuoda esiin syémishairion vaikutus
perhedynamiikkaan. Hoitohenkilokunnan ja l|dheisten kohtaamista tulee

huomioida kuin myds perheen nédkemysten kuuntelua. (Parkkali 2011, 39.)
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Tama opinnaytety6d tuotti kuvailevaa tietoa anoreksiaa sairastavien nuorten
perheen tarvitsemasta tuesta. Lisaksi opinnaytetyd tuotti tietoa siitd, millaista
arkea perheet elavat silloin kun nuori sairastaa anoreksiaa. Saimme
lisdymmarrysta sille, kuinka anoreksia muuttaa koko perhettd ja saattaa
sairastuttaa muita perheenjasenia psyykkisesti. Opinnaytety6 tuotti myos tietoa
siitd, millaista hoitoa ja tukea perheet kokevat tarvitsevansa ammattilaisilta.
Perheet odottavat hoidolta paljon, ja kokevat paikoin annetun tuen ja hoidon
puutteelliseksi. Perheet tarvitsevat enemman empaattista, ymmartavaa ja
yhteisty0ssa tehtya hoitoa. Ammattilaisten, jotka hoitavat syomishairidisia, tulisi
paneutua ja ymmartad sairauden kaari ja miten se vaikuttaa sairastuneen ja
hanen perheensa elaméaan. Paappanen (2013) toi tutkimuksessaan esiin sen,
ettei pelkkd ammattinimike psykiatrinen sairaanhoitaja tee asiantuntijaa
kenestakaan. Syomishéairididen hoitaminen on ammattilaisille vaativaa ja tuo
haasteensa auttamistyéhon, siksi  erikoistuminen on  valttamatonta.
Sydmishairidpotilaat tarvitsevat empatiaa, toivon mahdollistamista ja sairauden

ymmartamista.

Vanhemmat tarvitsevat kaiken mahdollisen tuen niin ammattilaisilta kuin myos
l&heisiltaén ja muulta ymparistéltddn. Oman lapsen sairastuminen anoreksiaan
tuo yleenséd vanhemmille hdpeén ja syyllisyyden tunteet pintaan. Vanhemmat
ovat kokeneet sen kuinka ymparistd voi pitaa heitd syyllisind lapsensa
sairastumiseen. Anoreksian hoidossa perheisiin tehtava ty6 on tarkeéda ja
perheen vuorovaikutusten parantaminen sek& vanhempien syyllisyyden

poistaminen on ensiarvoisia.
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Ensimmainen keskeinen tutkimustulos on tasapainoisen elaman tukeminen.
Anoreksiaan sairastunut nuori koettelee monin eri tavoin vanhempien jaksamista.
Nuoren muuttunut kaytdés ja sairauden valtaapitdva ote nuoresta asettaa
vanhemmat haasteiden eteen. Vanhemmat eivat valttamatta pysty alkuun
nakemaan sitd, onko kyseessa kehityskriiseihin liittyvat normaali ongelma vai
onko kyse sairastumisesta. Anoreksia on sairautena salakavala ja hiljalleen
eteneva ennen kuin ymparistdé havahtuu muutoksille. Yleensa silloin kun sairaus
on ulkopuolisten nahtavissa, anoreksia on jo saanut nuoresta tukevan otteen.
Nuori voi muuttuneella kaytoksellaan terrorisoida perhetta. Nuori ei hallitse omia
tunteitaan, ja niiden vaihtelut kuormittavat vanhempia ja sisaruksia. Perheen
vuorovaikutus saattaa monimutkaistua, ja riitelytilanteet ovat tavallisia.
Vuorovaikutukseen tulee jannitettd, ja mikéli perheen sisdinen malli on
vuorovaikutuksen suhteen ollut ennenkin toimimatonta ja puutteellista, sen

vaikutus korostuu anoreksian myota.

Vanhemmat kokevat paljon surun ja menetyksen tunnetiloja silloin kun heidan
lapsi  sairastuu  anoreksiaan. Anoreksia saattaa monesti nuoren
kuolemanvaaraan ja jo oman lapsen muuttunut olemus anorektisen laihaksi tuo
monenlaisia huolia ja pelkoa menettdmisesta. Sairaus tuo esille stigman eli
leimautumisen. Anoreksiaan sairastunut saa osakseen paljon katseita, ja
vanhemmat saattavat kokea syyllisyyttd ja hapean tunteita siita, ettd sairaus
nakyy ja he saattavat syyttaa siitd itseaan. Kun ja jos nuori on osastohoidossa,
vanhempien aika ja muut resurssit keskittyvét siihen, etta he yrittavat olla mukana
nuoren hoidossa kaiken muun vapaa-ajan. Yleensa toinen vanhemmista saattaa
taysin omistautua sairastuneen lapsen tukemiseen niin, etta viettdaa kaiken
vapaa-aikansa nuoren mukana osastolla ja perheen toinen vanhempi yrittaa
keskittyd muiden lasten hoitoon ja huolenpitoon. Anoreksian hoito on yleensa
pitk&d& ja nuori saattaa olla osastolla useita kuukausia. Taloudelliset huolet
saattavat kuormittaa vanhempia osastohoidon maksujen kanssa. Vanhemmat
saattavat itse tarvita sairauslomaa, ja se voi tuoda mukanaan taloudellista huolta,

mikali vanhempi on vaarassa menettaa tyokykyisyyttaan.
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Anoreksia vaikuttaa vanhempien kokemukseen jaksamisesta vanhempina.
Sairaus uuvuttaa koko perhetta, se tuo painolastia omalle vanhemmuudelle ja
omien tunteiden kasittelylle. Vanhemmat kokevat olleensa huonoja vanhempia ja
kokevat syyllisyyttda nuoren anoreksiaan sairastumisesta. Sairaus tuo pintaan
oman kyvyttomyyden, avuttomuuden ja huolen erilaiset tunteet. Vanhempien on
hankala k&sitella omia negatiivisia tunnetiloja, kuten vihaa, pettymysta, pelkoa ja
surua. Vanhemmat tarvitsevat tukea omien tunteiden ymmartamiselle ja niiden

kasittelemiselle.

Vanhemmille on tarkeaa, ettd laheiset, sukulaiset ja ystavat seka tyotoverit
jaksavat antaa tukea ja kannustaa heitd silloin kun sairaus tuo haasteita ja
muutoksia perheeseen. Vanhemmat odottavat, ettd ihmiset ymparilla ottaisivat
asioita suoraan puheeksi eivatka yrittdisi olla liian hienotunteisia ja tekeytya
puhumattomiksi. Liika hienotunteisuus ja puheeksi ottamatta jattaminen voi
pahimmillaan lisdtd stigman tunnetta, ja vanhemmat saattavat kokea
ulkopuolisuutta, syyllisyytta ja ei-hyvaksyvyyttd. Sosiaalinen tuki mahdollistaa
yhteydenpidon muihin ihmisiin. Lisaksi perheet kokevat vertaistuen téarkeana,
muiden samassa tilanteessa olevien kanssa voi puhua samaa kielta ja saada
ymmarrysta ja tukea sille, miten sairaus on vaikuttanut kaikkiin perheenjaseniin.
Perheet ovat kokeneet myds muodollisen tuen tarkeaksi, joka mahdollistaa
perheen selviytymista arjessa. Muodollista tukea voivat tarjota erilaiset jarjestot
ja yhdistykset, jotka mahdollistavat vaikka perheen virkistaytymisen

mahdollisuudet.

Emotionaalisen tuen merkitys auttaa vanhempia puhumaan tunteistaan,
saamaan  positiivisia  kokemuksia omalle  tunnetydskentelylleen ja
mahdollisuuden tunteiden kasittelyyn. Emotionaalinen tuki auttaa perhetta ja
vanhempia luomaan uudenlaisia merkityksid sairauden ymmartamiselle, ja
samalla sen avulla voidaan parantaa perheen sisaisia vuorovaikutusmalleja.
Vanhemmat kokevat, ettd toivon mahdollistaminen, sen né&keminen ja
yllapitaminen tuovat vahvuutta selviytymisen kokemukselle. Toivon nédkeminen

auttaa vanhempia jaksamaan sairauden kanssa ja se mahdollistaa myds oman
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lapsen tukemista emotionaalisella tasolla. Emotionaalinen tuki tukee koko
perhetta yhteen, ei vain vanhempia sairauden kanssa.

Toinen tutkimustulos on ammatillisen hoidon ja tuen merkitys.
Hoitohenkilokunnan myo6nteinen ja empaattinen suhde potilaaseen lisaa
vanhempien luottamusta ja parantaa yhteisty6n kehittymista.
Hoitohenkilékunnan ja muiden ammattilaisten antama empatia ja validaatio
korjaa vanhempien negatiivisia tunnekokemuksia ja Iuo samalla toivoa
yllapitdvaa tunnetta. Vanhemmat kokevat, ettd ymmartdva ja myonteinen
tyoskentely parantaa yhteistyota, lisdd kuulluksi tulemisen tunnetta ja auttaa
vanhempia kasittelemdan omia tunteitaan ja haavoittuvuuttaan vanhempina.
Sensitiivisyys tyoskentelyssa on vanhemmille korjaavaa kokemusta, ja samalla
se toimii ikdan kuin peilina sille, miten heidan tulee kasitella omia hankalia
tunteitaan ja miten he voivat kohdata tunteensa seka puhua niistd anoreksiaan
sairastuneen lapsensa kanssa. Ammattilaisten tarjoama terapeuttinen tuki auttaa

vanhempia omassa tunnetyoskentelyssa.

Vanhemmat kokevat ammattilaisten antaman tiedollisen ohjauksen ja tuen
saannin merkittavaksi. Tiedollinen ohjaus auttaa ymmartdmaan sen, mita sairaus
on ja miten se vaikuttaa sairastuneeseen ja perheen muihin jaseniin. Tiedollinen
ohjaus auttaa vanhempia toimimaan kotona muuttuneessa tilanteessa, ja
samalla sen avulla tuetaan vanhemmuutta ja jaksamisen kokemuksia.
Vanhemmat tarvitsevat konkreettista apua kuinka menetelld sairauden kanssa,
ja mitd muutoksia sairaus tuo tullessaan. Parhaimmillaan vanhempien saama
tiedollinen ohjaus ja koulutus parantaa perheen vuorovaikutusta keskenaan ja

tuo sille ymmartavaa otetta.

Perheet toivovat hoitohenkilokunnalta suunnitelmallista ja selkeaa hoitamista.
Hoitosuunnitelman laatiminen yhdessd perheen kanssa sekd tavoitteiden
asettaminen yhteisesti tuovat perheille kokemuksen siita, ettéd saavat olla mukana

oman lapsen hoidossa ja etté heidat otetaan vanhempina huomioon arvostavasti
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ja heihin suhtaudutaan vakavasti. Hyva hoitaminen on myo6s koko perheen
tukemista, yhteisia tavoitteita ja se luo puitteet tasa-arvoiselle ja yksilolliselle
hoidolle. Perheet toivovat hoitohenkilokunnalta ammatillista osaamista,
vanhempien hoitoon mukaan ottamista ja jasenneltyd hoitamisen mallia. Hoidon
pirstaleisuus, epdammatillinen kayttaytyminen ja suunnittelemattomuus seka

vanhempien huomiotta jattdminen ei mahdollista kenenkaan parantumista.

Vanhemmat ovat kokeneet ristiriitaisia tunteita, mikali hoitohenkilokunnan kaytés
on tavoittamatonta ja Kkiireellista. Ohi k&veleminen ja katsekontakteihin
vastaamatta jattaminen lisda vanhempien syyllisyytta ja tuovat tunteen siita, etta
vanhemmat eivat tule kohdatuksi ja heita ei vanhempina kuunnella. Vanhemmat
kokevat myos hankalaksi mikali hoitohenkilokunta ei ota vastuuta vaan sita
pompotellaan hoitajalta toiselle. Vanhemmat kokevat, ettd hoidosta vastaavat
ladkarit ovat Kiireisia ja siksi tavoittamattomia ja ovat liiaksi yksin paineen alla.
Jos eri hoitajilla on erilaisia suhtautumistapoja ja menetelmia hoidossa, se lisaa

vanhempien ristiriitaisia kokemuksia hoidosta.

Kolmas tutkimustulos on perhetydn merkitys anoreksiaa sairastavan nuoren
perheissd. Perhetyd on vanhemmuuden ja kasvatuslinjojen tukemista seka
yhteisten tavoitteiden asettamista. Yhteiset tavoitteet ja vanhempien tukeminen
auttavat vanhempia selviytymaan lapsensa hoidosta myos hanen kotilomiensa
aikana. Kotilomat ovat haasteellisia perheille, silla nuoret voivat kayttaytya
hankalasti ja se asettaa vanhemmuuden koetukselle. Vanhemmat saattavat
kayttaytya huomaamatta anoreksian vaatimalla tavalla, jotta nuori olisi
tyytyvainen. Perhetydlla pyritddn ohjaamaan vanhempia kuinka selviytya

anoreksian monimutkaisuuden kanssa.

Perhetyd on vanhempien voimavarojen tukemista, niiden Ioytamistd ja
vahvistamista. Perhety6ssa pyritdan vahvistamaan vanhempien rooleja ja
autetaan heitd vuorovaikutuksessa. Tamé& mahdollistaa perheen parempaa

kommunikaatiota ja edistdd myos nuoren toipumista. Syomishairiota sairastavat
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ovat kertoneet, ettda vanhempien antama tuki on tarkedd toipumisen

mahdollistajana, ja etta he toivovat vanhemmilta enemman tunteista puhumista.

Vanhemmat toivovat ettd perheille jarjestetddn perhetapaamisia, jotka ovat
saanndllisid ja joissa puhutaan tavoitteista ja mahdollisista haasteista ja
epakohdista. Perhetapaamisten avulla vanhemmat saavat tietoa hoidon eri

vaiheista, nuoren tilanteesta ja mahdollisesta hoidon jatkumosta.

Perhetyd on vanhempien mukaan ottamista hoitoon, heidan osallisuuden
vahvistamista ja samalla hoitoon sitouttamista. Jotta hoito tuo tuloksia, perheen
tulisi saada olla mukana hoidon eri vaiheissa ja olla osa hoitoketjua. Perhety®
parantaa hoitohenkilékunnan ja vanhempien valista yhteisty6ta, luo luottamusta

ja mahdollistaa toipumista.

6.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Laadullinen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei ole olemassa yksiselitteisia
ohjeita. Valittujen tutkimusten laatu lisda luotettavuutta, ja laadussa kiinnitetaan
huomiota alkuperaisessa tutkimuksissa kaytettyihin menetelmien laatuun,
sovellettavuuteen ja kayttoon. Artikkeleita luettaessa kiinnitetddn huomiota
tutkimusmenetelmiin, populaatioon, tutkimuksen validiteettiin, tuloksiin,
tilastolliseen merkitsevyyteen ja kliiniseen merkittavyyteen. (Stolt & Routasalo
2007, 62.) Tutkimusta tulee arvioida kokonaisuutena ja nain ollen painottaa
tutkimuksen sisaista johdonmukaisuutta eli koherenssia (Tuomi & Sarajarvi 2013,
136-141). Mékelan, Kailan, Lampeen ja Teikarin (2007, 46) mukaan huolellinen
hakusanojen valitseminen seka aineiston rajaus tarkkojen sisdanotto- ja
poissulkukriteerien avulla luovat kirjallisuuskatsaukselle vankan pohjan.
Opinnaytetyon luotettavuutta lisd& huolellisesti tehdyt aineistojen sisaanotto- ja

poissulkukriteerit. Luotettavuutta lisda se, ettd olemme rajanneet valittavan
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aineiston tieteelliseksi tutkimukseksi. Julkaisuvuosien rajaamisella vuosien 2009
— 2014 vdlille varmistetaan, ettd tutkimukset ovat ajantasaisia ja luotettavia.
Julkaisukielen rajaamme suomeksi tai englanniksi, jotta pystymme tulkitsemaan

aineistoa luotettavasti.

Laadun arvioinnissa kaytetddn kahta tai useampaa toisistaan riippumatonta
arvioijaa. Tassa opinnaytetydssa on kaksi arvioijaa, joka on lisdnnyt seka
artikkeleiden ettéd analyysin luotettavuutta. Molemmat arvioijat lukivat kaikki
valikoituneet artikkelit ja tekivat niista analyysit, jonka jalkeen vertailun kautta
lahdettiin tekemaan tarkempaa siséalléonanalyysia. Tutkimuksen laadunvarmistus
perustuu yleensa vyksittaisiin ndkdkulmiin tai komponentteihin tutkimuksen

asetelmasta, toteutuksesta ja analyysista.

Arvioinnin apuna kirjallisuuskatsauksessa voidaan kayttda tarkistuslistaa
tutkimukseen  valikoineesta  aineistosta.  Tarkistuslistat ~mahdollistavat
tutkimuksien raportointien laatua. Tarkistuslistan avulla mé&aritelladn jarkevat
laatukohteet. (Kontio & Johansson 2007, 102.) Tassa opinnaytetydssa loimme
oman tarkistuslistan, milla alkuperéisten tutkimuksien laatua arvioitiin.
Tarkistuslistan laatua arvioitiin pisteyttamalla alkuperaisten tutkimuksien taustaa
ja tarkoitusta, tutkimuksien aineistoa ja menetelmia, tutkimuksien luotettavuutta
ja eettisyytta, tuloksia ja johtopaatoksia. Samalla huomioitiin, ettéd vastaavatko

alkuperaiset tutkimukset opinnaytetydmme tutkimuskysymyksiin.

Eettisyyden kannalta vaikeaksi asiaksi tassa opinnaytetydssa osoittautui
artikkelien valitseminen katsaukseen. Etenkin otsikoiden perusteella artikkeleita
valitessa ei voinut paatella mitddn artikkeleiden sisallostd, minka vuoksi
kirjallisuuskatsauksen rajauksiin sopivaa materiaalia on saattanut jaada

katsauksen ulkopuolelle.

Opinnaytetyohon valittu materiaali olisi saattanut muotoutua myés toisenlaiseksi,

jos tietokantahauissa olisi kaytetty muita tietokantoja. Kirjallisuuskatsauksessa
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eettisyyden merkittavyyttd korostaa prosessin tarkka raportointi. Tassa
opinnaytetydssa kirjallisuuskatsaus on pyritty raportoimaan mahdollisimman

hyvin vaihe vaiheelta.

Kirjallisuuskatsausta tehtdessd on tarkedd kayttaa sekd eettisesti ettd
tieteellisesti kestavia tiedonhankinta- ja raportointimenetelmia (Kaariainen &
Lahtinen 2006, 46). Opinndytetyon teossa noudatettin hyvaa tieteellista
kaytantoda, joka pitaa sisaltaa rehellisyyden, yleisen huolellisuuden ja tarkkuuden
tutkimusty6sséa, tulosten tallennuksessa ja esittamisessa. Tutkimusta tehtaessa
on huomioitu tieteellisen tutkimuksen mukaiset ja eettisesti kestavét
tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmét. Tuloksien julkaisussa
tieteellisen tiedon luonteeseen kuuluva avoimuus on otettu huomioon. Toisten
tutkijoiden aikaisempi ty® on otettu huomioon ja lahdeviittaukset on merkitty
asianmukaisesti. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012; Clarkeburn &
Mustajoki 2007, 113.)

6.3 Oma oppimisprosessi ja tydelaman kehittdmisen ndkokulma seka
jatkotutkimushaasteet

Taman tyon myota ymmarryksemme syomishairiotd sairastavia kohtaan on
lisdantynyt, mutta erityisesti ymmarrys siitd, miten perheet kokevat jaavansa
yksin ja hoidon ulkopuolelle, silloin kun heiddn lapsensa on sairastunut
anoreksiaan. Kirjallisuushaut tuottivat tulosta siita, ettda sydmishairidihin
sairastuminen on globaali ongelma, ja oirekuviot ovat samankaltaisia kaikkialla.
Samoin kuin vanhempien ja perheiden huolikokemukset ovat samansuuntaisia.
Perehtyessdmme erilaisiin tutkimuksiin saimme vahvistusta sille, ettd perheet
tarvitsevat kaiken mahdollisen tuen ja ettd perheiden kanssa tehtava tyd on

merkityksellista ja auttaa samanaikaisesti sairastunutta toipumisen tiella.
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Systemaattisen kirjallisuuskatsaus parhaimmillaan antaa laajaa ja ajankohtaista
tietoa ja opettaa prosessin moninaisuutta ja paallekkaisyytta eri tekovaiheissa.
Analysointia tehdessa ymmarsimme struktuurin jasennyksen merkityksen, ja
kuinka tarkeaa tyon eteneminen on vaihe vaiheelta. Systemaattinen tekeminen

tukee samanaikaisesti tulosten luotettavuutta.

Opinnaytetyon tulokset vahvistivat aiempaa tyéelaman kokemustamme ja tietoa
Siitd, ettda sairastuneet tarvitsevat enemman tukea perheiltédan paremman
vuorovaikutuksen mahdollistamisessa perheen sisélla. Lisdksi perheet
tarvitsevat apua tunneilmapiirin seka tunnekeskusteluiden avoimuuden
luomisessa. Saimme vahvistusta myos sille, ettéd perheiden kokemukset ovat
samanlaisia hoidon ulkopuolelle jaamisestd sekd yhteisen hoitosuunnitelman
laatimisessa. Sita ei yksinkertaisesti perheiden mukaan ole tehty yhdessa, eika
perheiden kokemuksia ole otettu riittavassa maarin huomioon. Perheiden

kokemukset mitatdidyksi tulemisesta seké ohittamisesta ovat relevantteja.

Tyoelaman kehittamisen nakdkulmasta tama tyo tuottaa tietoa siita, etté perhetyo
anoreksiaa sairastavien kanssa on tarkeda, ja sille tulisi antaa korkeampi
totuusarvo. Lisdksi anoreksiaa hoitavien tulisi antaa tietoa ja ohjausta enemman
perheille siitd mitd sairaus on, ja millaisia huolia se tuo mukanaan. Hoitotydssa
tulisi  enemman keskittya vanhempien emotionaaliseen tukemiseen
vanhemmuuden jaksamisessa. Lisdksi hoitotydssa tulisi tukea vanhempien ja
sairastavan nuoren valista kommunikointia, jossa opetellaan avoimempaan

tunneilmaisuun seka perheen tunneilmapiirin sallivuuteen.

Taman opinnaytetyon tuloksissa tuli esille se, etta perheet eivat saa riittavaa
tukea varsinkaan hoitohenkilokunnalta silloin kun heidan lapsensa on
osastohoidossa. Perheet kokevat jaaneensd hoidon ulkopuolelle ja ettd he
tulevat ohitetuiksi ja mitatoidyiksi vanhempina. Suomalaisia tutkimuksia ei ollut
juurikaan loydettavissa, ja ne kasittelivat padasiassa sairastuneen kokemuksia

itse sairaudesta ja mitka tekijat mahdollistavat toipumista. Suomalaisia
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tutkimuksia tuli esille verrattain vahan, ja missdén niista ei otettu perheiden
kokemuksia ja heidan tarvitsemaa tukea esille. Kaikki tassa tydssa olleet perheita
koskevat tutkimukset ovat kansainvalisia, ja toivat esille sen kuinka eri tavoin
perheet saavat hoitoa eri menetelmilla. Englanninkielinen aineisto toi esiin sen,
ettd kaikissa maissa anoreksiaan sairastuneilla on samanlaisia oirekuvia ja
piirteitd. Kulttuuriset erot eivéat vaikuta sairastumiseen. Kaikissa tutkimuksissa
perheen merkitys toipumisen mahdollistajana tuli esille. Perhetyd korostui
kaikissa tutkimuksissa, ja erityisesti perheiden huomiointi ja hoitoon mukaan
ottaminen. Tutkimuksissa painotettiin perheiden vuorovaikutusta, emotionaalisen
tunnetyoskentelyn mahdollistamista ja perheiden tukemista vanhemmuuden

rooleissa.

Olemme todenneet tdman opinnaytetyon tuloksien myota, ettd jatkotutkimukset
voisivat painottua vanhempien kokemusten ymmartamiseen seka perhetyon

kayton tutkimiseen.
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LIITE 1: Alkuperaistutkimusten laadunarviointiiomake (mukaillen Kontio &

Johansson 2007, 106).

Alkuperaistutkimus:

Kylla

Ei

Ei tietoa/
ei
sovellu

Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

Onko tutkittava ilmié méaaritelty selkeasti?

Onko tutkimuksen aihe perusteltu
kirjallisuuskatsauksen avulla sisallollisesti,
menetelmallisesti ja eettisesti, ja onko se riittdvan
innovatiivinen?

Onko tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja
tutkimustehtavat maaritelty selkeasti?

Aineisto ja menetelmat

Ovatko aineistonkeruumenetelmét ja -konteksti
perusteltu ja kuvattu riittdvan yksityiskohtaisesti?

Soveltuuko aineiston keruumenetelma tutkittavaan
IImidon ja tutkimukseen osallistujille?

Onko aineiston keruu kuvattu?

Onko aineisto keréatty henkil6ilta, joilla on tietoa
tutkittavasta ilmiosta?

Onko aineiston sisallon riittavyytta arvioitu
(saturaatio)?

Onko aineiston kasittely ja analyysin paavaiheet
kuvattu?

Soveltuuko valittu analyysimenetelma tutkittavaan
iImiéoén?

Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Onko tutkija nimennyt kriteerit, joiden perusteella on
arvioinut tutkimuksen luotettavuutta?

Onko tutkija pohtinut huolellisesti eettisia
kysymyksia?

Voiko lukija tunnistaa ja ymmartaa tulokset?

Tulokset ja johtop&atbkset
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Onko tuloksilla uutuusarvoa ja merkitysta hoitotyén
kehittdmisessa?

Onko tulokset esitetty selkeasti, loogisesti ja
rikkaasti, ja niiden antia on verrattu aikaisempiin
tutkimuksiin?

Perustuvatko tutkimukset johtopaatokset tuloksiin ja
ovatko ne hyddynnettavissa?

Muut huomiot/kokonaisarvio

Muodostaako tutkimus ehean, selkean ja
johdonmukaisen kokonaisuuden?

Vastaako tutkimus tutkimuskysymyksiin?

Millaista tukea perheet ovat saaneet nuoren
sairastuessa anoreksiaan?

Millaista tukea perheet tarvitsevat?

Miten tukea tulisi kehittda?




LIITE 2: Alkuperaistutkimusten taulukointi.
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Tutkimuksen Tarkoitus tai Aineisto, Keskeiset tulokset | Pis-
tekija, tutkimus, | tavoite tutkimusme- teet
tutkimus- netelma ma
paikka, vuosi X
20
Hughes, Tutkia Avohoidossa Tutkimus on osittain
Elizabeth K; Le vanhemmuuspo | olevat 12-18 - | kesken, valmistuu 18
Grange, Daniel; h-jaisen vuotiaat teini- | joulukuussa 2015.
Court, Andrew; hoitomallin ikaiset, joilla Ensisijaiset tulokset
Yen, SM todellisia hydtyja | on diagnosoitu | viittaavat nuoren
Michele; verrattuna anoreksia syomishairidoireilun
Campbell, perhepohjaiseen | nervosa vahentymiseen
Stephanie; Allan, | hoitomalliin sekd | (n=100). silloin kun perhe
Erica; Crosby, tutkia hoidon osallistutetaan
Ross D; Loeb, vasteiden Méaarallinen hoitoon.
Katharine L; ennusmerkkeja. | tutkimus Perhekeskeinen
Sawyer, Susan Kyselylomake | hoitomalli on tehokas
M avohoidossa oleville
potilaille ja siin&
Parent-focused keskitytaan
Treatment for tukemaan
Adolescent vanhempia nuoren
Anorexia painon nousun
Aervosa: A saavuttamisessa ja
Study Protocol normaalin sydomisen
of a kaytannon
Randomised opettamisessa.
Controlled Trial Vanhemmuuspohjai-
sessa hoitomallissa
Tutkimusartikkeli keskitytaan
terapeuttien ja
Australia 2014 vanhempien
yhteistydhon. Koska
tutkimukset ovat
viela kesken, ei
voida sanoa kumpi
hoitomalleista on
tehokkaampi.
Dimitropoulos, Tutkia Anoreksiaa Anoreksia potilaat
Gina; Freeman, anoreksiaa sairastavat kokivat sisarkateutta. | 17
Victoria E.; sairastavien potilaat (n=26) | Anoreksialla on suuri
Bellai, Kaitlin; nuorten ja ja heidan vaikutus perheen
Olmsted, Marion | heidan sisaruksensa, | toimijuutta kohtaan.
sisarusten jotka olivat Sairaus vaikuttaa
Inpatients with kasityksia syomishairiotu | perheeseen
Severe eroavista -kiryhnmassa. elaméanlaadun
Anorexia kokemuksista heikkenemisella
Nervosa and liittyen Maarallinen seka se aiheuttaa
Their Siblings: perheeseen. tutkimus ahdistuneisuutta,
Non-shared Tarkastella Kyselylomake | sosiaalista
Experiences vanhempien eristaytyneisyytta ja

kiintymysta seké

stigmaa.
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and Family
Functioning

Tutkimusartikkeli

Kanada 2013

vanhempien ja
perheen saamaa
sosiaalista tukea
ja tuen puutetta.
Tavoitteena
testata
assosiaatioita,
jotka liittyvat
perheen
toimivuuteen.

Linville, Deanna; | Tutkia yksilén 18-vuotta Erilaiset
Brown, Tiffany; nakokulmasta tayttaneet tukimenetelmaét 17
Sturm, Katrina; toipumiseen syOmishairiotd | vaikuttavat
McDougal, Tori vaikuttavia sairastavat merkittavasti
tekijoita seka (n=22). syomishairion
Eating tutkia kuinka toipumisprosessiin.
Disorders and perhe ja muut Laadullinen Perheenjasenten
Social Support: | sosiaaliset tuen | tutkimus keskinaiset
Perspectives of | antajat Teemahaastat | vuorovaikutussuhtee
Recovered vaikuttavat ja -telu t edistavat toipumista
Individuals estavat ja perheen
toipumista. toimivuudella on
Tutkimusartikkel vaikutus
parantumisessa.
Yhdysvallat 2012
Richardson, Tavoitteena Vanhemmat, Vanhempien erilaiset
Meg; Cobham, verrata teini- joiden nuori oli | keinot selviytya 20
Vanessa,; ikaisten ja hoidettavana | surusta korostuivat
McDermott, aikuisten lasten- ja silloin kuin lapsi tai
Brett; Murray, mielenterveyspot | nuorten aikuinen lapsi
Judith i-laiden mielenterveys- | sairastaa jotakin
vanhempia palveluissa mielenterveydenhairi
Youth Mental surun ja (n=14). 0-t4. Lapsen
lliness and the menetysten psyykkinen sairaus
Family: Parents’ | tunteiden Laadullinen muutti vanhempien
Loss and Grief | kokemisessa. tutkimus identiteettia ja
Teemahaastat | vanhemmat kokivat
Tutkimusartikkeli -telu uupumusta ja

Australia 2012

vasymysta.
Vanhemmat
tarvitsevat tukea
kestddkseen hoidon
aiheuttamat haasteet
ja vanhempien surua
ei havaita tai
tunnisteta
yhteiskunnassa.
Terveydenhuollon
ammattilaisten tulisi
kyetéd tukemaan
vanhempia eri
hoitojarjestelmissa.
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Berge, Jerica M;

Tarkoituksena

Avohoidossa

Perheet tarvitsevat

Loth, Katie; auttaa olevat tukea eldamankulun 20
Hanson, Carrie; | ymmartamaan syomishairidis | siirtymavaiheessa.
Croll-Lampert, kuinka et (n=27). Ammattilaisten tulisi
Jillian; Neumark- | elamé&nkulkuun olla tietoisia
Sztainer, Dianne | liittyvat siirtyméat | Laadullinen elamankulkuun
ja muutokset tutkimus vaikuttavista
Family Life perheissa voivat | Puolistrukturoi | tapahtumista, jotka
Cycle vaikuttaa -tu haastattelu | aiheuttavat stressia
Transitions and | syémishairion nuorille. On
the Onset of syntymiseen. tarkeampaa pyrkia
Eating Tarkoituksena tukemaan
Disorders: A on myos tuottaa vanhempia siirtymien
Retrospective uutta teoreettista vaikeissa kohdissa
Grounded nakokulmaa ja kuin yritta& auttaa
Theory tietoa tuleville heita itse
Approach tutkimuksille ratkaisemaan tai
kuinka ehkaista korjaamaan
Tutkimusartikkeli | syomishairitta. ongelmia.
Sosiaalinen tuki on
Yhdysvallat 2011 tarpeellista, jotta
haasteellisista
muutoksista voidaan
selvita.
Le Grange, Tarkoituksena 12-18 - Anoreksiaa
Daniel; Rienecke | maarittaa vuotiaat sairastavan 18
Hoste, Renee; ilmaistujen anoreksiaa vanhemmat
Lock, James; tunteiden sairastavat ilmaisivat tunteita
Bryson, Susan merkitys nuoret (n=79) | merkittdvan vahan.
W. perhehoitomallis | ja heidan Siitd huolimatta
sa anoreksiaa vanhempansa | vanhempien lampd
Parental sairastavien , jotka olivat on hyva
Expressed nuorten mukana ennusmerkki
Emotion of hoidossa. perhehoitomal | parantumisen
Adolescents -lissa. suhteen.
with Anorexia Vanhempien saama
Nervosa: Maaréallinen terapeuttinen tuki
Outcome in tutkimus mahdollistaa heidat
Family-Based Strukturoitu osoittamaan
Treatment haastattelu enemman lampoa ja
antamaan positiivisia
Tutkimusartikkeli huomioita
anoreksiaa
Yhdysvallat 2011 sairastaville
lapsilleen.
Parkkali, Tarkoituksena Sybmishairiot | Syomishairiota
Susanna kuvata a sairastavan | sairastavan rinnalla 19

Syodmishairiopo
ti-laiden
laheisten
kokemuksia

syomishairio
potilaan laheisen
kokemuksia
l[Aheisena
olemisessa ja
syOmishairiota
sairastavan

laheiset
(n=12).

Laadullinen
tutkimus
Teemahaastat
-telu

oleva laheinen
tarvitsee enemman
tukea sairastavan
isalta.
Tutkimustulokset
tuovat tietoa
syOmishairiota
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Pro gradu -
tutkielma

Suomi 2011

hoidossa.
Tavoitteena
tuottaa tietoa
syomishairiota
hoitavien tahojen
hoitomenetelmie
n kehittdmiseen

sairastavalle ja
heidan laheisilleen
seka vahvistavat
heidan
kokemustaan.
Perheen hyvinvointi
ja laheisten

ja arviointiin. karsimysten
lieventyminen ja
tiedon lisddminen on
tarkeaa
syomishairiota
sairastavan potilaan
l&heiselle.
Watanabe, Kumi; | Tarkoituksena SyOmishairiot | OMQ-
Okada, Ayumi; tutkia a sairastavat kyselylomakkeen 17
Okabe, syOmishairiota potilaat (n=23) | kayttd on hyddyllinen
Nobuyuki; sairastavien ja heidan terveydenhuollon
Onishi, Masaru; lasten ja nuorten | vanhempansa | ammattilaisille kuin
Morishima, psykologisia . Anoreksia myos aideille
Tsuneo tarpeita nervosa yhteistydkumppanein
dideiltddn OMQ- | (n=20). a. Se auttaa aiteja
A One-Message | kyselylomakkeen ymmartdmaan
Question in a avulla. Laadullinen heidan lastaan
Structured Tarkoituksena tutkimus paremmin kuin myods
Interview: myds tutkia Strukturoitu lisaa
Investigating millaisia tarpeita | haastattelu vuorovaikutusta, jolla
Psychological sairauden mahdollistetaan
Needs of iimentymalla on toipuminen. Perheen
Children and seka keskustella saama
Adolescents kuinka OMQ- psykoedukaatio voi
with Eating kyselylomake madaltaa stressia ja
Disorders olla hyva tydkalu lisata positiivista
Directed toward | kliinisessa vuorovaikutusta
Their Mothers tyossa. perheen sisalla.
Liséksi potilaat
Tutkimusartikkel ilmaisivat
tarvitsevansa
Japani 2011 aideiltddn enemman
psykologisia ja
toiminnallisia
tarpeita.
Gyamfi, Phyllis; Tutkia, kuinka Vanhemmat ja | Vanhemmat, jotka
Walrath, Cristine, | psykoedukaatine | heidan valikoituivat 20
Burns, Barbara n tuki perheessa | lapsensa, saamaan
J.; Stephens, on jotka ovat psykoedukaatiollista
Robert L.; Geng, | merkityksellista asiakkaana tukea, kokivat
Yisong; silloin kun mielenterveys- | enemman rasitusta,
Stambaugh, perheen lapsella | palveluissa jotka johtuivat lapsen
Leyla on (n=2853). sairastumisen
mielenterveyson- hairidista ja niiden
Family gelmia. Maarallinen seurauksista.

Education and

tutkimus

Vanhemmat
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Support
Services in
Systems of
Care

Tutkimusartikkeli

Yhdysvallat 2010

Pitkittaistutki-
mus,
kyselytutkimus

ilmaisivat enemman
negatiivisia tunteita
lapsiaan kohtaan ja
kokivat syyllisyytta
lapsen sairaudesta.
Vanhemmat kokivat
psykoedukaation
hyddylliseksi ja se
auttoi heita
ymmartamaan
paremmin lapsensa
sairautta ja
kehittamaan
positiivisempia
suhtautumista
itsedaan kohtaan.
Perheen saama
emotionaalinen tuki
on avainasemassa

perhetukipalveluissa.




