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Taman opinnaytetyon tavoitteena oli selvittad syomishairioon sairastuneiden laheis-
ten kokemuksia vertaistukitoiminnasta. Tutkimuskysymyksemme olivat: Millaisena
syomishairioon sairastuneiden laheiset kokevat vertaistukitoiminnan? Onko toiminta
kaikkien saatavilla? Miten vertaistukitoimintaa voitaisiin kehittaa?

Opinnaytetydmme teoriaosuus koostuu luvuista, jotka kasittelevat syomishairididen
taustatekijoitd, yleisimpia syomishairioita, sydmishairion vaikutuksia laheiseen seka
vertaistukea.

Tutkimuksen toteutimme laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Aineistonke-
ruumenetelméksi valitsimme puolistrukturoidun teemahaastattelun. Tutkimuk-
seemme osallistui nelja (4) haastateltavaa. Kaksi (2) haastattelua toteutettiin
kasvotusten ja kaksi (2) puhelinhaastatteluna. Aineiston analyysissa kaytimme tee-
moittelua.

Tutkimustulosten mukaan laheiset kokevat vertaistukitoiminnan auttavan erityisesti
jaksamisessa ja tarjoavan lisdksi monia muita myonteisia vaikutuksia. Vertaistuen
vahvuutena nahdaan erityisesti keskusteleminen samassa tilanteessa olevien ver-
taisten kanssa. Laheisten mielesta ryhman jasenten seka ohjaajan valiset vuorovai-
kutussuhteet ovat padasiassa tasavertaisia. Vertaistuen saatavuus koetaan
ristiriitaisena asiana, silla tietoa kerrotaan olevan saatavilla, mutta voimavaroja sen
etsimiseen valttamatta ei. Kehittamisehdotukset liittyvat tiedottamiseen ja toiminnan
laajentamiseen, kuten ryhmien jakaantumiseen eri syomishéairiodiagnoosien ja |&-
heissuhteiden luonteiden mukaan.
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The aim of this thesis was to find out about the peer support experiences of those
whose close ones suffer from eating disorder. Our research questions were: How
do those whose loved ones suffer from eating disorder experience peer support?
Are activities available to everyone? How could peer support be further developed?

The theoretical part of our thesis consists of chapters that address the back-
grounds of eating disorders, the most common eating disorders, how eating disor-
ders affect the loved ones, and peer support.

The research was carried out as a qualitative research. We used a semi-structured
theme interview as the data collection method. Four (4) interviewees participated
in our research. Two (2) interviews were conducted face-to-face and two (2) as tel-
ephone interviews. The material was analyzed according to the specific themes.

According to research results, close relatives feel that peer support helps espe-
cially in coping and offers many other positive effects. The strength of peer support
is experienced particularly when discussing with peers, with those who are in the
same situation. Close relatives feel that the interaction between the members and
the supervisor of the group is generally equal. Availability of peer support is per-
ceived to be controversial, as information is reported to be available, but there is
not necessarily enough strength to look for it. Proposals for development are re-
lated to information and expansion, such as dividing the groups according to the
characteristics of different eating disorders and the nature of relationships.
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1 JOHDANTO

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (16.12.2014) Nuorten aikuisten terveys ja
psyykkinen hyvinvointi -tutkimuksen mukaan 6 prosenttia 20—35-vuotiaista naisista
on sairastanut syomishairion. Heistd kolmasosalla hairié on ollut todettavissa viela
haastatteluhetkellakin. Tutkimuksessa laihuushairion esiintyvyys oli 2,3 prosenttia,
ahmimishairion 2,1 prosenttia ja tarkemmin maarittamattéman syémishairion 2,0

prosenttia. Saman ikaisilla miehilla sydtmishairidita esiintyi vain 0,3 prosentilla.

Tutkijat maarittelevat syomishairion syomiskayttaytymiseen liittyvaksi jatkuvaksi
hairibksi, joka rajoittaa seka sairastuneen psyykkista, etta sosiaalista elamaa. Syo-
mishairié voidaan maaritella myos psykosomaattiseksi hairioksi, johon liittyy vah-
vasti kehollinen nakodkulma. (Torvalds 2013, 22.) Yhden perheenjasenen
sairastuessa, vahentaa se samaan aikaan myods koko perheen voimavaroja. Sy6-
mishairi6on sairastuneen ahdistus voi tarttua myds helposti perheenjaseniin seka
muihin laheisiin, jolloin esimerkiksi sosiaalinen kanssakayminen saattaa muuttua

haasteellisemmaksi. (Keski-Rahkonen, Charpentier & Viljanen 2008, 146.)

Tassa opinnaytetydssdmme selvitimme syomishairiodn sairastuneiden l&heisten
kokemuksia vertaistukitoiminnasta Sydmishairidliitto SYLI ry:n jasenyhdistyksen
Pohjanmaan-SYLI ry:n vertaistukitoiminnassa. Pyrimme saamaan aineistostamme
mahdollisimman monipuolisen, jossa laheisten aani paasisi hyvin kuuluville. Opin-
naytetydssamme avaamme syomishairi6on vaikuttavia tekijoita, kasittelemme ylei-
simpia syomishairiéita ja niiden vaikutuksia laheiseen. Liséksi keskitymme
vertaistukeen, joka on keskeinen osa tutkimustamme. Tarkeintd naissa kaikissa
opinnaytetydmme aihealueissa on saada kattava kuva siita, millaisia asioita syomis-
hairibisen l&aheinen voi kohdata l&heisen sairastumisen myoéta ja millaisia vaikutuk-

sia vertaistuesta voi olla tallaisessa elaméan tilanteessa.



2 SYOMISHAIRIOIDEN TAUSTATEKIJOITA

Syomishairiét kuuluvat psykiatrisiin sairauksiin. Niista puhutaan yleisimmin nuorten
kohdalla, mutta niita voi kuitenkin esiintya kaikenikaisilla. Syémishéairiot ovat vakava
uhka ihmisen toimintakyvylle ja etenkin nuoren kehitykselle. Syémishairioihin liittyy
aina pahimmillaan jopa kuolemanvaara. Tassa luvussa esittelemme aluksi syomis-
hairididen taustoja ja sen jalkeen yhteiskunnallista nakdkulmaa syomishairidihin

seka syomishairidita naiseuden nakodkulmasta.

2.1 SyOmishairididen syita

Syomishairitt alkavat usein hyvin salakavalasti ja oireet saattavat lisdantya vahitel-
len. Syomishéairid saattaa olla myos pitkdan ulospéin oireeton, joten laheisten voi
olla vaikea havaita sita. Ulospain nakyvia merkkeja saattavat olla kuitenkin esimer-
kiksi lisdantynyt liikunta, laihtuminen tai painonvaihtelut sek& muutokset ruokailutot-
tumuksissa. Yleensa sairastunut myos peittda laihtumisensa paksuilla vaatteilla ja
esimerkiksi oksentaa salassa. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 25-36.) Sairastunut
saattaa alkaa yllattaen esimerkiksi kasvissyojaksi ja perustella sen terveydellisilla
tai eettisilla syilla. Han saattaa myos alkaa valtella tiettyja ruoka-aineita kuten mai-
totuotteita tai kiinnostua jostain uudesta urheilulajista. Yha useammin han saattaa

my0s kertoa syoneensa jo muualla kuin kotona. (Torvalds 2013, 35-36.)

Suurimpina syomishairion aiheuttajina on nahty hyvin yksilélliset ja tuntemattomat
ymparistotekijat. Vaikeilla elamanolosuhteilla tai suurilla elamantapahtumilla saat-
taa olla yhteyttéa syomishairiéihin. Esimerkiksi koulukiusaamisen on néhty olevan
riskitekija syomishairididen alkamiseen. Nykyaan ajatellaan, etta syomishairiot voi-
vat olla osittain periytyvia. Sairastumisen todennakoisyydesta noin puolet maaray-
tyy perinndllisyydellda ja puolet yksilon oman elinympariston mukaan. (Keski-
Rahkonen ym. 2008, 25-36.) Sytmishdairi saattaa alkaa laihdutuspaatoksesta,
mutta tavallisesti jotain syomishairiota laukaisevaa on lahtenyt liikkeelle jo paljon
tata aiemmin. Ihmiselld, joka laihduttaa epdmaaraisen lihavuuden tunteen ja ma-
sentuneisuuden vuoksi voidaan néahdé olevan suurempi riski sairastua syomishairi-

00n kuin ihmisella, joka laihduttaa todellisen ylipainon vuoksi. (Torvalds 2013, 28.)



Voidaankin ajatella, ettd olisi parempi puhua ennemmin syomishairididen riskiteki-
joista kuin syista.

Tutkimusten mukaan syomishairioon sairastuneen voi olla tavallista vaikeampi tun-
nistaa ja ilmaista omia tunteitaan. Myos alhaisella itsetunnolla ja tietyilla luonteen-
piirteilla kuten perfektionismilla saattaa olla yhteyttéa syomishairioon. Sydomishairioon
saattaa sairastua herkemmin sellainen ihminen, joka tarvitsee paljon vahvistusta ja
huomiota muilta. Sydmishairiodn sairastumiseen saattaa liittyd myos yksinaisyyden
ja ulkopuolisuuden tunteita. (Torvalds 2013, 29—-32.) Hallstrém (2009, 12—-13) puhuu
teoksessaan: ” Painajainen puntarilla — syomishairiot ja niiden ehkaisy” teoriassa
ihanuuden kokemisen tarkeydesta ja tarpeellisuudesta, jonka mukaan syomishairi-
Oiden taustalla vaikuttaa "ihanuusvaje”. Talla kirjoittaja tarkoittaa, etta lapsen itse-
tuntoa voidaan vahvistaa, tukea ja eheyttdd tukemalla tdméan psyykkista kehitysta.
Hyvan itsetunnon ja minakuvan omaavan, itsensa ihanaksi kokevan, ihmisen voi-
daan ndhda sairastuvan epatodennékdisemmin syomishairioon. Kuitenkin on muis-

tettava, ettd itsetunto voi vaurioitua myés mydhemmissa elaman vaiheissa.

2.2 Yhteiskunnallinen nakdékulma syomishairiéon

Yhteiskunnassamme lihavuutta pidetdén yleisesti negatiivisena asiana ja hoikkuus
taas saatetaan nahda jopa avaimena korkeampaan sosiaaliseen statukseen. Sa-
maan aikaan yhteiskuntamme on myo6s kiinnittynyt vahvasti ruokaan, silla sita on
tarjolla kaikkialla. Ristiriitaiselta voikin tuntua se, ettd saman lehden sivut voivat olla
taynna laihdutusvinkkeja ja herkullisia resepteja. (Torvalds 2013, 51.) Ruuanlaitosta
ja sybmisesta on tullut nykyaan trendikasta ja kokeista julkisuuden henkildita. Li-
saksi kauppojen hyllyilla on runsaasti mita erilaisimpia herkkuja, joista jokainen voi
valita mieluisimman. Samalla my6s lihavuudesta ja sen aiheuttamista vaaroista tie-
dotetaan ja erilaisista dieeteista on tullut muodikkaita. Esimerkiksi eri aikoina tietyt
ruuat ovat kiellettyja, linottavia, vaarallisia tai haitallisia ymparistolle. (Keski-Rahko-
nen, Meskanen & Nalbantoglu 2013, ix.) Kauneudesta, terveydesta ja laihdutuk-
sesta onkin tullut hyvin tuottoisaa rahallisesti ja ulkon&kd ja terveyssuositukset ovat

saaneet tiedotusvélineisséd suuresti tilaa. Laihdutukseen tahtdavien tuotteiden ja



palveluiden kauppaaminen onkin kannattavaa juuri siksi, etta ihnmiset pysyvat tyyty-
mattomina itseensa, ympariston luodessa paineita muuttumisesta. (Keski-Rahko-
nen ym. 2008, 34.)

Esimerkiksi ylipainoisten ihmisten saatetaan uskoa olevan laiskoja, itsekuriltaan
heikkoja ja nautinnonhaluisia. Voi olla jopa valilla vaikea ymmartaa, etta ihmiset
joilla on ylipainoa, ovat tyytyvaisia itseensa ja omaavat hyvan itsetunnon. (Hallstrom
2009, 100.) Lansimaalainen laihuutta korostava kulttuuri on osittain tehnyt anorek-
siasta jopa muodikkaan sairauden. Esimerkiksi ahmimishairidésta ei niin helposti
kehdata puhua &&neen. (Hallstrom 2009, 110.) On myds havaittavissa, ettd medi-
assa ja esimerkiksi internetin keskustelupalstoilla ylipainoisten ihmisten ulkon&aésta
ja painosta voidaan kommentoida avoimen ilkeasti, ihan kuin siihen olisi oikeus toi-
sin kuin normaalipainoisille ihmisille (Hallstrom 2009, 115). Talla hetkella paljon pu-
hutaan myds lasten ylipainoisuuden lisaantymisesta ja siihen johtavista syista
esimerkiksi hyotyliikunnan vahenemisestd ja pikaruuan lisddntyneesta kulutuk-
sesta. Tarkeaa olisi kuitenkin muistaa, etta kiloista, kaloreista, lihomisesta ja laihtu-

misesta puhuminen eivat saisi kuulua lapsen elaméaan. (Hallstrom 2009, 81.)

Yhteiskunnassamme korostetaan myos jatkuvasti tehokkuutta ja suorittamista, mikéa
on johtanut ihmiset kiireellisempaan elamé&én. Taman seurauksena elamasta naut-
timinen voi jaada jopa sivuseikaksi. (Hallstrom 2009, 81.) Esimerkiksi nuoriin koh-
distuu ulkonakdseikkojen lisaksi myos muita paineita ja odotuksia. Menestymisen
painottaminen yhteiskunnassa ja menestymiseen usein liitettdva laihuus voivat olla
nuorelle todella haitallisia. Nykyisin yhteiskunnassamme on my@s rajattomasti mah-
dollisuuksia ja naista vaihtoehdoista nuoren on valittava mieluisin. Nuorelle tama
voikin olla erityisen haitallista itsetunnon ollessa viela kehittymassa, esimerkiksi
nuori saattaa ajatella laihduttamisen olevan sosiaalisesti suositumpaa ja hyvaksyt-
tavampaa. Myos jotkin urheilu- ja liikuntalajit saattavat lisata riskid sairastumiseen,
jos niissé painotetaan esimerkiksi esteettisyytta tai edellytetaan tiettya painorajaa.
Lisaksi esimerkiksi ankara valmennustapa saattaa edistad syomishairididen synty-

mistd. (Mista syomishairiét johtuvat, [viitattu 4.9.2017].)

Aikaisemmin koyhyyden katsottiin johtavan laihuuteen, mutta nykyaan sen on to-
dettu olevan yhteydessa lihavuuteen. Ymparoivien ristiriitaisten mielipiteiden kes-

kella voikin olla yh& vaikeampaa olla luottavainen ja sailyttaa luonnollinen suhde
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ruokaan seka omaan vartaloon. (Keski-Rahkonen ym. 2013, ix.) Lansimaisella yh-
teiskunnallisella todellisuudella voi olla myds vaikutusta siihen, miksi ihmisen itse-
tuntoon, tunteiden ilmaisemiseen seka elamanhallintaan liittyvat ongelmat
puhkeavat juuri sydmishairiona eika jonain muuna ongelmana. Syémishairidissa on
usein kyse kontrolloimisesta ja elamanhallinnasta, joten on selvaa, ettéa ulkoapain
tulevat suoritus- ja ulkondkopaineet altistavat syomishairidille. (Hallstrém 2009, 96—
99.)

Liséksi mediassa tunnutaan usein syomishairion ollessa esilla noudatettavan kahta
eri aaripaata, joko sybémishairiota korostetaan ja karjistetddn sensaatiohakuisesti tai
vaihtoehtoisesti asiasta vaietaan tai vihjaillaan. Ranskalaisen mallin ja nayttelijan
Isabelle Caron, No anorexia — kampanja vuodelta 2007 on hyva esimerkki tasta.
Caro esiintyy kampanjan kuvissa alastomana, sairaalloisen laihana. Myds Pro ana
-like puolustaa ja ihannoi anorektista elamantapaa. (Torvalds 2013, 18.) Interne-
tissa onkin paljon Pro ana- blogeja ja keskusteluja, joita my6s poistetaan tiheasti.

Pohdinnan aiheista onkin miettid, olemmeko kaikki nyky-yhteiskunnassa elavat ih-
miset tietylla tavalla riskiryhmassa sairastua syomishairiéon, jos kerran syoémishai-
ridihin johtavia syitd on niin vaikea todentaa ja tunnistaa ja samaan aikaan meita
kaikkia ympéardi jatkuvasti mediassa esilla olevat ulkonakokeskeisyys ja laihdutus.
Esimerkkina tasta televisiossa pydrii usein ohjelmia, joissa pyritddn muodonmuu-
tokseen nimenomaan laihduttamalla: Hurjat rakkauskilot, Rakas sinusta on tullut
pullukka, Jutta ja puolen vuoden superdieetit, Suurin pudottaja, muutamia mainitak-
semme. Mielestamme on hyva asia, jos ylipainoiset ihmiset saavat terveellisemmat
elamantavat ja paasevat normaalipainon rajoille. Voi olla kuitenkin ongelmallista,
etta televisiossa pydrivissa laihdutusohjelmissa laihdutus nahdaan onnellisuuden
avaimena ja tiena hyvaan elaméan. Samaan aikaan myos televisiossa ja muualla
mediassa malleilta vaaditaan jopa sairaalloista hoikkuutta ja useimman ihmisen bio-
logista painoa alhaisempaa puntarin lukemaa. Yhteiskunnassamme vallitsevien ar-
vojen ristiriidasta voikin kertoa se, jos laihuutta ja ulkon&kd& korostetaan jopa
terveyden uhalla. Pohdinnan aiheeksi jaékin, miten paljon nykyaan merkitsee “sisai-

nen kauneus”.
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2.3 Naiseus ja sydmishairio

Tilastojen mukaan 90 prosenttia syomishairi6on sairastuneista on tyttoja ja naisia.
Syomishairiéita esiintyy toki myds miehilla ja pojilla, mutta ne ovat harvinaisempia.
Pojat tai nuoret miehet saattavat tuntea tytdista ja naisista poiketen itsensa liian
laihoiksi ja pyrkivat siita syysta kasvattamaan lihaksiaan pakonomaisesti treenaa-
malla ja rajoitetulla ruokavaliolla. TAma saattaa tayttaa lahes kaikki syomishairion
kriteerit laihtumisen halua lukuun ottamatta. (Torvalds 2013, 21.) Syomishairiot ovat
my0s eras yleisimmistad ja vakavimmista tyttdjen ja nuorten naisten mielenterveys-
hairidista. Syomishairidliitto SYLI ry:n arvion mukaan jopa 20 prosenttia nuorista
naisista sairastaa jonkinasteista syomishairi6ta. Samaan aikaan, kun tyttdjen ja
naisten syomishairiot lisaantyvat, nayttaisi lisdantyvan myos ulkonakoon ja tervey-

teen liittyva uutisointi. (Hallstrom 2009, 9.)

Monica Algars (2012) tutki vaitoskirjassaan “Shapes and Sizes: Body Image, Body
Dissatisfaction and Disordered Eating in Relation to Gender and Gender Identity”
naisten ja miesten kehonkuvaa, tyytymattémyyttd omaan kehoon ja hairiintynytta
syomista. Naisilla ilmeni miehid huomattavasti enemman tyytymattomyytta omaan
kehoon ja hairiintynytta syomiskayttaytymista. Tutkimuksen mukaan naisista 59 pro-
senttia laihduttaa, 45 prosenttia tuntee voimakasta lihomisen pelkoa ja 27 prosenttia
tavoittelee laihuutta, samalla ajatellen jatkuvasti ruokaa. Kehonkuvan voidaan
nahda tietylla tavalla myds periytyvan sukupolvelta toiselle, aidilta tyttarelle, silla ai-
din suhde omaan kehoon on malli, jonka tytdr omaksuu tiedostamattaan. Jos Aiti
puhuu jatkuvasti painostaan ja laihdutuksesta, tulee tytarkin todennakdisesti teke-
maan samoin mythemmissa elamansa vaiheissa, vaikka ylipainoa ei olisikaan.
(Hallstrom 2009, 72-73.) Naisille on tyypillistd puhua paljon ulkonadsta ja kommen-
toida sekd omaa ettd muiden ulkonékda ja painoa. Useimmat harrastavat tata ihan
huomaamattaan. "Fat talk” eli etenkin omasta lihavuudesta puhuminen saattaa olla
keino esimerkiksi ilmaista tunteita tai saada sosiaalista vahvistusta ja hyvaksyntaa.
(Hallstrom 2009, 53.) Lahes jokainen meista tuntee naisia, jotka tuntuvat olevan
“ikuisella laihdutuskuurilla”. Naita asioita miettiessamme heraakin ajatus siita, miten
vaikeaa nykypaivana oikeasti on tunnistaa raja normaalin ja epanormaalin syomis-
kayttaytymisen valilla. Yhteiskunnassamme lihavuuden ajatellaan korreloivan sai-

rautta, koyhyytta ja alhaista koulutustasoa, joten ei ole ihme, etta noin suuri osa
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naisista pelkda lihomista. Taméan hetken lansimaalaisessa kulttuurissa hoikkuutta
pidetdan etenkin naisten viehattavyyden mittarina. (Torvalds 2013, 47-48.) Hoik-
kuuden ja kauneuden vaatimukset yhteiskunnassamme kohdistuvatkin erityisesti
naisiin, vaikka toki myés miehiin. Harvoissa mainoksissa tai televisiosarjoissa esiin-
tyy ylipainoisia naisia. Tapauksissa, joissa nadin on, ulkonakoa ja painoa voikin olla
tarkoitus korostaa. (Hallstrom 2009, 114.)

Yhteiskunnassamme mediassa painotetaan jatkuvasti myos seksikkyyttéa etenkin
naisilla, mikd on nahtavissa esimerkiksi monissa televisio-ohjelmissa esimerkiksi
Paratiisihotelli ja Temptation Island nimisissa ohjelmissa. Taméan voidaan katsoa
varmasti luovan paineita nuorille tytoille ja naisille etenkin murrosiassa, kun vartalo
muuttuu pikkuhiljaa aikuisen naisen vartaloksi. Etenkin, jos naiseuteen ja seksuaa-
lisuuteen liittyy pelkoja tai traumoja, saattaa anoreksia olla myoskin pyrkimys es-
téda naiseksi tuleminen (Hallstrom 2009, 149-150). Nuoret tytdt ovat alttiita
laihuuden ihannoinnille my6s internetissa levidvien Pro ana-yhteisojen kautta. Pro
ana-sivustoilla itsensa nalkiinnyttdminen ja sairaalloinen laihuus nayttaytyvat ela-
mantapana, joka antaa hyvan itsetunnon. (Vanhala & Halva 2012, 36.) Esimerkiksi
Thinspiration nimisessa blogissa [viitattu 10.8.2017] annetaan vinkkeja ruuan valt-
telemiseen, darimmaisyyksiin vietyyn liikkkumiseen ja laihduttamiseen seka jaetaan

kuvia laihoista naisvartaloista.
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3 SYOMISHAIRIOT

Tassa luvussa esittelemme yleisimmat syomishairiot, joita ovat anoreksia, bulimia,
ahmintahairi6 (BED) seka epatyypilliset syomishairiét (Huurre ym. 2013, 61-62).
On kuitenkin hyva muistaa syomishairididen muotojen rajojen sek& maaritelmien
olevan osittain keinotekoisia. Poikkeavaa ei mydskaan ole, mikali johonkin syomis-
hairioon sairastuneella on useampien syomishairididen muotojen oireita samanai-
kaisesti tai perékkain. Diagnoosit ovat ennen kaikkea terveydenhuollon seka
ladketieteen tarpeisiin laadittuja maaritelmia, mutta kahta paallekkaista diagnoosia
henkilolle ei voida tehda. (Viljanen 2014, 7.)

3.1 Anoreksia eli laihuushairio

Anoreksia eli laihuushairié on syémishairid, jossa sairastunut alkaa saannostella,
valttaa ja vaistella syomista eri syista johtuen. Tavallisesta tai harmittomasta laih-
duttamisesta anoreksian puolelle siirrytdan, kun ruuan saanndstely johtaa merkitta-
vaan painon putoamiseen tai nuorella kasvun pysahtymiseen. (Keski-Rahkonen,
Charpentier & Viljanen 2010, 14.) Laihuushéairioon sairastutaan tyypillisesti 12-18-
vuoden idssa. Suurin osa sairastuneista on tyttdja, mutta sitd esiintyy myos jonkin

verran pojilla. (Laihuushairi6 eli anoreksia nervosa, [viitattu 3.9.2017].)

Yleisesti anoreksian voidaan katsoa alkavan innostuksella terveelliseen sydmiseen
ja likunnan lisaantymiseen. Monesti sairauden alussa anoreksiaan sairastunut voi
saada positiivisia kommentteja laihtumisestaan ja han saattaa tuntua jopa energi-
semmalta seka itsevarmemmalta verrattuna aikaisempaan. Sairastuneen mielesta
ruuasta kieltdytyminen ja laihtuminen voivat tuntua suurelta onnistumiselta. Tassa
vaiheessa sairastunut voi kokea hallitsevansa itsedaan ja omaa elaméaéansa onnistu-
neen painonpudotuksen seurauksena, mutta samalla erityisesti kiellettyjen ruokien
syOminen saattaa tuntua repsahtamiselta, josta voi seurata sairastuneelle ahdis-
tusta. Anoreksiaan sairastuneella ajatukset ruuasta voivat pyéria loppumattomasti
mielessa, mutta pelatessadan suuresti lihomista, sairastunut voi kokea tai nahda it-
sensa alipainosta huolimatta lihavana. Monelle sairastuneelle liikunta tuleekin yh-

deksi keskeisimmaksi asiaksi elamassa. Laihtumisesta johtuva nélkiintyminen voi
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johtaa paheneviin psyykkisiin oireisiin ja hairiintyneeseen kayttaytymiseen. (Viljanen
2014, 11-12.) Esimerkiksi painon laskiessa nopeasti, ahdistus voi lisdantya ja sy6-
minen muuttua hankalammaksi. Lisaksi sairastunut voi alkaa valtella sosiaalisia ti-
lanteita niiden ahdistavuuden vuoksi. My6s keskittymiskyky saattaa heikentya ja
arsyyntymiskynnys alentua, jolloin useimmat asiat saattavat tuottaa vain negatiivisia

tunteita sairastuneelle. (Laihuushairio eli anoreksia nervosa, [viitattu 3.9.2017].)

Laakarit ja psykologit ovat laatineet tautiluokitusjarjestelman, jonka mukaan varsi-
naista anoreksiaa sairastavalla henkilolla tulee ilmetd samanaikaisesti kaikki seu-
raavat oireet: merkittava alipainoisuuteen johtava painonlasku, voimakas lihomisen
pelko vakavasta alipainosta huolimatta, hairiintynyt kehonkuva seké naisilla kuukau-
tisten poisjadminen tai viivastyminen ja miehilla muutokset seksuaalisessa haluk-
kuudessa ja toimintakyvyssd. Anoreksiassa onkin kaikista syomishairidista

voimakkain riski kuolemaan. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 14-16.)

3.2 Bulimia eli ahmimishairio

Bulimia eli ahmimishairio alkaa yleensa tyytymattomyytend omaan itseen ja kehoon
seka tunteesta, ettéd on pakko laihtua. Samaan aikaan sairastunut kuitenkin pitaa
herkkujen sydmisesta, jonka vuoksi laihduttaminen saattaa osoittautua vaikeaksi.
Oksentamisen ja ahmimisen taustalla voi olla myds pyrkimys saada psyykkiseen
pahaan oloon helpotuksen tunnetta ja talléin oireilu voi olla hyvinkin rajua ja tiheda.
(Ahmimishairidé eli bulimia nervosa 1.2.2017.) Bulimiaan sairastutaan yleisimmin
nuoruusiassa noin 15-25 ikavuoden valissa eli hieman myéhemmin kuin anoreksi-

aan.

Bulimiassa ahmiminen ja laihduttaminen muodostavat kehan, jossa ne vuorottelevat
aina uudelleen ja uudelleen. Bulimian tyypillisiin oireisiin kuuluvat toistuvat ahmimis-
kohtaukset, joissa hallinta sydmisesta menetetddn. Ahmimiskohtauksessa syoty
ruokamaara on usein paljon suurempi kuin normaalisti kerrallaan syoty maara tai
syominen on huomattavasti nopeampaa kuin tavallisesti. Ahmimiskohtauksissa syo-
misté voi olla todella vaikeaa lopettaa, ennen kuin olo on tuskallisen taysi. Ahmimi-

nen aiheuttaakin usein my6s suuren hapedn tunteen, josta seuraavat usein
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itsesyytokset ja pakonomainen tyhjentdytyminen ahmitusta ruoasta, joka voi tapah-
tua oksentamalla tai tyhjentamalla suoli l1a&kkein tai peraruiskein. Pitkaan jatkunut
ja usein tapahtuva oksentaminen aiheuttaa myos terveydellisia haittoja kuten ham-
paiden Kiilteen syopymistd, elimiston suolatasapainon sekoittumista ja ruokatorven
artymistd. Myos runsas liikunta ja paastoaminen voivat olla bulimiaa sairastavan

ratkaisuja huonoon omaantuntoon. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 19-21.)

Bulimiaan sairastuneella itsetunto on yleensa suorassa yhteydessa painoon seka
kehoon. Sairastuneen pyrkimys on hallita syomistaan ja kehoaan samalla tavalla
kuin anoreksiaankin sairastuneella. Jatkuva ruuan saannostely johtaa kuitenkin lo-
pulta ahmimiseen, jolloin sairastunut ei enda pysty kontrolloimaan syémistaan. Bu-
limiassa tyhjentaytymisestda yleensa seuraa toistuvat lupaukset paremmasta
elamasta, tarkoittaen lupausta laihduttamisesta. Toisin kuin anoreksiassa, bulimi-
assa syomishairio ei valttamatta nay painossa, silla paino saattaa vaihdella normaa-
lirajoissa. (Viljanen 2014, 12-13.)

3.3 Ahmintahairié (BED)

Ahmintahairiossa eli BED:ssa oireet ovat samansuuntaisia kuin bulimiassa. Sairas-
tuneen pyrkimys on hallita omaa kehoaan ja syoOmistdan. Jatkuvasta ruuan saan-
nostelysta seuraa lopulta ahmimista, jolloin hallinta sytmisestda katoaa.
Sairastuneen tarkoitus ei ole kuitenkaan paasta eroon ahmimastaan ruuasta toisin
kuin bulimiaan sairastuneen. Sairastuneella ahminta ei liity nalan tai kyllaisyyden
tunteisiin eikd han valttamatta pysty tunnistamaan sairastumisen taustalla olevia
syita. Ahmimisjaksoja pitavat ylla laihduttamisyritykset, jotka usein ovat tiukasti kont-
rolloituja. Nama jaksot sekoittavat sairastuneella nalan ja kyllaisyyden saatelya, jol-
loin muun muassa aterioiden jattaminen valiin voi olla yleista. Tama taas puolestaan
saa sairastuneen helposti ahmimaan, mika usein lisda hapeantunnetta. Ratkaisuna
tdahan sairastunut voi kokea laihduttamispyrkimykset avaimena noidankehaan,
vaikka todellisuudessa sen on huomattu vain pahentavan tilannetta. Syitd ahmimi-

sen taustalla voivat olla huono itsetunto, itsekriittisyys, loputtomat laihdutuskierteet,
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psyykkinen ylikuormitus, voimakas h&pean tunne, kehonkuvan negatiivisuus ja tun-
teiden kasittelyn seka ilmaisun vaikeus. (Py6kari, Luutonen & Saarijarvi 2011, 66;
Granlund 6.3.2014, Ahmintahéairion (BED) oireet 27.1.2017 mukaan.)

Ahmintahéairio saattaa johtaa hoitamattomana pahimmillaan erittédin voimakkaaseen
ylipainoon. Siina ahmimiskohtaukset ovat toistuvia ja bulimian tavoin niissé on tunne
syomisen hallinnan menettamisesta. Ahmintajaksoihin saattaa liittya myos seuraa-
via oireita: tavallista nopeampi syotminen, sydominen epamiellyttavasta taydesta
olosta huolimatta, suurten maarien syominen ilman nalantunnetta, hapeén seurauk-
sena tapahtuva yksin sydminen salassa seka syomisesta johtuva itseinho, masen-
nus ja syyllisyydentunne. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 17-22.)

3.4 Epatyypillinen laihuushéirio ja epatyypillinen ahmimishairio

Epatyypilliset sydmishéiriot voivat olla Iahes samankaltaisia kuin anoreksia tai buli-
mia, mutta kuitenkin jokin keskeinen oire saattaa kokonaan puuttua tai ilmentya lie-
vempana (Viljanen 2014, 7). Nimestaan huolimatta ndméa ovat kuitenkin yleisimpia
syomishairioita, silla suurimmalla osalla syomishairidita sairastavista oireet eivét
taysin tayta kaikkia laihuushairion, ahmimishairion tai muun maaritellyn syémishai-
rion kriteereja. Yleisesti ottaen epatyypillisessa syomishairiossa oireet voivat ilmeta
ruuan jatkuvana ajatteluna, sydomisen vaihteluna ahmimisen, paastoamisen ja taval-
lisen syomisen valilla seka ruokailuun ja syémiseen liittyvien tunteiden hairiintymi-
sena. (Epatyypillinen sydmishairié 1.2.2017.) Sairastuneen tila voi olla ihan yhta
vakava kuin muihinkin syomishairidihin sairastuneilla tai puolestaan ilmeta hyvinkin
lievana (Keski-Rahkonen ym. 2010, 23). Epatyypillisissd syomishairidissa syomis-
kayttaytyminen haittaa myos sairastunutta itseaan, silla se on hairiintynytta (Viljanen
2014, 7).

Epatyypillisiin laihuus- ja ahmimishairi6ihin katsotaan kuuluvan esimerkiksi ortorek-
sia, jossa terveellisyyden tavoittelu menee sairastuneella niin pitkalle, etta siité tulee
ikdan kuin uskonto. Ruoan terveellisyyden ajattelusta tulee pakkomielteista. Kiellet-
tyjen ruokien lista saattaa kasvaa kasvamistaan sen mukaan, mita pidemmalle sai-

raus etenee. Sairastuneella voi ilmeta pakko-oireita, ja tiettyihin ruokiin saattaa liittya



17

fobiankaltaista pelkoa. Tiukan ja yksipuolisen ruokavalion seurauksena oireina saat-
taa ilmetd muun muassa ravintoaineiden puutostiloja. Ortoreksian ero muihin syo-
mishairiéihin ilmenee siind, ettd syotmisessa keskitytddn enemman laatuun kuin
maaraan. (Valkendorff 2014, 17.)

Myds ruumiinkuvan hairioon liittyy jatkuvaa tyytymattomyytta omaa kehoa tai tiettya
kehon osaa kohtaan. Hairiota ei valttamatta lasketa kuuluvaksi syomishairioihin,
mutta siind ilmenee samanlaista tyytymattomyytta omaan kehoon kuin syéomishairi-
Oisséakin. Kyseisessa hairiossa yksi muoto on lihasdysmorfia, jossa kehoa muoka-

taan lihaksikkaammaksi, usein myos tarkalla ruokavaliolla. (Valkendorff 2014, 17.)
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4 SYOMISHAIRION VAIKUTUKSET LAHEISEEN

Tassa luvussa kasittelemme syomishairion vaikutuksia perhe- ja laheissuhteisiin
seka laheisille saatavilla olevaa apua ja tukea omaan jaksamiseensa. Opinnayte-
tydssamme kasite laheinen ei rajaudu vain esimerkiksi sairastuneen perheeseen
vaan laheinen voi olla kuka tahansa sairastuneen lahipiiriin kuuluva henkil6: van-
hempi, sisarus, puoliso, sukulainen tai ystava. Tieteellisissa tutkimuksissa on to-
dettu, ettd hyvat ja Iluottamukselliset sosiaaliset suhteet ovat keskeisia

syOmishairiosta toipumista edistavia tekijoita (Keski-Rahkonen ym. 2008, 146-147).

Syobmishairio vaikuttaa aina sairastuneen liséksi myos koko perheeseen ja l&hipii-
riin. Laheisten mielessa saattaa pyoria monia kysymyksia: "Onko sairastuminen mi-
nun vikani? Mité olisin voinut tehda toisin? Onko jokin elaméantapahtuma laukaissut
syOmishairion?”. Vaikeaa laheisille voi myds olla yrittdd ymmartaa, etta sairastu-
neella ei valttAmatta ole itsella halua parantua ja tdméa parantumisen halu taytyy
l6ytyd, ennen kuin paraneminen on mahdollista (Torvalds 2013, 82). Nykyaan mie-
lenterveyshoitotydssa pyritdan yha enemman noudattamaan perhekeskeista lahes-
tymistapaa, silla on néhty, etta sairastuneen ja perheen hyvinvointia ja terveytta ei
voi erottaa toisistaan. Yhden perheenjasenen hyvinvointi ja terveys vaikuttavatkin

myos koko perheen hyvinvointiin ja terveyteen. (Kuhanen ym. 2010, 94.)

4.1 Psyykkinen kriisi

Psyykkisen kriisin kasitetté on syyta tarkastella, kun puhutaan syomishairion vaiku-
tuksista laheiseen, silla laheisen ja erityisesti perheenjidsenen sairastuminen syo-
mishairioén on yksi elaman traumaattisimmista kokemuksista, mika vaikuttaa
vahvasti henkiseen hyvinvointiin (Keski-Rahkonen ym. 2008, 146—-147). Psyykkinen
kriisi kasitteena kuvaa mielenterveyden reaktiivisia epatasapainotiloja. Traumaatti-
nen kriisi puolestaan tarkoittaa sellaista kriisia, joka syntyy akillisesta ja yllattavasta
seka voimakkaasti vaikuttavasta tapahtumasta tai tilanteesta. Traumaattinen Kkriisi
aiheuttaa ihmisessa erilaisia psyykkisia reaktioita usein siksi, etta tavalliset keinot
eivat riitd traumaattisesta kriisista selviytymiseen tai siihen sopeutumiseen. (Sosi-

aali- ja terveysministerio 2009, 10.)
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Laheisen sairastuminen syémishairioon voi laukaista psyykkisen kriisin, jonka seu-
rauksena stressi kasvaa niin paljon, etta tilanteesta selviaminen voi tuntua ylivoi-
maiselta. Kriisiin kuuluu usein monia tekijoitéa, joita ovat sen laukaisema tapaus,
siihen liittyva vahva emotionaalinen reaktio ja tunne siita, etta ei pysty selviytymaan
tilanteesta. Kriisin laukaisevaan tapaukseen liittyy usein jokin menetys tai vahva me-
nettdmisen pelko. (Soisalo 2012, 157.) Yleisia psyykkisia kriisista johtuvia oireita
ovat ahdistus- ja masennusoireet, vireystilan kohoaminen, univaikeudet seka valt-
tamiskayttaytyminen trauman aiheuttavaan asiaan (Sosiaali- ja terveysministerio
2009, 11). Alussa vanhemmat saattavat esimerkiksi kieltaa lapsensa syomishairion
olemassaolon, joka voi olla valttamiskayttaytymista. Kriisin kohdatessa onkin tar-
kedd, ettd sen kasittelyyn saadaan riittavasti apua ja tukea (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2009, 13).

Sopeutumisprosessi psyykkiseen kriisiin voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen, joita
ovat psyykkinen sokki, reaktiovaihe seka tyostamis- ja kasittelyvaihe. Psyykkinen
sokki on tila, joka laukeaa automaattisesti, kun kuullaan jokin jarkyttava tieto tai koe-
taan jarkyttava tilanne. Tama on erdanlainen mielen suojareaktio, joka suojaa sita
tiedolta tai kokemukselta, jota se ei kestéisi. Sokissa ihmisen toimintakyky kuitenkin
tavallisesti sailyy ennallaan. Reaktiovaiheessa tullaan tietoiseksi siita, mita on ta-
pahtunut, mita se merkitsee itselle ja miten se tulee vaikuttamaan omaan elamaan.
Tassa vaiheessa toimintakyky myos tavallisesti heikkenee ja erilaiset tunteet koe-
taan hyvin vahvoina. Reaktiovaiheessa esimerkiksi syyllisyyden tunne saattaa olla
voimakas. Tyostamis- ja kasittelyvaiheessa tunteiden ja ajatusten syvallisempi ka-
sittely mahdollistuu ja tavanomaiset psyykkiset puolustusmekanismit alkavat toimia.
Haasteellista tdssa vaiheessa saattaa olla edelleen heikentynyt toimintakyky. Tyds-
tamis- ja kasittelyvaiheessa vertaistuki nousee erittain tarkeaksi tukimuodoksi kriisin
aiheuttaman asian kasittelyssa ja oman jaksamisen tukemisessa. (Sosiaali- ja ter-
veysministerié 2009, 13-16.) Laheiselta itseltddn avun ja tuen jarjestelemista on

kuitenkin kohtuutonta vaatia kriisin aikana (Ruishalme & Saaristo 2007, 98).

Psyykkisessa kriisissa on tietylla tavalla kyse oman elaménhallinnan tunteen me-
nettamisesta. Kriisin taustalla on tilanne tai asia, jota ihminen ei pysty hallitsemaan.
(Ruishalme & Saaristo 2007, 14.) Tassa tapauksessa tama hallitsematon tilanne on

l&heisen ihmisen sairastuminen syomishairioon. Psyykkisten oireiden ja erilaisten
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tunteiden ohella traumaattisesta kokemuksesta saattaa seurata myods fyysisia oi-
reita esimerkiksi erilaisia kipuja ja sarkyja (Ruishalme & Saaristo 2007, 27). Yleensa
ajatellaan, etta perheen tehtava on auttaa ja tukea esimerkiksi sairastumisesta joh-
tuvassa kriisissa olevaa jasentdén, mutta on tarkedd ymmartaa, etta yhta perheen-
jasentad koskettava kriisi on koko perheen kriisi, jolloin kaikki perheenjasenet
tarvitsevat apua ja tukea. Psyykkinen kriisi saattaa aiheuttaa joillekin ihmisille my6s
hapean tunnetta ja tarvetta salata Kkiirisin aiheuttava asia perheen ulkopuolisilta ih-
misilta. (Ruishalme & Saaristo 2007, 42—43.)

Kriisi nakyy kaikessa ihmisen elamassa: kayttaytymisessa, fyysisessa voinnissa,
sosiaalisissa suhteissa, tunteissa, arvoissa ja ajattelussa. Tarkeaa kriisin kohda-
tessa on yllapitaa toivoa. Toivon yllapitamisessa tarvitaan laheisten ja ammattiaut-
tajien tukea. Joillakin ihmisilla kriisi saattaakin lahentdd ihmissuhteita, esimerkiksi
perheenjasenten valiset suhteet ja ystavyyssuhteet voivat muuttua aiempaa lahei-
semmiksi. Joskus voi kuitenkin kdyda myo6s painvastoin ja kriisi loitontaa perheen-
jasenia, sukulaisia tai ystavia toisistaan. Jotkut saattavat esimerkiksi tuntea
katkeruutta ystaviaan kohtaan, jotka eivat ole joutuneet kokemaan samaa. Kriisin
seurauksena myds arvot ja suhtautuminen elamaan yleensd muuttuvat ja erilaiset

asiat tulevat tarkeiksi ja merkityksellisiksi. (Ruishalme & Saaristo 2007, 66—69.)

4.2 Vaikutukset perhesuhteisiin

Perhe on tihedn vuorovaikutuksen yksikkd, joka tarjoaa jasenilleen turvallisuutta.
Taman turvallisuuden vastakohtana perheen ongelmat aiheuttavat puolestaan jase-
nilleen turvattomuuden tunteita. (Ruishalme & Saaristo 2007, 18.) Sen liséksi, etta
perheenjasenen sairastuminen koskettaa koko perheyksikk6a, on tarkedd huomi-
oida myos jokaisen perheenjasenen henkilékohtainen ja ainutlaatuinen suhde sai-
rastuneeseen (Ruishalme & Saaristo 2007, 102). SyOmishairid6 muuttaa
automaattisesti koko perheen normaalia kayttaytymista ja perhedynamiikkaa seka
aiheuttaa perheelle paljon huolta (Zabala, MacDonald & Treasure 2009, 338-349).
Yhden perheenjdsenen sairastuessa syomishairioon voidaankin sanoa koko per-
heen tietylla tavalla sairastuvan (Torvalds 2013, 133). Perhe on ainutkertainen ko-

konaisuus, jossa jokaisella perheenjasenella on tarked rooli. Perheenjasenten
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valilla vallitsevat vahvat tunnepitoiset siteet ovat syy sille, miksi yhden perheenjase-
nen sairastuminen vaikuttaa niin vahvasti kaikkien perheenjasenten elamaan. (Ma-
linen & Nieminen 2001, 6.)

Perheen vaikutusta sydmishairiodn sairastumiseen ei ole l16ydetty tai ainakaan sita
ei voida suoranaisesti osoittaa. Tasta huolimatta perheella on vaikutusta siihen, mi-
ten syomishairiota sairastava oireilee sairautensa aikana. Perheelld ei siis ole var-
sinaisesti yhteytta sydomishairiodn sairastumiseen, mutta sen esiintymiseen ja siitéa
parantumiseen perhe voi vaikuttaa omalla toiminnallaan. (Zabala ym. 2009, 338-
349.))

Vanhemmilla on tarve huolehtia lapsistaan, joten jos lapsi ei suostu syémaan ja
vanhemmat yrittavat suostutella siihen, saattaa erimielisyyksia syntyd. Taméan jal-
keen voi olla ymmarrettavaa, ettei perheen ruokailutilanteissa mikaan ole kuten en-
nen. (Torvalds 2013, 20-23.) Perheenjasenten tulee kuitenkin muistaa, etta
sairastuneelle paatdsten ja valintojen tekeminen saattaa olla mahdottoman vaikeaa,
joten naita ei myodskaan kannata sairastuneelta ainakaan tietyissa asioissa vaatia
(Torvalds 2013, 33). Laheisille, erityisesti sairastuneen lapsen tai nuoren vanhem-
mille lisdhuolta voi aiheuttaa sairastuneen ennusteen epamaaraisyys tai tunne hoi-
don huonosta jarjestelystd. Voidaankin todeta, ettd syOmishairio aiheuttaa
perheissa paljon huolta ja murhetta, mutta parhaimmillaan syomishairio6 myos la-
hentdad koko perhettd, jolloin perheenjasenet tutustuvat aiempaa paremmin toi-
siinsa. (Torvalds 2013, 20-23.)

Sairastunut rankaisee ymparistddan muuttuneella syomiskayttaytymisellaan joko
tiedostaen tai tiedostamattomasti. Perheen saattaa olla vaikeaa tunnistaa, mitka
ajatukset ovat syomishairidajatuksia ja erottaa niistd muut pakkoajatukset. Muut
syomishairioon liittyvat pakkoajatukset saattavat liittya esimerkiksi pakonomaiseen
kodin siivoamiseen tai omaan hygieniaan ja vaatetukseen. Vanhempien saattaa olla
vaikeaa erottaa myds normaalit teini-ik&an liittyvat ja syomishairiéon liittyvat mie-
lialanvaihtelut toisistaan. (Torvalds 2013, 67—68.) Syomishairioon sairastuneen lap-
sen tai nuoren vanhemmilta vaaditaan sairauden aikana valtavasti karsivallisyytta,
lujuutta, lempeyttd ja kiinnostusta. Vanhemmat voivat huomata, ettda hermostumi-

sesta ja maltin menettamisesta ei ole mitdédn apua, painvastoin. Lempeytta tarvitaan
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syyllisyydesta irti pdasemiseen sekéd sairastuneen lapsen tai nuoren vakuuttami-
seen siita, ettéd han on rakastettu ja arvokas omana itsen&én. Lujuutta tarvitaan sii-
hen, ettd ei suostuta kuuntelemaan syomishdiribajatuksia vaan pidetaan Kkiinni
esimerkiksi sovituista ruoka-ajoista ja ruokamaarista. Kiinnostusta vanhemmilta on
hyva loytya sen vuoksi, ettd sydmishairiota sairastava tarvitsee valtavan maaréan
keskusteluja ja lasnéoloa. (Torvalds 2013, 122-123.) Vanhempien olisi kuitenkin
tarkeaa oppia antamaan itselleen my6s armoa, silla ei kukaan jaksa aina olla karsi-
vallinen. Se olisi taysin epainhimillista. Myos negatiiviset tunteet kuten hapea ja viha

ovat luonnollisia ja sallittuja. (Torvalds 2013, 127.)

Aidille lapsen syémishairié on erityisen raskas asia biologisistakin syista, silla aidin
tarkein tehtava jo vastasyntyneelle lapselle on tarjota talle riittavasti ruokaa. Eras
aiti on kuvaillut tunnetta nain: ” Kun han oli vastasyntynyt, tarkein tehtavani oli syot-
td&d hanta aina, kun han halusi ruokaa. Ja nyt han hyljeksii ruokaani.” (Torvalds
2013, 124))

Perhe voi omalla toiminnallaan saada sairastuneen ajattelemaan uudella tavalla sai-
raudestaan ja tatd kautta sairastuneen motivaatio parantumiseen voi vahvistua.
Tasséa avuksi voivat olla kuunteleminen ja kyseleminen. Perheen empatiakyky on
hyvaksi, jotta sairastunut saa nayttaa myos negatiiviset tunteet ja raivonpuuskat.
Sairastunutta voidaan auttaa myos esimerkiksi tunteiden sanoittamisessa, jos se

tuottaa hanelle itselleen hankaluuksia. (Torvalds 2013, 164.)

4.3 Vaikutukset ystavyyssuhteisiin

Usein ystavilla on kova halu auttaa sairastunutta syomishairién aiheuttamien oirei-
den ja pahan olon kanssa. Ystavien on kuitenkin tarkeaa olla tarkkana, etta he eivat
ala joko tiedostaen tai tiedostamattaan ottaa vaikutteita sairastuneen syomishairi-
o0n liittyvista rutiineista. Joissain tapauksissa saattaa muuten kayda niin, etta sai-
rastuneen ystava alkaa esimerkiksi jattdd ruokailuita valiin, koska sairastunutkin
tekee niin. Tama voi johtaa lopulta siihen, etté ystava alkaa itsekin oirehtia samalla
tavalla kuin syomishairidinen. Talldin han tulee liséksi vahvistaneeksi tai yllapita-

neeksi alun perin sairastuneen syomishairioita. (Torvalds 2013, 14.) Kaveripiireissa
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itsensa vertaaminen muihin on tavallista. Huonommuuden tunteen kokemisen suh-
teessa kavereihin voisi ajatella olevan altistava tekija syomishairiéille. Varsinkin

nuorille on todella tarke&a olla kuten muut kaveripiirissa.

Syomishairiéssa on tyypillista, etta sairastunut alkaa valtella sosiaalisia tilanteita ja
vetaytya kaveripiireista, miké saattaa hammentaa sairastuneen ystavia. Sairastunut
tuntee itsensa usein pohjattoman yksinaiseksi, mutta silti toimii talla tavoin. Sairas-
tuneella kuitenkin tavallisesti on syémishairiosta huolimatta ystavia, joihin han pitaa
yhteyttd, mutta yhteydenpito on paljon aiempaa vahaisempéaé. Sairastuneen ajatuk-
set ovat koko ajan sy0Omishéairiossa ja hanesta saattaa tuntua, ettei kukaan ystavista
voi ymmartaa hanté. (Torvalds 2013, 63-65.) On hyvin yksilokohtaista, miten paljon
sairastunut kokee voivansa kuormittaa ystavidan sairauteen liittyvilla ongelmillaan.
Usein esimerkiksi naispuoliset ystavykset saattavat puhua avoimesti erilaisista on-
gelmista, mutta toiset ystavyyssuhteet taas pohjautuvat enemman yhdessa tekemi-
seen, jolloin ongelmista voi olla hankalampaa puhua. On kuitenkin ymmarrettavaa,
ettd laheisimmatkin ystavat vasyvat lopulta, jos sydmishairié on pitkaan ainoa pu-
heenaihe. Tasta syysta sairastuneen olisi tarkeaa paasta puhumaan samassa tilan-
teessa oleville vertaisille. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 146.) My6s uusien
ystavyyssuhteiden muodostuminen tai uuden harrastuksen aloittaminen saattavat
olla sydomishairiota sairastavalle tarkeita tekijoitd paranemisprosessissa (Torvalds
2013, 15).

4.4 Laheisille saatavilla oleva apu

Laheisen sairastuminen syomishairiodn on aina kriisi, jonka seurauksena on tar-
kedé hakea ja saada apua omaan jaksamiseen. Ammattiapu ja vertaistuki ovat mo-
lemmat tarkeita tukimuotoja laheisten jaksamisen tueksi. Kumpaakin tarvitaan, silla
ne eivat sulje toisiaan pois vaan toimivat rinnakkain. (Ruishalme & Saaristo 2007,
27.) Laheiset pyritddn saamaan heti alussa mukaan syomishairioon sairastuneen
hoitoon. Apuna laheisten osallistamisessa voidaan kayttaa muun muassa luentoja,
l&heisten ryhmié ja kirjallista materiaalia. (Turtonen 2006, 106.) Sosiaalinen tuki on

tarkeda silloin, kun omat voimavarat selviytya ovat vahissa. Toisten ihmisten tarjoa-
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mat resurssit ovat sosiaalista tukea. Se on vuorovaikutusta, jossa saadaan ja anne-
taan vastavuoroisesti henkistd, emotionaalista, tiedollista, toiminnallista ja aineel-
lista tukea ja apua. Sosiaalista tukea tarjoaa verkosto, joka koostuu laheisen
ihmissuhteista. Perhe ja ystavat toimivat yleisimmin tarkeimpind sosiaalisen tuen
antajina. (Ruishalme & Saaristo 2007, 81-82.)
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5 VERTAISTUKI

Tassa luvussa avaamme aluksi vertaistukea kasitteena ja laheisten vertaistukiryh-
man toimintaa. Sen jalkeen pohdimme vertaistukiryhman ohjaamista ja sen vaiku-
tuksia laheiseen, joka elda tai on elanyt sydomishairiodn sairastuneen rinnalla.

Lopuksi esittelemme viela yhteistyétahomme.

5.1 Vertaistukiryhma laheisille

Vertaisuudella kasitteena tarkoitetaan vahintaan kahta ihmista, jotka ovat samanlai-
sessa elamantilanteessa tai joilla on samankaltainen ongelma (Mykk&nen-Hanni-
nen 2006, 26). Vertaistuki taas tarkoittaa sitd, ettd samassa tilanteessa olevat ja
saman kokeneet ihmiset jakavat kokemuksiaan kesken&én toisiaan tukien. Se on
vapaaehtoista ja vastavuoroista toimintaa, jonka periaatteina toimivat keskindinen
luottamus ja tasavertaisuus. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 145.) Vertaistukea voi-
daan toteuttaa yksildiden valisena, kahdenkeskisessa tukisuhteessa tai ryhmamuo-
toisena toimintana. Kunnat, jarjestot, yhdistykset, yhteis6t ja yksityiset
palveluntuottajat organisoivat vertaistukiryhmia. (Mykkanen-Hanninen 2007, 27.)
Vertaistuen tarkoituksena on mahdollistaa ihmisten omien voimavarojen kayttoon-
otto toiminnan avulla. Toiminnan tuloksena voidaankin parhaimmillaan saavuttaa
osallistujan henkilokohtainen voimaantuminen. (Laimio & Karnell 2010, 4-6.) Kes-
kindaista ymmarrysta vertaistukiryhmassa lisdavat samankaltaiset kokemukset. Eri-
tyisesti, jos ihminen kokee itsensa yksinaiseksi tai laheisensa syomishairion vuoksi
leimautuneeksi, on tarke&a kuulla jo pidemmalla omassa prosessissaan olevien ko-
kemuksia selviytymisesta. (Vertaistoiminta, [viitattu 27.9.2017].) Vertaistukiryhmien
toiminnan vahvuuksia ovat vertaisuuden positiivisten vaikutusten toteutuminen ja
mahdollisuus kohdata yhta aikaa useampia ihmisia kuin kahdenkeskisissa tapaami-
sissa (Mykkanen-Hanninen 2007, 26).

Ryhmasta tulee vertaistukirynmd, kun siihen hakeutuvilla on joku yhdistava tekija,
tassa tapauksessa laheisen sairastuminen syomishairiobn. On havaittu, etta sa-

massa tilanteessa olevilta ja samankaltaisen asian kokeneilta ihmisilta saatu tuki
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koetaan tarkeaksi voimavaraksi. (Heiskanen & Hiisijarvi, [viitattu 5.9.2017].) Vertais-
tukiryhman jasenet osallistuvat jokainen osaltaan toiminnan suunnitteluun ja toteu-
tukseen, pelisdantojen laatimiseen ja yhteishengen luomiseen (Jyrkama 2010, 12—
20). Vertaistukiryhméassa jokainen voi osallistua ryhman vuorovaikutukseen omalla
tavallaan tai olla my6s osallistumatta. Osallistumattomuuskin on kuitenkin tietyn-
laista vuorovaikutusta. (Holm 2010, 22—32.) Vaikka vertaistukiryhman toiminta pe-
rustuu vahvasti jasenia yhdistavaan kokemukseen, on tarkedd ymmartaa, etta
jokainen ihminen kokee samankaltaisetkin asiat eri tavalla. Erittdin merkittavaksi
asiaksi nousee se, etta jokaisen ihmisen subjektiiviset kokemukset ndhdaan ainut-
laatuisina ja yksilollisina. On tavoiteltavaa, etta jokainen vertaistukiryhman jasen ko-
kee tulevansa aidosti kohdatuksi, kuulluksi ja saavansa muilta empatiaa.
(Mykkanen-Hanninen 2007, 26-27.)

Vertaistuki perustuu kokemustietoon, jonka jakaja on asiantuntija omaa elaméaéansa
ja omia kokemuksiaan koskevissa asioissa (Vahtivaara 2010, 8-10). Kokemustieto
on laheisen sairastumisen johdosta syntynytta tietoa. Tama kokemuksen kautta
syntynyt tieto voi olla suureksi avuksi samanlaisessa tilanteessa oleville ja saman-
laisten asioiden kanssa kamppailevalle ihmiselle. Kokemustieto tuo toivoa myos
muille vertaisille laheisen sairastumisesta selviytymiseen. (Vertaistoiminta, [viitattu
27.9.2017].) Vasta viime vuosina julkisella sektorillakin on alettu antaa arvoa koke-
musasiantuntijuudelle. Kokemusasiantuntijuutta on alettu hy6dyntaa sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa palvelujen tuottamisessa, kehittdmisessad ja suunnittelussa.

(Mielenterveys- ja paihdesuunnitelma 2009, 20.)

Vertaistukiryhman toiminta perustuu lisaksi vapaaehtoisuuteen. Vapaaehtoistyota
on maaritelty monella eri tavalla, mutta yleisesti se voidaan nahda palkkatuen rin-
nalla tarvittavana resurssina. Vapaaehtoistyota tarjotaan usein yhdistyksien tai jar-
jestdjen kautta ja sen perusperiaatteena on vapaaehtoinen toisten auttaminen.
Vertaistuki maaritelladnkin yhtena vapaaehtoistoiminnan muotona. (Rissanen &
Puumalainen 2016, 2—3.) Vertaistuen erityinen piirre suhteessa vapaaehtoisty6hon
on tukijaa ja tuettavia yhdistava kokemus, johon vertaistuki perustuu. Vertaistuen
erityispiirteet vapaaehtoistydssa on otettava huomioon vapaaehtoistyontekijan va-
linnassa, koulutuksessa ja tydonohjauksessa. (Mykkanen-Hanninen 2007, 26—-27.)
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Vertaistukiryhmat ovat kaikki omanlaisiaan, vaikka tavoitteet olisivat samankaltai-
set, silla ryhman jasenet luovat kokonaisuuden. Ryhmén toimintaan vaikuttaa vah-
vasti sen koko seka heterogeenisyys eli ryhman jasenten erilaisuus tai
homogeenisyys eli rynman jasenten samanlaisuus. Jos ryhma on liian suuri, on ris-
kina se, etta kaikilla jasenilla ei ole riittavasti aikaa kokemuksien jakamiseen. Pie-
nempi ryhm& on usein suurempaan verrattuna aktiivisempi ja toiminta on
intensiivisempaa. Vahvasti homogeenisessa ryhmassa voi olla vaikeaa esittaa eria-
vid mielipiteita, kun taas heterogeenisessa ryhmassa jasenten erilaisuus mahdollis-
taa asioiden laajemman pohdiskelun ja erilaisten tarkastelutapojen I6ytymisen.
(Mykkanen-Hanninen 2007, 28-29). Laheisten vertaistukiryhmét ovat yleensé avoi-
mia ryhmia, mika tarkoittaa sita, ettd ryhmaan voi tulla mukaan milloin vain. Vertais-
tukiryhman kokoontumisiin on mahdollista myds osallistua niin usein kuin itse
haluaa. Avoimen ryhman toiminnalla ei ole selke&é alkua tai loppua ja ryhman toi-
minta jatkuu, vaikka osallistujat vaihtuvat. Uusia ryhmalaisia voi tulla mukaan toi-
mintaan ja vanhat ryhmalédiset voivat lopettaa ryhmassa kaymisen, mutta silti
ryhman toiminta jatkuu. (Kaukkila & Lehtonen 2007, 17.) Vertaistukiryhmét voivat
kuitenkin olla avoimien ryhmien lisaksi myos suljettuja ryhmié (Vertaistoiminta, [vii-
tattu 27.9.2017]).

5.2 Vertaistukiryhman ohjaaminen

Vertaistukiryhma voidaan kaynnistaa ulkopuolisen ohjaajan aloitteesta, minka jal-
keen toiminta voi jatkua itseohjautuvasti tai se voi toimia alusta asti kokonaan itse-
ohjautuvasti. On myds mahdollista, ettd vapaaehtoistyontekija tai ammattilainen
toimii koko prosessin ajan ryhman ohjaajana. (Mykkanen-Hanninen 2007, 26-27.)
Vertaistukiryhman ohjaajana voikin toimia ryhman tasavertainen jasen, ammattilai-
nen tai vapaaehtoistyontekija. Ohjaajana toimiva ammattilainen tai vapaaehtois-
tyontekija voi olla lisaksi myds itse vertainen. Jos ohjaajalla on itsellaan
omakohtainen kokemus vertaistukiryhméassa kasiteltavasta teemasta, han toimii oh-
jaajan roolissa, mutta on samaan aikaan myos ryhman tasavertainen jasen. Ohjaa-
jan ollessa ammattilainen vertaisuus toteutuu rynman jasenten valilla. (Mykkanen-

Hanninen 2007, 27-29.) Useinkin vertaistukirynman ohjaaja on ryhmalaisten kes-
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kuudessa itse my0s vertainen (Heiskanen & Hiisijarvi, [viitattu 5.9.2017]). On tar-
ke&a, ettd vertaistukiryhmén ohjaaja on itse sellaisessa vaiheessa omassa selviyty-
misprosessissaan, etta han pystyy ohjaamaan ryhmaa. Vertaistukiryhméan
ohjaaminen on siis suositeltavaa vasta, kun ohjaaja on itse selvinnyt kriisista, joka
yhdistaa ohjaajaa ja tuettavia. Vertaistukiryhman ohjaajaksi aikovan on tarkeaa ym-
martaa, mita ryhman ohjaaminen vaatii. (Mykkanen-Hanninen 2007, 26-28.)

Vertaistukiryhman ohjaajan tehtavia ovat yleensa jarjestelyihin liittyvat asiat, vertais-
tukiryhman kokoontumisten aloittaminen ja lopettaminen, aikatauluista huolehtimi-
nen sekd huolen pitaminen siita, etta jokaisella on yhta paljon aikaa puhumiseen
(Jyrkdma 2010, 12-20). Vertaistukiryhman ohjaajan vastuulla on huolehtia, etta toi-
mintaa toteutetaan tavoitteiden suuntaisesti. Ohjaajan tulee my6és huomioida ryh-
man jasenten ainutlaatuisuus, jotta esimerkiksi vahvat persoonat eivat
huomaamatta dominoi toimintaa. Lisaksi jokaisen ryhmalaisen kokemuksiin ja aja-
tuksiin tulee suhtautua samanarvoisina ja hyvaksyttyind. (Mykk&nen-Hanninen
2007, 29.)

5.3 Vertaistukiryhman vaikutukset

Vertaistukiryhnman toiminta antaa jasenilleen vinkkejd omaan jaksamiseen arkipai-
vaisessa elamassa, sosiaalisia suhteita, joista voi muodostua parhaimmillaan jopa
ystavyyssuhteita seka tunteen, ettd on muitakin samassa tilanteessa olevia. Toi-
minta mahdollistaa myo6s yksilon voimaantumisen. (Lehtinen 2010, 34-39.) Vertais-
tukiryhmassa voi oivaltaa uusia keinoja, joiden avulla muut samassa tilanteessa
olevat ovat saaneet apua tilanteeseensa. Muut vertaistukiryhmén jasenet ovat saat-
taneet loytaa laheisen syomishairion aiheuttaman ahdistuksen kasittelyyn toimivia
tapoja, jotka saattavat sopia myos muille ryhman jasenille. Puhuminen, asioiden ka-
sitteleminen, tosiasioiden selvittdminen ja itkeminen saattavat helpottaa vertaistuki-
ryhmén jasenten pahaa oloa. (Ruishalme & Saaristo 2007, 89.) Saman kokeneiden
ihmisten kanssa puhuminen ja kokemuksien jakaminen voivat lisata toivoa silloin,

kun se on vahissa ja oma seka laheisen tilanne on vaikea (Vertaistoiminta, [viitattu
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27.9.2017]). Vertaistukiryhmassa vallitseva luottamus ja avoin ilmapiiri ovat positii-
visten vaikutusten syntymisen kannalta merkittavia tekijoitd, koska ne helpottavat

henkilokohtaisista asioista puhumista (Mykk&nen-Hanninen 2007, 26).

Vertaistukiryhnman toiminnan yksi tarkea tavoite on yksilén voimaantuminen, jonka
toimiva vertaistukiryhma mahdollistaa. Englanninkielinen sana empowerment k&aan-
netaan suomeksi tavallisesti voimaantumiseksi, mutta sen muita suomennoksia on
my06s vahvistuminen, valtaistuminen tai sisédisen voimantunteen kasvu. Voimaantu-
minen voidaan maaritella sisdiseksi voiman tunteeksi, joka syntyy yksilon kokemus-
ten ja oivallusten kautta. Voimaantumista voi ilmetd myds vuorovaikutuksessa
muiden kanssa. (Vile'n, Leppaméki & Ekstrom 2008, 23—-24.) Juha Siitosen (1999,
61) voimaantumisteorian mukaan voimaantunut ihminen on l6ytanyt omat voimava-
ransa. Voimaantuminen tapahtuu jokaisessa ihmisessa itsessaan, mutta silti se tar-
vitsee onnistuakseen vuorovaikutuksellisen yhteison. Toimintaympariston
sosiaaliset rakenteet ja olosuhteet nahdaan merkityksellisind voimaantumisproses-
sille. Tietyissa ymparistdissa voimaantuminen on siis todennakdisempaa kuin toi-

sissa.

Voimaantuminen voi ilmetéa armollisempina ajatuksina itseaan kohtaan, jolloin aja-
tukset maailmasta ja muista ihmisista voivat muuttua erilaisiksi verrattuna aikaisem-
paan. Laheinen voi myds alkaa nauttia elamastaan ja ahdistusoireet voivat
helpottua. Liséksi se saattaa nakya kayttaytymisessa esimerkiksi vastuullisuutena
ja myonteisyytena. (Vile'n ym. 2008, 24-25.) Positiivisuus ja mydnteisyys heijasta-
vat sisdistd voimaantumista, joka on yhteydessa hyvaksyvaan ilmapiiriin ja arvos-
tuksen kokemiseen. Ihmisella on talléin halu vastuullisuuteen muun muassa
yhteisdn jasenten hyvinvoinnin osalta, jolloin han kayttaa toimintavapauttansa luot-
tavaisesti, ilman pelkoa. Lisaksi tdssa tilanteessa korostuu myos kyky yrittda par-
haansa. Namé& asiat ovat yhteydessa turvalliseen ilmapiiriin yhteison sisalla, jossa
arvostus, kunnioitus ja luottamus ovat merkittavia siina, etta ihnminen pystyy ja us-
kaltautuu luoviin ratkaisuihin ilman ennakkoluuloja. Voimaantumisprosessissa
alusta lahtien keskeistd on kokemus vapaudesta ja itsendisyydesta. Lisdksi koke-
mukset yhteisdstéa ovat tarkeita prosessin yllapidossa ja vahvistumisessa. Siséiseen

voimantunteeseen kuuluvatkin kategoriat vastuu, vapaus, luottamus, arvostus, ilma-
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piiri, myodnteisyys ja konteksti, jotka ovat yhteydessa toisiinsa tiiviisti ja niilla on mer-
kitys suhteessa keskendan. Mikali kuitenkin yhdessékin naista on ratkaisevia puut-
teita, se voi heikentdd tai estdd sisdisen voimantunteen rakentumista tai
yllapitamista. (Siitonen 1999, 61.) Uskoisimme, etta naiden ylla mainittujen tekijoi-
den perusteella hyvin toimivassa vertaistukiryhméssa yksilon voimaantumiseen olisi

hyvat edellytykset.

Vertaistukiryhman toiminnan myonteisten vaikutusten liséksi se voi kuitenkin epa-
onnistuessaan myds lisata pahaa oloa, jos toiminnassa keskitytdan pelkastaan ne-
gatiivisten asioiden kasittelemiseen (Heiskanen & Hiisijarvi [viitattu 5.9.2017]).
Ongelmaksi saattaa muodostua myds se, jos vertaistukiryhmén jasenen identiteetti
rakentuu pelkastaan ryhman toiminnan varaan. Taman seurauksena ryhmasta voi
olla vaikeaa paasta irrottautumaan ja ryhmassa muodostunut rooli voi jdada paalle.
Talldin vertaistukiryhman toiminta ei vahvista uusien toimintatapojen ja selviytymis-
keinojen syntymista. Yleisesti vertaistukiryhméan kautta saadut ystavyyssuhteet voi-
daan néahda positiivisena asiana ja tdrkeana voimavarana, mutta asia voi olla myos
painvastoin. Ongelmia aiheuttavat tilanteet, joissa ryhman jasen ripustautuu liiaksi
muihin, jolloin hanet koetaan taakkana eika tukena. (Mykkanen-Hanninen 2007,
29))

5.4 Pohjanmaan-SYLIry

Sydmishairidliitto SYLI ry:n tehtavana on toimia syomishairiodn sairastuneiden ja
heiddan omaistensa edustajana. Tarkoituksena liitolla on toimia naiden ryhmien
eduksi, vaikuttamalla hyvinvointiin syomishairiéiden tunnettavuuden, kuntoutuksen
ja hoidon kehittymisen osalta. Liséksi liitolla on keskeinen tehtava nostaa esille ase-
maan ja hoitoon liittyvia epéakohtia sydomishairioon sairastuneiden osalta. Keskeisim-
pind naista ovat hoidossa ilmi tulevat isot erot alueellisesti niin maarallisesti kuin
laadullisestikin. (Syomishairidliitto SYLI ry, [viitattu 4.9.2017].)

Liiton internetsivuilla www.syomishairioliitto.fi on I6ydettavissa tietoa liiton seka ja-

senyhdistysten vertaistuesta, toiminnasta ja syomishairidista. Sivuilla on myds kes-

kustelupalstoja sairastuneille ja heid&n laheisilleen. Lisaksi sivuilta on nahtavissa eri


http://www.syomishairioliitto.fi/
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puolilla Suomea kokoontuvat vertaistukiryhmat seka tietoa tarjolla olevasta sahko-
postivertaistuesta. Yhdistykseen voi myds liittya jaseneksi nettisivuilla, itsea lahim-
pana olevaan jasenyhdistykseen. Myds uutiskirje ajankohtaisSYLILLINEN on liiton
julkaisu, jossa on nahtavissa syomishairioliiton artikkeleja ja uutisia. Liséaksi sivuilla
toimii chat-keskustelu sairastaville ja heidan laheisilleen. Liitolla on myds tukipuhe-
lin, jossa toimivat liiton tyontekijat sekd kokemusasiantuntijat. (Syomishairiéliitto
SYLI ry, [viitattu 4.9.2017].)

Liitolla on talla hetkella seitseman jasenyhdistystd, joista opinndytetydmme yhteis-
tyokumppani Pohjanmaan-SYLI ry on yksi (Sybmishairidliitto SYLI ry, [viitattu
4.9.2017]). Pohjanmaan-SYLI ry toimii Etela- Pohjanmaan seka Keski- Pohjanmaan
alueilla. Yhdistyksen toiminta perustuu SYLI ry:n toimintaperiaatteisiin. Paikallisissa
jasenyhdistyksissa jarjestetaan jasenille vertaistukitoimintaa, virkistystoimintaa
seka koulutus- ja luentotilaisuuksia. Talla hetkella laheisten ryhmatoimintaa jarjes-
tetdan Seindjoella ja Vaasassa. Pyrkimyksena toiminnassa on lievittdd ahdistusta,
eristaytymista ja hapeaa sydtmishairioon sairastuneiden seka heidan laheistensa
elamassa. Koko perheen ja laheisten huomioimisen tarkeys on avainasemassa.
Toiminta jasenyhdistyksessa perustuu taysin vapaaehtoisuuteen, saaden kuitenkin
jonkin verran tukea Syomishairioliitto SYLI ry:Itd. Yhdistyksessa varsinaisia jasenia
voivat olla yli 15 vuotta tayttdneet syomishairiota sairastavat, sairastuneen laheiset
ja asiasta kiinnostuneet yksityiset henkilot seka oikeuskelpoiset yhteisot tai saatiot.
Kuitenkaan esimerkiksi vertaistukiryhmatoimintaan tai muuhun yhdistyksen avoi-
meen toimintaan osallistuvia tai siita hyotyvia ei velvoiteta kuulumaan yhdistyksen
jaseniksi. Vertaistukiryhmat ovat maksuttomia ja avoimia kaikille paikkakunnalla tai
lahialueilla asuville sairastuneille ja/ tai jo toipuneille, seka laheisille, niin nuorille
kuin aikuisillekin. (Pohjanmaan- SYLI ry, [viitattu 4.9.2017].)
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassa luvussa esittelemme opinnaytetydmme tutkimusmenetelman ja tutkimusky-
symykset sekd kayttdmamme aineistonkeruumenetelmén. Avaamme myo6s opin-

naytetyoprosessimme kulkua. Lopuksi kasittelemme tutkimusaineiston analysointia.

6.1 Tutkimusmenetelma

Toteutimme opinnaytetydmme laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Halu-
simme tutkia sydomishairioon sairastuneiden laheisten kokemuksia vertaistukitoimin-
nasta, joten laadullinen tutkimus menetelméné palveli tavoitettamme. Laadullinen
tutkimus toimii menetelméané, kun halutaan tutkia luonnollisia tilanteita ja ollaan kiin-
nostuneita tietyissa tapahtumissa mukana olleiden yksittaisten inmisten merkitysra-
kenteista (Gerson & Horowitz 2002, 199). Laadullisessa tutkimuksessa
lahtbkohtana on kokonaisvaltaisen kasityksen muodostuminen ilmidsta. Siinad ei
keskityta perinteiseen syy-seuraus-suhteiden tutkimiseen vaan kiinnostuksen koh-
teena on tutkittavan ilmion erilaiset merkitykset. (Silverman 2000, Staken 2010, 31
mukaan.) Lisdksi laadullisessa tutkimuksessa tutkija luottaa omaan havainnointiin
ja keskusteluihin tutkittavien kanssa enemman kuin esimerkiksi lomakkeisiin. Tutki-
jan lahtdkohtana on aineiston yksityiskohtainen sekd monitahoinen tarkastelu.
Tassa tutkimustavassa myods korostuu tutkittavien ndkdkulmat asioista ja tarkeda
on, etta heidan dadnensa paasee kuuluville, joista teemahaastattelu on yksi tutki-
musaineiston kerdysmenetelma. Tutkittavien joukko laadullisessa tutkimuksessa
valitaan tarkoituksenmukaisesti, ei satunnaisotoksella seka tutkimussuunnitelmia
voidaan muuttaa tutkimuksen edetessa ja sen toteutus etenee joustavasti. Tassa
tutkimustavassa korostuu myos tapausten ainutlaatuinen kasittely ja aineiston tul-

kinta tapahtuu sitd kunnioittaen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 160.)
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6.2 Tutkimuskysymykset

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli tutkia syémishairioon sairastuneiden laheisten
kokemuksia vertaistukitoiminnasta. Tutkimuksella pyrimme vastaamaan laati-

miimme tutkimuskysymyksiin. Tutkimuskysymyksiamme olivat:

- Millaisena sy0mishéairioon sairastuneiden laheiset kokevat vertaistukitoimin-

nan?
- Onko toiminta kaikkien saatavilla?

- Miten vertaistukitoimintaa voitaisiin kehittaa?

6.3 Tutkimusaineiston kerdaminen

Valitsimme aineistonkeruumenetelméksi puolistrukturoidun teemahaastattelun.
Puolistrukturoitu teemahaastattelu voidaan nahda strukturoidun lomakehaastatte-
lun ja strukturoimattoman avoimen haastattelun valimuotona. Puolistrukturoidussa
teemahaastattelussa kysymysten muoto ja jarjestys eivéat ole yhtd tarkkoja kuin
strukturoidussa lomakehaastattelussa, mutta se ei ole mydskaan strukturoimatto-
man avoimen haastattelun tavoin taysin vapaamuotoinen. Teemahaastattelussa
keskustelu etenee tiettyjen teemojen mukaan. Sen tarkoituksena on saada tutkitta-
vien &ani kuuluviin. Haastateltavien tulkinnat asioista ja heiddn antamansa merki-
tykset asioille ovat teemahaastattelussa keskeisessa asemassa. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 47-48.) Meilla oli haastatteluja varten etukateen laatimamme haastattelu-
runko (lite 1), joka oli jaettu eri teemoihin, joista jokaisesta oli kysymyksia. Haastat-
telut eivat kuitenkaan edenneet tarkan kaavan mukaan, silla sovelsimme tarpeen
mukaan kysymyksia, vaihdoimme niiden paikkoja ja jatimme valista kysymykset, joi-
hin saimme jo vastauksen. Jokaisen haastateltavan kanssa etenimme kuitenkin sa-

mojen teemojen mukaan.

Haastattelu aineistonkeruumenetelmané perustuu tutkijoiden ja haastateltavien va-
liseen vuorovaikutustilanteeseen ja jokainen haastattelu on tilanteena ainutkertai-

nen. Haastattelutilanne on ennalta suunniteltu ja sen tarkoituksena on kerata
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tarkeaa ja luotettavaa tietoa tutkimusongelman kannalta. Haastateltavien on tar-
ke&é luottaa siihen, ettd tietoja kasitellaan luottamuksellisesti. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 43.) Tasta syysta laadimme suostumus tutkimukseen osallistumisesta-lomak-
keen (lite 2), johon kirjasimme kaikki olennaiset asiat salassapidosta ja muista tut-
kimuksen toteutukseen liittyvista seikoista. Jokainen osallistuja allekirjoitti
sopimuksen ennen haastattelujen alkua. Haastatteluille ominaista on myos, ettéa
haastattelijat joutuvat motivoimaan haastateltavia ja pitamaan heidan motivaatio-
taan ylla (Hirsjarvi & Hurme 2008, 43). Me pyrimme haastatteluiden aikana motivoi-
maan haastateltavia eleillamme, esimerkiksi nydkyttelemalla ja &&nnéhtelemalla,
esimerkiksi "hmm”. Adnnahtelyksi voidaan kutsua kaikkia sellaisia &annahdyksia,
jotka eivat keskeyta puhetta, vaan vahvistavat sita ja kannustavat jatkamaan. Aan-

nahdykset eivét ole varsinaisia sanoja. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 117.)

Toteutimme kaksi haastattelua kasvokkain ja kaksi haastattelua puhelinhaastatte-
luna. Tarkoituksenamme oli alun perin toteuttaa kaikki haastattelut kasvotusten,
mutta haastateltavien toiveesta, aikatauluista ja valimatkasta johtuen toteutimme
kaksi haastattelua puhelimen valityksella. Puhelinhaastattelu yhdistetaan usein
melko strukturoituihin haastatteluihin, mutta se voi toteutua myds puolistrukturoituna
teemahaastatteluna. Puhelinhaastattelun kaytto on perusteltua, kun halutaan tavoit-
taa kiireisia ja kaukana asuvia henkilditéa. Teemahaastattelua toteutettaessa puheli-
men valitykselld on syyta puhua hieman hitaammin, kuin kasvotusten tapahtuvassa
haastattelussa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 64—65.) Me menettelimme puhelimen va-
lityksella toteutuvien haastattelujen kohdalla samalla periaatteilla, kuin kasvokkain
tapahtuvissakin haastattelutilanteissa. Kiinnitimme kuitenkin vahvemmin huomiota
siihen, etta puhuimme selkeéasti ja tarpeeksi hitaasti. Kielen merkitys nousi puhelin-
haastatteluissa erityisen tarkeaksi, silla ei-kielellisten viestien tulkitseminen ei ollut
mahdollista ilman fyysista kohtaamista. limeet, eleet ja asennot ovat kasvokkain ta-
pahtuvissa haastatteluissa osa kommunikaatiota (Hirsjarvi & Hurme 2008, 119).
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6.4 Tutkimusprosessin kulku

Aluksi meidan molempien oli tarkoitus toteuttaa opinndytetydmme itsenéisesti. Siina
vaiheessa, kun taman opinnaytetydn aihe oli jo alustavasti muodostunut, paatim-
mekin toteuttaa taman tutkimuksen yhdessa, silla koimme kaipaavamme tydparia
opinnaytetyoprojektiin. Opinnaytetyon aihe alkoi muodostua aluksi kiinnostuksesta
tutustua tarkemmin johonkin syomishairioihin liittyvaan teemaan. Aluksi tutkimuksen
kohteena piti olla syémishairi66n sairastuneet. Aiheen suunnitteluvaiheessa tapah-
tui ensimmainen yhteydenotto yhteistydkumppaniimme Pohjanmaan-SYLIIN. Aihe
tarkentui lopulta koskemaan syémishairioon sairastuneiden laheisten kokemuksia
vertaistukitoiminnasta. Mielestamme laheiset jaavéat usein vahemmalle huomiolle
syomishairidista puhuttaessa, joten halusimme tuoda paremmin tata puolta esiin.
Pohjanmaan-SYLI ry:n alueella ei mydskaan tutkimushetkelld toiminut sairastunei-
den vertaistukiryhmia, joten myds siita syysta kiinnostuimme laheisten kokemusten
tutkimisesta. Opinnadytetyon suunnitelma oli valmis vuoden 2017 helmikuussa. Kun
opettaja oli hyvaksynyt suunnitelman, saivat myds yhteistydtahomme edustajat sen
luettavakseen. He lupasivat esitella tutkimuksemme ideaa vertaistukiryhman ko-
koontumisessa ja kysya, olisiko ryhmassa halukkaita osallistujia tutkimukseemme.
Viisi vapaaehtoista vertaistukiryhman jasenta halusi osallistua tutkimukseen, mutta

myo6hemmin kuitenkin yksi haastattelu peruuntui.

Haastattelut oli tarkoitus toteuttaa alun perin huhtikuun ja toukokuun aikana, mutta
lopulta opiskelukiireidemme vuoksi ne toteutuivat vasta kesdkuussa 2017. Haastat-
teluista yksi toteutui kirjastossa, toinen kirjaston ulkopuolella ja kaksi viimeista pu-
helinhaastatteluina. Haastattelupaikkojen valinnassa noudatimme haastateltavien
omia toiveita. Kaikki haastattelut olivat alun perin tarkoitus toteuttaa kasvotusten,
mutta haastateltavien toiveesta seka heidan aikataulujen puitteissa kaksi haastatte-
lua toteutettiin puhelimen valityksella. Haastattelut &&nitimme nauhurilla. Kolmen
haastattelun keskimaarainen kesto oli yksi tunti ja yhden puolituntia. Kaikilla haas-
tateltavilla oli kokemusta Pohjanmaan-SYLI ry:n vertaistukitoiminnasta. Tavoit-
teenamme oli saada  syOmishairidisten l[Aheisia  vahintdan nelja
haastateltavaksemme ja se onnistui. Haastatteluumme osallistuneet olivat kaikki &i-
teja, joiden lapsi oli sairastanut tai parasta aikaa sairasti syomishairiota. Osa lahei-

sista oli kaynyt kauemman ja osa taas vahemman aikaa laheisten
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vertaistukiryhnmassa. Haastattelujen jalkeen litteroimme aineistot ja aloitimme ai-
neiston analyysin, jossa kaytimme teemoittelua. Kevaan ja keséan aikana tyostimme
my0Os opinnaytetydmme teoriaosuutta ja se valmistui alkusyksylla. Esittelimme teo-
riaosuuden syyskuussa 2017 ja syksyn edetessa tydstimme opinnaytetyon tutki-

musosuutta. Valmiin tyon esittelimme lokakuun lopulla 2017.

6.5 Tutkimusaineiston analysointi

Tutkimusaineiston analysointia varten aloitimme aineiston purun litteroimalla haas-
tattelut. Litterointi tarkoittaa puheen kirjoittamista puhtaaksi, ja se voidaan tehda
koko haastatteludialogille tai valikoiden, esimerkiksi vain tietyista teemoista (Hirs-
jarvi & Hurme 2008, 138). Me suoritimme litteroinnin koko haastatteludialogille sa-
nasta sanaan. Tallaisen litteroimisen tyblaydesta huolimatta halusimme sen tehda,

jotta kaikki tutkimuksen kannalta tarkea tieto tulee varmasti huomioitua.

Litteroinnin jalkeen aloitimme aineiston analysoinnin. Laadullisen tutkimuksen ana-
lyysissa ominaista on, etta analysointi voi alkaa jo haastattelutilanteissa (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 136). Meidan oli mahdollista tehda havaintoja jo haastattelutilanteissa,
koska toteutimme haastattelut itse. Laadullisen tutkimuksen sisallénanalyysissa ku-
vataan tutkimusaineistoa sanallisesti ja sen tarkoituksena on etsia erilaisia merki-
tyssuhteita ja merkityskokonaisuuksia (Anttila 1996, 254—-256; Tuomi & Sarajarvi
2002, 107-108, Vilkan 2015,163 mukaan). Kaytimme aineiston analyysissa yhta si-
sallobnanalyysin analyysitapaa, teemoittelua. Teemoittelun tarkoituksena on purkaa
ja ryhmitella aineisto erillisiin teema-alueisiin. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 141.) Haas-
tatteluaineistosta erottui seitseman teemaa: vertaistukiryhmien saatavuus ja tiedot-
taminen, vertaistukiryhman vuorovaikutussuhteet ja ohjaajan rooli, toiminnan
sisaltd, toiminnan vahvuudet, toiminnan heikkoudet, toiminnan vaikutukset seka ke-
hittamisideat. Nama teemat olivat esilla myos laatimassamme haastattelurungossa.
Varikoodasimme litteroidun aineiston siten, etta valitsimme jokaiselle teemalle
oman varinsa ja varitimme kyseisella varilla kaikki teema-alueeseen liittyvéat vas-
taukset. Aineiston varikoodauksen jalkeen meidén oli luontevaa edeta tutkimuksen

tulosten esittamiseen teemoittain. Nimesimme myds jokaisen aineiston: H1, H2, H3
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ja H4, jotta haastattelujen erottaminen toisistaan on mahdollista ja analyysi helpot-

tuu.
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassa luvussa esittelemme tutkimuksemme tulokset. Olemme jakaneet tulokset
seitsemaan eri teema-alueeseen, joita ovat vertaistukiryhmien saatavuus ja tiedot-
taminen, vertaistukiryhman vuorovaikutussuhteet ja ohjaajan rooli, toiminnan si-
saltd, toiminnan vahvuudet, toiminnan heikkoudet, toiminnan vaikutukset seka
kehittamisideat. Kaikki ndméa teemat osaltaan vaikuttavat siihen, miten hyvin ver-
taistukiryhnma toimii ja kuinka paljon ryhméan jasenet saavat voimavaroja jaksami-

sensa tueksi.

7.1 Vertaistukiryhmien saatavuus ja tiedottaminen

Keskustelimme haastateltavien kanssa vertaistukiryhmien toiminnasta tiedottami-
sen riittavyydesta ja siité4, onko tietoa vertaistukiryhmien toiminnasta ollut helppo
I0ytaad. Vertaistukiryhmien toiminnasta tiedotetaan yhdistyksen Facebook-sivuilla,
jasenlehdissa seka Seindjoen alueen ilmaisjakelulehti Eparissa jarjestopalstalla.

Haastateltavat kertoivat, etta tietoa on saatavilla, mutta sita pitaisi itse jaksaa etsia.

Enemman sais tiedottaa, kyl se niinku omasta aktiivisuudesta se 16yta-
minen. - - Ja kaikki ei jaksa sita tehda. (H4)

Haastatteluista nousi esiin, ettéa laheisen sydmishairi6on sairastumisen aiheuttaman
jarkytyksen ja ahdistuksen vuoksi tietoa laheisten vertaistukiryhmien toiminnasta ei
valttamatta ole voimia itse aktiivisesti etsid. Haastateltavat pohtivat myds sita, etta
tieto vertaistukiryhméatoiminnasta jaa helposti huomiotta, jos ei ole kuullut vertaistu-

kiryhman olemassaolosta ja kokoontumisista aiemmin.

No tuota, tietysti, jos on tiedossa, etta tallainen vertaistukiryhma ko-
koontuu, et sellainen ylipaatansa on olemassa niin tana nettiaikana me
kaikki, jotka nettid kaytamme, niin tietoa on saatavissa. - - Jollakin ta-
valla ndan, etta ehka siina tuskan hetkella sitte voi olla, etta sita ei niin
tiedostakkaan. Eihan valttdmatta noita lehtien tapahtumapalstojakaan
nyt silla lailla lueta. (H3)

No niinku mé& sanoon, ettd mulla oli joku kuusa ja ajatus, etta talladnen
on olemas, mutta kylla mé luulen, ettd netista aika hyvin 16ytaa, kun
vaan oikeilla hakusanoilla ettii. (H2)
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Esiin nousi se, ettd tietoa on saatavilla, mutta sita ei riittavasti tarjota esimerkiksi
l&heista hoitavan syomishairidyksikon taholta. Haastateltavat kokivat, ettéd syomis-
hairi6on sairastunutta laheista hoitavan tahon kautta olisi tarkeda saada tietoa myos
laheisille suunnatusta vertaistuesta. Tarkedna pidettiin myds sita, etta tieto vertais-

tuesta tulisi riittavan aikaisessa vaiheessa.

Mutta ma kylla aattelen, etta jos on tallainen tilanne, etta nuori kay syo-
mishairidyksikds hoidos niin sielta pitais sita infoa tulla, koska vanhem-
mat on usein tosi ahdistuneita ja uuvuksis tdman asian kans, etta ei
valttamatta oo voimia hakea kauheasti sita tietoa itte. (H1)

Ehka siin& mielessa ei, ettd se tota, se tieto ehka olis hyva tulla tuolta
siina vaiheessa, kun ensimmaisen kerran saa naita diagnooseja ja on
siind suuren hammennyksen vallassa. - - Ettd ma en ainakaan muista,
etta tata toimintaa olis silla tavalla aktiivisesti tarjottu.. (H3)

Jotakin olis voinu kaivata niinku sieltd poliklinikan kautta. - - Niin kyll&a
siitd siis varmaan mainittiin, mutta ei silla lailla moneen kertaan, sano-
taanko nyt nain. (H2)

Kysyimme my0s haastateltavien kokemuksia siité, onko heidan mielestaan syomis-
hairioon sairastuneiden laheisten vertaistukitoimintaa kaikkien sité tarvitsevien saa-
tavilla. Saimme kahdentyyppisia vastauksia, silla osa oli sita mielta, ettd se on
kaikkien saatavilla, mutta osa pohti myds, etta se ei valttamatta ole aivan kaikkien
saatavilla. Saatavuudesta keskusteltaessa ei siis syntynyt taysin selkeita vastauksia
siitd, onko toiminta kaikkien saatavilla. Saatavuuteen koettiin vaikuttavan niin mo-
nenlaiset asiat: tiedottaminen, oma aktiivisuus seka vertaistukiryhmatoiminnan tar-

jonta eri alueilla.

No nyt mé en tiedd Suomen tilanteesta sanoa, mutta meilla on ollut
kaksi yleis6tilaisuutta sitten vuodes. - - Laheisille on kerran vuodes sel-
lainen virkistaytymispaiva. - - Ja nama laheisten vertaisryhmat on ker-
ran kuukaudes, yhdeksan kertaa vuodes. Kesélla ei oo. (H1)

Kylla ma luulen, ettd se kaikkien saatavilla on, kun vaan osaa ettia tai
saa vinkin siita. (H2)

Ehka ei aivan kaikkien saatavilla 0o. - - Mutta et kyll& mullaki ois sailyny
taysin tietaméattbmana, jos ma en ois netis istunu ja ettiny. (H4)
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Yksi haastateltava pohti vertaistukiryhmien saatavuutta laajemmin koko Suomen
alueella. Tarkeaksi asiaksi saatavuuden kannalta nousi se, etta toimintaa pitaisi olla
tarjolla mahdollisimman lahella sita tarvitsevia. Seindjoen alueella han kertoi kuiten-

kin tilanteen olevan hyva.

No uskon kylla, ettéa nyt pitais olla paljon enemméan ympari Suomen,
ettd Seingjoella tilanne on ollu hyva. Tuo ryhma on ollu siind, mutta
naita sairastuneitahan on ympéari maan. - - Miten se apu parasta ois,
ois niinku riittdvan lahella meité jokaista, etta toimintahan sais olla mo-
ninkertaista silhen n&dhden mit& se on tana paivana. (H3)

Kysyimme my0s sita, pitivatkd haastateltavat vertaistukiryhman kokoontumista ker-

ran kuukaudessa riittdvana, vai kaipaisivatko he sita enemmankin.

Tuntuu, etté kerran kuukaudes on niinku sopiva vali. (H1)

Ku se alkas syksylla, niin siella oli jotenki niin ihana olla, ku siella oli
niitd samas tilantees olevia. Niin silloon olis ehk& halunnu, etta voi kun
tdma olis kerran viikos, ku se oli kerran kuukaudes. Mutta tuota niin,
ehk& ny sitten on hyva, ettad on kerran kuukaudes. Ja sitten, kun se on
vapaaehtoistoimintaa niin kyllahan sen nyt ymmartaa, ettei se voi olla
niinku kerran viikos esimerkiksi. (H2)

No siina yhressa vaiheessa tuntu, et olis saanu olla useemmin kun ker-
ran kuukaudes, mutta télla hetkella se kylla riittaa se kerran kuukau-
deski. (H4)

Haastateltavat kertoivat, etté alkuvaiheessa olisi vertaistukitoimintaa ollut hyva olla
useammin kuin kerran kuukaudessa. Talla hetkella kerran kuukaudessa tuntui kui-
tenkin sopivalta valilta tapaamiskertojen valilla. Esiin nousi myos vertaistukiryhman
toiminta vapaaehtoistoimintana, jolloin ymmarrettiin, etta toimintaa ei valttamatta

olisi mahdollista jarjestad useammin.

7.2 Vertaistukiryhman vuorovaikutussuhteet ja ohjaajan rooli

Vertaistukiryhman vuorovaikutussuhteista pohdimme sitd, onko ohjaajan hyva olla

vertainen vai ammattilainen vai molempia. Lisaksi keskustelimme siitd, olivatko
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haastateltavat kokeneet ryhmaléisten ja ohjaajan véliset seka ryhmaléisten keski-
naiset roolit tasavertaisina. Erdasséa haastattelussa nousikin esille se, etté vuorovai-
kutussuhteiden kannalta on hyva, ettd vertaistukiryhma on osallistujamaaraltaan
pieni, 4-6 osallistujan ryhma. Talléin kaikilla on riittvasti aikaa puhua seka ryhmaan
ja sen jaseneksi paaseminen on helppoa. Yksi haastateltava mainitsikin, etta ryh-
massa oli helppo puhua ja keskustella asioista.

Kylla, joo eiké tartte ketaan pelata tai jannittaa tai, ettd ma en voi tuon
aikana puhua. (H2)

Kaikissa haastatteluissa nousi esille se, etta vertaistukiryhméassa ohjaajan ja jasen-
ten roolit koettiin hyvina. Kolmen vastaajan mielesta nadma roolit koettiin tasavertai-

sina.

Joo no kylla ma uskon, etté aika tasavertaisia ollaan, koska sitte, ku
aina on hiljasempia niin kylla sitte tdd ryhmén ohjaaja sitten kysyy hilja-
semmaltaki, ettéd onko sulla jotakin miten teilla menee, et kylla siella
niinku jokainen saa sen puheenvuoron. (H2)

Toiminnassa ei yleensa muista, kuka on ohjaaja, silla roolit niin tasa-
vertaisia ja kaikki samalla viivalla. (H4)

Toki meidan ryhmassa on sellainen saanto, etta saa puhua niin paljon
kuin haluaa tai ei oo pakko puhua mitaan. Etta voi niin paljon raottaa
sita omaa tilannetta, kun tuntuu sopivalta. Tietysti tuo vaitiolovelvolli-
suus on sellainen, etté tilanne on siella sellainen, etta tohtii puhua ja voi
luottaa, ettd ne asiat ei mee eteenpain. Mutta niin mé aattelisin, etta
ollaan tasavertaisia me ryhman jasenet. (H1)

Neljas vastaajista mainitsi ryhmasséa olevan lahtokohtaisesti tasavertaiset roolit,
mutta niin kuin missa tahansa muussakin vuorovaikutusryhmassa, on ryhmassa
aina hiljaisempia ja puheliaampia henkil6ita ja talldéin ulospainsuuntautuneemmat

voivat ottaa suurimman paikan ryhmassa.

Kyllahan siind ryhméassa niinku |ahtokohtasesti tarjotaan kaikille ihan
tasavertasta roolia. Sittenhan se on niinku missa tahansa vuorovaiku-
tusryhmassakin siita, ettd meita on hiljasempia ja puheliaampia ja sitte
yleensé ne niinku ulospainsuuntautuneemmat ihmiset ottavat sen suu-
rimman paikan. - - Et tota, et mut tama nyt on minka tahansa ryhman
ihan vika. (H3)



42

Haastateltavien mielesta oli hyva, etta ohjaaja on myos itse vertainen, silla nain sy6-
mish&irioon sairastuneen laheisena olemisesta on henkilokohtaista kokemusta. Tal-
|6in ohjaajalla on myds oman kokemuksen kautta tullutta ymmarrysta siitd mita
syomishairioon sairastuneen laheinen kay lapi ja miten sairaus muuttaa koko per-

heen ja muun |&hipiirin arkielamaa.

Joo, kylla mun mielesta. Osaa varmasti vetaa sitten niinku oikeista na-
ruista monta kertaa, ku se tietdd mita se on ollu. En ma nyt sitd sano,
ettei ammattilaisetkin, mutta joo kylla tas tapaukses mun mielesta on
hyva, etta on niinku itse kokenu sen. (H2)

Erdassa haastattelussa pohdittiin my6s, mitéa hyvid puolia siita on, jos ohjaaja on
ammattilainen. Liséksi kaksi haastateltavista toivat esille, ettd ohjaajan olisi hyva
tietdd syomishairidista, silla se voi lisatd ymmarrysta ryhman jasenten kokemuksia
kohtaan riippumatta siitd onko ohjaaja ammattilainen vai vertainen. Yhdessa haas-
tattelussa nousi esille myds se, miten tarke&aéa ohjaajalla olisi olla osaamista psyko-

logian puolelta.

No siis varmaan voi olla ammattilainenki, kunhan han on psykologian
ammattilainen eika ravitsemustiedon tai jonku sellasen, etta tota se on
niinku musta se pointti. Taa on kuitenki kaikki, kun puhutaan syomis-
hairidista nii tdd on psykologian puoleen liittyvaa, etta siella on minusta
se ydin. (H3)

Tosi niinku hyvan& ma oon pitany, oikein on ollu hirveen hyvé ohjaaja,
ettd tuota han on itse ollu tosiaan laheinen ja on minusta niinku aivan
erinomaisesti sitd meidan ryhmaa eteen pain. Et tota on siis ottanu sel-
lasen ymmartavan roolin siind, on niinku hyvin lahella sita, ettd han on
niinku kuka tahansa meista. (H3)

On hyva, etta on niin kun jonkunlaista syomishairiokokemusta. Koska,
jos on sellanen, jolla on niinku tietoa oman kokemuksen mukaan niin
se ymmartaa paremmin, ettei tartte vaantaa rautalangasta, etta niinku
toinen ymmartéaé puolesta sanastaki, ettd missd menn&én ja mita talla
niinku oikeesti tarkottaa. (H4)

Keskusteluissa esiin tuli myos se, ettd rynman ohjaaja mahdollistaa ryhman kokoon-
tumisen varaamalla tilat, hankkimalla tarjottavat ja kutsumalla ryhmalaiset, mutta

ryhma itsessé&én on se, joka tuen antaa. Lisaksi ryhman ohjaaja antaa puheenvuo-
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roja ryhmalaisille seké johtaa keskusteluja tarvittaessa. Eras haastateltava mainitsi-
kin, ettei rynm& toimi, jos ohjaaja ei vie puheenjohtajan tavoin ryhman toimintaa

eteenpain.

Mutta sitte kuitenkin, eihan tommonen ryhma toimi, jos ei siiné joku ole
vahan puheenjohtajan roolissa ja tallasena niinkun vie sita tilannetta
eteenpain niin, se on toiminu tosi hyvin. (H3)

7.3 Toiminnan sisalto

Kysyimme haastateltavilta vertaistukiryhman toiminnan sisalloista ja kaytetyista me-
netelmista. Kaikissa haastatteluissa keskustelu nostettiin ensiarvoisen tarkeaksi

menetelmaksi ja sita korostettiin monessa kohdassa.

Mutta se puhumisen tarve on niin valtava, etta kylla sita niinku eniten. -
- Se on, etta sille pitaa olla sita tilaa. (H1)

Keskustelua joo paaasias. - - Enempi ma tykkaéan siitd keskustelusta,
se antaa mulle eniten. (H2)

Mulla on semmonen nakokulma, ettd kun puhutaan tasta syomishairi-
Osta niin tota se psykologinen tuki ja apu on se kaikkein tarkein, mita
tuolla voi siina ryhmassa saada ja jotenki siina nakisin, ettd se keskus-
telu on ihan siind ihan avainasemassa. (H3)

Kaikki haastateltavat pitivat siis keskustelua tarkeimpana ja itselleen antoisimpana
menetelmana vertaistukitoiminnassa. Yhdessa haastattelussa keskustelun tarkey-
desta puhuttaessa haastateltava korosti myds kuuntelemisen merkitysta. Han koki,
ettd aina ei tarvitse itse puhua, mutta silti rynm&n vuorovaikutuksesta voi saada pal-

jon.

Et siind on toiset samassa jamassa ja sitte, ku se on kuitenki sellane,
ettd siella uskaltaa puhua. - - Jos ei halua justii nyt puhua, nii sitte voi
kuunnella ja kyll& siitdki saa paljo. (H4)

Muista menetelmista kysyttaessa haastateltavat nostivat esiin mindfulnesin ja erilai-
set virkistaytymisreissut. Yhdesséd haastattelussa mainittin myds tunnekorttien

kaytto eraana menetelmana.
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Joskus on ollu niita kortteja, missé katotaan esimerkiksi, etta saa valita
kortin, mikad kuvaa esimerkiksi mielialaa. Voidaan kattoa, vaikka ryh-
man alussa, ettéa milla mielella on ja milla sitten lopuksi. (H1)

Loppuun on otettu sellainen mindfulness harjoitus. Kun valilla tulee ki-
peité asioita ja itketaankin niin sitten lopuksi jais sellainen levollinen
mieli, kun lahdetaan. (H1)

Tietysti tuo ryhma on tehny matkoja, ketk& on pystyny niihin osallistu-
maan niin jotain tammdosta virkistaytymisjuttua joskus. (H3)

No eipé oikeastaan tai sitte ma en oo huomannu, mutta ainahan me
juorahan kahvia ja teeta ja syéraan siina kokoajan jotaki. - - Monta ker-
taa niinku viimesella kerralla nii ennen joulua ja kevaalla nii sydmas tai
kahvilla jossai muualla. (H4)

Kysyimme haastatteluissa myds siitd, miten haastateltavat kokivat naméa menetel-
mat ja olisivatko he kaivanneet kaytettyjen menetelmien rinnalle jotain muutakin tai
pitaisiko jotain jattaa heidan mielestdan pois. Tunnekortit esiin nostanut haastatel-
tava kertoi, ettd hanen kokemuksensa mukaan ne eivat olleet heréattédneet kovin

suurta innostusta.

Musta tuntuu, etté siihen ei oikeen ollut sellaista innostusta. (H1)

Haastateltavat kertoivat eri tavoin kokemuksiaan haastatteluissa esiin nousseesta
mindfulnesista menetelmana. Toiset olivat menetelmasta innoissaan ja toiset eivat

kokeneet sita niin merkityksellisena.

Joo ma innostuin kauheasti siitd mindfulnesista. (H1)

Tietenkaan kaikki ei oo niihin halukkaita osallistumaan niin silla lailla.
(H2)

Tietysti se mindfulness tuo ittellekkin sellaasta, jos niitd harjootuksia
osaa tehdéa oikein. - - Silti m& en oo sen tyylinen ihminen, ettd ma jak-
saasin ruveta itte niitéa harjootuksia tekemaan, vaikka se tois varmasti
ittelle helpotusta moneen asiaan. (H2)

Haastateltavat nostivatkin haastatteluissa keskustelun niin tarkeaksi menetelmaéksi,

etta eivat tuntuneet kaipaavan kovin paljon muita menetelmia rinnalle.
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Kylla se on, kylla se on ollu hyva. Md& en oo varsinaisesti kaivannu
mitaa. (H4)

Et ehka sitte voi olla, ettd jotakin tammaosia harjotteita, tehtéavia tai no
joo mindfulnesia on pieni ehk&, kun mietin mitd on toteutettu. Nii pieni
tammonen tutustumispatkd on vissii ja jotai tamma@sia siind vois olla,
mutta en nyt ainakaa 0o jaany erityisesti kaipaamaan. (H3)

Yksi haastateltava pohti myds erilaisten menetelmien toteutusta, kun kyseessa on
avoin vertaistukiryhnma, jossa jasenet vaihtuvat ja toiminta jatkuu ennallaan. Avoi-
messa ryhmassa toiminta ei voi edeta yhta selkean kaavan mukaan kuin suljetussa

ryhmassa.

Joo se olis eri asia, jos se olis suljettu ryhma, jossa olis se maaratty
porukka niin sitte voitais edeta niinku jonkun kaavan mukaan, etta nyt
kasitellaan tata ja tata. Mutta taa on tallainen avoin. (H1)

7.4 Toiminnan vahvuudet

Kysyimme haastateltavilta, millaisia vahvuuksia heiddn mielestaan vertaistukiryh-
massa on. Vastauksissa nousi vahvuuksiksi erityisesti keskustelu ja siihen liittyva
avoimuus ja rehellisyys sekd kanssakayminen samantapaisessa tilanteessa olevien
ryhmaléaisten kanssa, jolloin omaan tilanteeseen pystyi saamaan ymmarrysta. Li-
saksi haastateltavat kokivat, jos jollain ryhmalaisella laheisen sairaus oli jo parem-
massa vaiheessa, sen antavan toivoa sille, jonka laheisella sairaus oli viel& hyvinkin

vaikeassa vaiheessa.

No kylla se varmaan on se, ettd saa puhua avoimesti ja turvallisesti
oman laheisen, oman perheen ja niin kuin omista ajatuksista, jaksami-
sesta ja tilanteesta ja tietaa, etta toiset ymmartaa justihin mista ma pu-
hun. Ja sitten kun siind ryhmé&ssa on sellaisia, joilla on laheisen
paraneminen jo pidemmalla ja toisilla ollaan alkuvaiheessa niin saa-
daan silla lailla tukea toisilta. Joku on lukenut jotain uusia tutkimustu-
loksia, joita tuo ryhma&an. Mutta tad4 on mun mielesté tarkein, ettéa voi
turvallisesti puhua ja tietaa, etta toiset ymmartaa. (H1)

No kai se on se vahvuus, ettd me ollaan kaikki samas tilas tai niinku
saman asian koettu. Ollaan toki varmaan niinku eri asteilla siina asias,
mutta se on mun mielesta vahvuus. (H2)
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Etta siella on niinku niitd ihmisi&, jokka on sen niin l&heltd nahny ja ko-
kenu. (H2)

Siis etta ku siella on niitd muita nii ei tartte selittaa juuresta alkaen. Va-
hitellen, kun on tutustunu nii uskaltaa aina vaan enemman puhua hy-
vinki aroista aiheista. (H4)

Haastatteluissa mainittiin myds pienen ryhmakoon olevan vahvuus, silla se helpot-
taa ryhman jasenten keskinaistd tutustumista. Yhtena merkittdvana asiana eras
haastateltava painotti sita, miten vaikeistakin aiheista vertaistukiryhmasséa on mah-

dollista puhua sen avoimen ja luottamuksellisen ilmapiirin vuoksi.

No varmaan meidan kohdalla se pieni ryhmékoko, eli ollaan niinku
opittu tuntemaan aika hyvin, ettd se vahvuus on kylla sen, kun miten
iholle siella menn&én, siis se aareton rehellisyys, avoimuus, luottamus.
En 00 missaan ryhméssa toiminu, jossa oltais ndin in ja oltu kuitenki
niin vieraiden ihmisten kanssa. Tuntuu, et jokainen siind ryhmassa kui-
tenki tulee ja ehka meidan vetaja on semmonen, et hdn on osannu sen
vetaa viela niin, etta ollaan menty niinku suoralta kadelta aika iholle.
Etta sehan on ollu darettoméan luottamuksellista meille kaikkien kuulla
toistemme asioita, jotka ei todellakaan oo tarkotettu sitten mitaan yh-
tadan niiden seinien ulkopuolelle ja on itketty ja oltu niinku hyvin avoi-
men, rehellisen, haavoittuvan, néyran miten sen kuvailisin. Se on niinku
se ehdoton vahvuus siella. (H3)

Liséksi kysyimme myds siitd, mita vertaistuki antaa suhteessa ammattiapuun. Kai-
kissa haastatteluissa ilmeni se, miten vertaistuessa toinen ihminen oikeasti tietda

misté toinen ihminen puhuu, ammattiapuun verrattuna.

Koska vaikka syomishairioyksikds on, mékin tunnen niita ja tiedan, etta
on korkeasti ammattitaitoisia sydomishairididen hoidos niin, jos ei 00 it-
tella sita kokemusta, ettd oma nuori sairastaa niin ei voi mitenkaan sa-
noa, ettd ma tiedan miltd susta tuntuu. Ei voi mitenkaan tietéaa. - - Voi
sanoa, ettd valtaosa oli sellaisia, joilla ei ollu mitédan tietoa eikd ymmar-
rystéa ja valilla tuntui, ettei oikein haluakaan perehtya syomishairidisen
maailmaan. Vaha niinku sellaista, etta pitaa nyt niinkun muutkin ihmiset
antaa ohjeita, etta pakottaa sydmaan ja sellaista. Pitda pakottaa teke-
maan niin ja. (H1)

Etta siella on niinku niitd ihmisia, jokka on sen niin l&heltd nahny ja ko-
kenu. Tietysti noihin ammattilaasiin, kun ajattelee niin ne ei oo silti, no
onhan ne nahny varmasti mutta. (H2)
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Kyllah&n se sen lohtu siitd tunnemaailmasta, johon jokainen ite lahei-
sena térméatdan. Se on varmaan se, mitd ammattiapu ei pysty, vaikka
he kuinka kertois, et kylla ne muutki tallasta kokee, nii se ei oo sama
asia, kun konkreettisesti niitéa ihmisia, jotka on siind samassa asemassa
niin kertomassa itse, etta mina koen nain. (H3)

No se antaa niinku niitd arjen kokemuksia, ettéd minkalaista on se to-
della, on se elama, mita kaikkea muutaki siina tulee, ettei ainoastaa se
syomine. - - Vaa mite se lapsi muuttuu joka lailla. (H4)

Erés haastateltava pohti myds toistakin puolta asiasta. Hanen mielestddn ammatti-
laiset voivat hyvinkin samaistua siihen, miltd syoémishairié laheisesta tuntuu, tyon

tuoman kokemuksen myota.

Ne on voinu ndhda vuosikymmenten varrella, voi olla sellaasiakin, etta
kylla neki varmaan ny osaa siilhen asiaan samaastua aivan taysin,
koska ne on nahny niita sairaita ja tata tilannetta. (H2)

Lisaksi yksi haastateltava korosti sitd, miten tarkeitd molemmat seka vertaistuki, etta
ammattiapu ovat ja miten tarkeda naiden tahojen yhteistyd on sairastuneen ja hdnen

laheistensa auttamisen kannalta.

Joo mun mielestd molemmat on tarkeita eikd kumpikaan poissulje
toista. Eikd me millaan lailla halutakkaan kilpailla minkaan syémis-
hairidyksikon henkilokunnan tai hoidon kans. - - Kumpaakin ehdotto-
masti tarvitaan ja kumpikaan ei saisi kokea, etta ollaan kilpailijoita vaan
molemmilla on se yhteinen hyva elikka se, etta syomishairiota sairas-
tava paranee ja perhe jaksaa. - - Ettd me ei yritdkkaan olla mikaan hoi-
tava yksikko. Etté jos joku l&aheinen on oikein huonos kunnos, niin kylla
me aina sanotaan, etta jos ois mahdollista menna oikein terapiaan kay-
maan lapi sitd omaa tilannetta. (H1)

7.5 Toiminnan heikkoudet

Kysyimme haastatteluissa myos vertaistukiryhman toiminnan heikkouksista. Aluksi
tuntui, etta haastateltavien oli tosi vaikea keksia mitdan heikkouksia tai huonoja puo-
lia toiminnasta. Yritimme auttaa haastateltavia kysymalla, onko jotain asioita, joita

he kokevat itselleen hankaliksi tai haasteellisiksi.
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Nyt heititte kylla pahan. En ma osaa tuohon vastata, kun ei. - - Niin, joo
ei mulla oo mitdéan sellaisia heikkouksia tai haasteita, joita olisin kokenu.
(H2)

Yhdessa haastattelussa haastateltava pohti kuitenkin ryhman saavutettavuutta

heikkoutena, silla hanen mielestéaan toiminnan tulisi olla viela nakyvampaa.

No, jos aatellaan, kun oli puhetta tasta saavutettavuudesta niin ma en
tieda onko se se ryhman heikkous, mutta tata me ollaan paljon mietitty,
ettd kuinka me saatais viela enemman nakyvaksi tata toimintaa. (H1)

Kahdessa haastattelussa haastateltavat pohtivat ryhmén kokoontumista kerran
kuukaudessa osaltaan heikkoutena. Esiin nousi se, etta jos yksi tapaamiskerta jaa
valista, tulee ryhmasta kahden kuukauden tauko, mika tuntui heista liian pitkalta

ajalta.

Jos ollaan juteltu pari tuntia ja tuntuu, ettd nehan on aika rankkoja ta-
paamisia siina valilla. - - Sitte tosiaan, jos on tullu mieleen mita ois ollu
kiva jakaa sitte ehka tiheammastikkin. - - Mutta tota, oikeestaan aika
hyva nain, ku kumminki on tietysti aika resurssi, on meilla kaikille myos
se rajallinen. (H3)

Joo ja sitte harmittaa, jos ei joskus paase. - - Sitte tulee kahden kuu-
kauden tauko. (H2)

Yksi haastateltava mainitsi heikkoudeksi myds, sen etta eri syomishairiotyyppia sai-

rastavien laheisille ei ole omia vertaistukiryhmié& toiminnan ollessa pienimuotoista.

No se tietysti, ettéd kun se toiminta on pienimuotoista nii, mitd ma oisin
siella kaivannu nii ois niinku sairauksittain taa vertaistuki. (H3)

Myds tavallisimmin hyvinéd puolina ja vahvuuksina koetut vuorovaikutussuhteet ryh-
massa nousivat esiin heikkouksista puhuttaessa kahdessa haastattelussa. Uusien

jasenten mukaan tuleminen mainittiin joskus aluksi hankalalta tuntuvaksi asiaksi.

No jos mé& niinku ittedni ajattelen, nii se on ollu tavallaan niin, ku on
uusia tullu ensimmaisté kertaa. Nii ne on ollu niinku vaha sellasia vai-
keita tilanteita, jos ittell& on ollu joku oikeen paha tilanne sillon. - - Mutta
sitte yleensa toisen kerran jaldkee ei se 0o enéa silla lailla vaivannu ja
se on kivaki, et tulee niitd uusia, mutta joskus se on se eka kerta. Riip-
puu toki tulijasta, ettd milla asenteella se tuloo. (H4)
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Yhdessé haastattelussa haastateltava pohti my6s yleisesti vertaistuen vahvuutena
nayttaytyvaa avointa ja rehellista vuorovaikutusta toisesta, heikkouden nakokul-
masta. Han pohti sitd, ettd kun kertoo arkoja ja henkilokohtaisia asioita, on aina

riskind, etta joku rikkoo luottamuksen.

Nii se mik& mua on pelottanu tdssa toiminnassa on se, etta yksi ainoa
ihminen, joka pettaa sen ryhman luottamuksen saattais kylla aiheuttaa
paljon tuhoa. - - Jos tammadnen toiminta niinku isommasti laajenis, niin
pitais kylla miettia sita, ettd miten nama ihmiset saadaan oikeasti ym-
martamaan, etta naista jutuista nyt ei sitte puhuta kotona. (H3)

7.6 Toiminnan vaikutukset

Kysyimme haastateltavilta siitd, mita he olivat kokeneet saaneensa vertaistukiryh-
man toiminnasta. Kaikki nostivat keskusteluissa esille toiminnan auttaneen jaksami-
sessa. Eras haastateltava kommentoi myds, miten puhuminen oli vienyt taakkaa
pois omilta hartioilta. Liséksi yhdessa haastattelussa nostettiin hyvaksi asiaksi se,
ettei kaikkia asioita tarvitse purkaa omille laheisille, vaan niitd saa jakaa luottamuk-
sellisesti muille rynmén jasenille, joilta voi saada paremmin myds ymmarrysta omille

kokemuksille.

Mutta ei ollu sellaista, joka olis ollu samas tilantees, niin sita niinku kai-
pasin. Ja sitten kun p&asin siihen laheisten ryhm&éan niin kyllahén se
vie paljon sitd omaa taakkaa pois, kun sitéa saa puhua. (H1)

Joo kylla. Ei tarvi ihan kaikkea sitten purkaa omalle perheelle tai tyoka-
vereille, vaikka ovat kylla joutuneet kestamaan aika paljon. (H2)

Ja sitten suurin on ehdottomasti ollut tima oma henkinen jaksaminen.
- - Tammonen syli rynma, jossa koin, ettéa tuun ymmarretyksi naiden
ajatusten kanssa mita tassa sairastuneen laheisena on kokenu. (H3)

Sitte on saanu tavallaan sitd, niinku sité sisua taistella niinku sita tautia
vastaa ja sitte, ettd omaa jaksamista on parantanu. (H4)

Toiminnan mainittiin myods tuoneen tietoa, tukea ja toivoa omaan elamé&an. Tietoa
haastateltavat kertoivat saaneensa muiden jakaman kokemus- ja tutkimustiedon

kautta.
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Mutta se mita ma asken sanoin, etta se tieto, tuki ja toivo. Tietoa ei ollut
aluksi, tukea ma sain toki mun laheisilta ja sitten nailta tytkavereilta ja
sitten sitd toivoakaan ei sielta hoitosysteemista kylla saanut. (H1)

Varmasti oon saanu uutta tietoakin. Senkin kautta, ettd toiset kertoo
omista kokemuksistaan niin tulee erilaisia kokemuksia. Sitten kylla se
vetdjakin aina, jos tulee jotain niin sanottua uutta tietoa niin tuo meille
kopioita ja puhutaan niistakin. (H2)

Siis oon saanu, erityisesti on saanu tietoa niinku sillai kelan asioista. Ne
ei 00 avautunu muussa yhteydessa samalla tavalla, kun tuolla. (H3)

Ja sitte on saanu niinkun tietoa naisté erilaisista hoitojutuista, mita hoi-
tajat ei valttamatta kerro. - - Ja sielld sitte puhuttu naista hoitajista 1aa-
kéareistd, minkalainen se on, kelle kannattaa yrittda, kelle ei. - - Etta
kuka niinku ottaa tosissansa ja kuka sitte vaha ajatteloo asioista eri ta-
valla. (H4)

Ystavyyssuhteiden saaminen mainittin myos yhdeksi ryhméan positiiviseksi vaiku-

On saanu tosi hyvia ystavia. (H1)

Yksi haastateltava koki toiminnan olevan antoisimmillaan ensimmaisena parina

vuotena, jolloin oman tilanteen kasittelyyn tarvitsee enemman voimavaroja ja tukea.

Jos ma jotenki kuvailisin, nii se on ehka vuosi, puolitoista, kaksi, joku
semmonen tassa toiminassa must tuntuu, ettd semmonen antosa aika
ja ehké, jos jos aattelee, aattelis, etta tammadsta ryhma&a muodostetaan,
se toivoisin, ettd ihmiset sitoutuiskin siihen ryhman toimintaan sitten pi-
demmaksi aikaa. (H3)

Kaikki haastateltavat kertoivat toiminnan auttaneen heita olemaan paremmin tukena

|&heisilleen, kun esimerkiksi tieto on toiminnan myo6ta lisdantynyt ja oma jaksaminen

parantunut. Erds haastateltava korostikin sita, miten tarkeda itseéd on hoitaa, etta

jaksaa olla syomishéiriota sairastavalle l&heiselle paremmin apuna. Haastateltavien

vastauksista huokui, miten merkittavaa ja tarpeellista on, etté laheisetkin saavat tu-

kea jaksamiseensa vertaistukiryhman kautta.

Joo o, no kylla varmasti. Vaikka valilla sielta tulee niinku, etta sa et ym-
marra ja s& aina epdilet mua. Mutta kyll& ma luulen, ettd jos ma en olis
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tuolla vertaistukiryhmas kulkenu, niin varmasti olisin viela epailevai-
sempi ja ahdistuneempi ja kaikkea muuta vastaavaa. Etta kylla mé luu-
len, ettd sieltd on saanu niin paljo, ettd jaksaa taas olla, jaksaa olla
kotona sen asian kans. Jaksaa ymmartaa, vaikka ei aina ymmartaisi-
kaan. (H2)

Niin, niinhan sitd sanotaan aina, etta itted pitais hoitaa, etta muuten ei
jaksa olla apuna sille, joka sita apua tarvii. Mutta varmasti on kylla
menny itte liilan syvalle tdhan asiahan, mutta tuosta nyt ainakin on ollut
hoitoa siihen. (H2)

No varmaan ehka sitakin ja sitte onhan se, kun on saanu konkreettista
tietoa, etta kyl mulla on kuitenki osallistuttu naille luennoilla ja saatu tie-
toja toisiltamme, kun jolla kulla on luentoon mahollisuus osallistua ja
niissa on kasitelty tata, ettd miten laheisten tulee suhtautua naihin syo-
mishairidisiin, niin varmaan sekin on sitten kylla auttanu. (H3)

Kylla mé& ainaki luulen. Oon ma sitte ainaki ollu yleensa toiveikkaampi
sen jalkeen ja on tavallaan tienny varautua niihin tuleviin pettymyksiin
paremmin, koska seha on sellasta sahaamista ylos alas, ylos alas ja
sitte on taas jaksanu muistuttaa itteansa siita, etta se perkele, se tauti
on se syy, ettei toi lapsi taysin hairiintyny muuten oo. - - Et on saanu
niinku tavallaan jonkulaista perspektiivia siihen asioihin, etta karsii se
ittekki, ku joskus ku on oikee vaikeaa nii sitte sita ei vaa niinku tajua tai
huomaa ajatella, etta eipa sillakaa ny nii helppoa eika se sité tahallansa
tee. (H4)

Kysyimme myds, miten haastateltavien suhtautuminen laheisen sairauteen oli
muuttunut vertaistukitoiminnan myo6ta. Haastatteluissa tuli esille ryhman tuoneen
haastateltaville uusia nakemyksia laheisen sairauteen seka uutta tietoa, jota ei valt-
tamattd aina kirjoista ole saatavilla. Yksi haastateltava korostikin ymmarrysta lahei-
sen sairautta kohtaan, jota oli erityisesti vertaistukiryhman toiminnan myota saanut.
Haastateltava mainitsi tietoakin tulleen, mutta syémishairié kasitteen ollessa niin

laaja, h&n koki, ettei kuitenkaan ikin& voi taysin sanoa oppineensa.

Niin, jos ma ajattelen téllaista I&heisten vertaistukiryhmaa niin se avar-
taa hirveasti nakemysta. (H1)

Ymmarrysta ja tietoa on tietenkin tullu. Ymmarrysta ehkd enemman,
mutta tietoakin tottakai. Tuntuu, etta se on niin valtava ja siihen liittyy
niin monenlaista, jotta ei voi ollenkaan sanoa, etté olis oppinu. (H1)
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On tullu monenlaista tietoa, mista ei niinku aina oo heti niinkun ymmar-
tanykkaa itte mité tietoa on saanu, eika varmaan se toinen oo ees ta-
junnu antaneensa uutta tietoa, et se on sitte niinkun mydhemmin
pulpahtanu paahan et tatd se varmaan tarkotti. - - Joo, jaa paremmin
mieleen ja sitte, ku ei ne sairaudet aina sen kirjan mukaan mee. (H4)

Yksi haastateltava painottikin vertaistukiryhman ja sen toiminnan merkitysta avun
saamisessa ja toivoi, ettd myos yhteiskunnassa enemman viela ymmarrettaisiin sen
tarkeys. Haastateltava korosti vertaistukitoimintaa tarkeana tukimuotona laheisille,
silla se mahdollistaa esimerkiksi |Aheisen henkilokohtaisen voimaantumisen.

Niin tama luo sen perspektiivin ja on auttanu hyvaksymaan sen, etta
tama onkin tdmmonen sairaus, josta ei niin vaan parannuta. - - Tan
asian kanssa loppuelaman tekemisissa ja sen hyvaksyminen on ma-
hottoman iso asia ja tydlas prosessi. Se on varmasti kesken ja onkin
kesken vielakin, mutta t&& on niinku se isossa skaalassa oleva voimaut-
tava asia johon toivois, ettéa yhteiskuntaki ymmartais, ettd minka tuo sen
avun naiden vertaisryhmien ja toiminnan kautta. Niinku tota me laheiset
voidaan saada, kun t4a on tosiaan asia, josta ei sitte niin vain paastak-
ké&an eroon. (H3)

7.7 Kehittamisideat

Kysyimme haastateltavilta my0s vertaistukitoiminnan kehittamisesté. Haastatelta-
vat eivat keksineet juurikaan kehittamisideoita vertaistukiryhmén toimintaan, koska

he olivat kertomansa mukaan olleet tyytyvaisia siihen sellaisenaan.

En ma osaa kylla tuohon vastata. Mulle tda on ollut riittavaa. (H2)

No nyt justii ei tuu, ettd oon kylla ollu tyytyvainen tahan millasta se on,
en ma oo ees osannu ajatella mitd muuta vois olla. (H4)

Kehittamisehdotukset, jotka haastatteluissa nousivat esiin, liittyivat jo aiemminkin
esiin tulleeseen vertaistukitoiminnan saatavuuteen ja tiedottamiseen, sille ne koet-
tiin puutteellisina. Haastateltavat pohtivat kuitenkin esimerkiksi rahallisten resurs-
sien rajallisuutta tiedottamisessa. Haastatteluissa herdsi my6s ajatus siita, etté
joidenkin ihmisten voi olla vaikeaa tulla mukaan vertaistukiryhm&én ja pohdittiin, mi-

ten tata kynnysta voisi madaltaa.
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Mutta sitten kun on pieni yhdistys ja tosi vdhan rahaa tahan tiedottami-
seen, niin me ei voi kauheasti niin kuin jatkuvasti tiedottaa. - - Mutta,
ettd varmaan on niin, etté sita pitais miettia, etta kuinka sité tehostettais.
(H1)

Mutta se tietysti harmittaa, etta kun meitd kumminkin on tas tilantees
olevia paljon ja tds Sein&joen seudullakin niin, ettei siihen ryhmaan sit-
ten kumminkaan tulla periaattees. Loppujen lopuksi se on kumminkin
pieni porukka, miké siella on. Varmasti siita sais viela enempi, jos siella
olis suurempi porukka. En ma sitte tieda miksei sinne ihmiset hakeudu
tai tuu ihmisia. (H2)

Sit paastaan taas rahaan, etta jotta niinkun tammaonen oikeen mun mie-
lesta niinkun kaikken toimivin toimintamalli vois toteutua, niin kyllahan
se vaatis sita, et olis naitd taloudellisia resursseja, ettd tammosia ryh-
matapaamisia voitaisiin jarjestada, mutta matkakuluja korvaten ynna
muuta tai, etté niitd ihmisia saataisiin oikeesti tulemaan paikanpaalle.
(H3)

Yksi haastateltava nosti esiin ajatuksen myos verkossa tapahtuvista vertaistukiryh-
mista. Lisaksi h&n pohti puhelimen valityksella tapahtuvan vertaistuen merkitysta.
Nama ajatukset osaltaan yhdistyvat muissa haastatteluissa esiin tulleeseen vertais-
tukitoiminnan saatavuuden lisddmiseen, silla tata kautta vertaistukitoiminta olisi hel-
pommin kaikkien saatavilla ja joidenkin tapauksissa kynnys osallistua voisi
madaltua. Haastateltava pohti kuitenkin myo6s virtuaalisesti tapahtuvan vertaistuen

huonoja puolia suhteessa fyysiseen kohtaamiseen.

Kuule, ehkd ma oon miettiny sellaista, ettd kun tda maailma virtualisoi-
tuu ja tota. - - Jos ma itse oisin saanut valita, niin mé& oisin mielummin
ottanut, vaikka videotapaamiset muiden kanssa, jolla ois tota juuri sa-
manlainen taa sairastumistausta kuin, ettd me tavataan fyysisesti las-
naolevina. Mutta eihdn noissa videotapaamisissa paasta tietenkaan
siihen intiimiyteen, joka on ollut tama sylitoiminnan se vahvuus. (H3)

Niinku on auttavaa puhelinta monille asioille, niin télle sektorille vois olla
kylla tilauksensa, ettéd naista ongelmista, joita tdssad kohdataan, niin
vois, vaikka puhelimessa jutella sitten. (H3)

Yhdessa haastattelussa haastateltava puhui siita, etta toiminnan laajentuessa olisi
hyva, jos eri sydmishairiota sairastavien laheisille olisi omat vertaistukiryhméat. Han

pohti vertaistukiryhmien jakaantumista sen vuoksi, etta eri syomishairidissa oireet
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ja sairauden vaikutukset arkielamaan ovat enemman tai vdhemman toisistaan poik-

keavia.

Mut, et jos niinku ajatellaan sitd isossa mittakaavassa, méa aattelen tam-
madsen toiminnan laajentamista. - - Niin kylla musta se mihin, mihin vois,
mita vois tavotella nii ois se, ettd naa ryhmat vois viela jakaantua. (H3)

Yksi haastateltava pohti myds, ettd syomishairioon sairastuneiden sisaruksille olisi
hyva olla ihan oma vertaistukiryhmansa, jossa toiminta nayttaytyisi hieman erilai-
sena. Vertaistukitoiminta voisi olla esimerkiksi toiminnallisempaa erityisesti, jos ky-

seessa on nuoret sisarukset. Talloin toiminta olisi mahdollisesti mieluisampaa heille.

Noo sitd ma oon niinku joskus kaivannu, ettd kun n&& sisarukset tarttis
kans tosi paljon tukea. - - Sitte, ku se elama on valilla ollu sita helvettia
sen sairaan kans taalla, ettd ku seki puuttuu nuorempie syomisee ja
tallasee. - - Etta en tiia tarvisko sitte nda sisarukset jonku, mutta kuinka
moni sinne menis. - - Et se pitais ennemminki olla sellane johonki teke-
misee liittyva,jonku harrastuksen yhteydessa tai tammosta. (H4)
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8 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa avaamme tutkimustuloksista tekemiamme johtopaatoksia seka vas-
taamme tutkimuskysymyksiimme. Opinnaytetydémme tarkoituksena oli tutkia syo-
mishairidisten laheisten kokemuksia vertaistukitoiminnasta. Tutkimuksemme
tavoitteena oli selvittad, miten haastateltavat kokevat vertaistukiryhmista tiedottami-
sen ja saatavuuden, millaisia ovat vuorovaikutussuhteet ja ohjaajan rooli vertaistu-
kiryhmassa, mitd vertaistukiryhmatoiminta pitdd sisalladan, mitka ovat
vertaistukitoiminnan vahvuudet ja heikkoudet, millaisia vaikutuksia vertaistukitoimin-
nalla on sekd miten vertaistukitoimintaa voitaisiin kehitta&. Tutkimuksen aineisto ke-
rattiin  haastattelemalla neljad syomishairidisten laheistd, jotka olivat kayneet
vertaistukiryhnmassa yhdesta vuodesta kahdeksaan vuoteen. Seuraavaksi esitte-
lemme tutkimustulostemme pohjalta tekemiamme johtopaattksia ja millaisia vas-

tauksia saimme tutkimuskysymyksiimme.

Pohjanmaan-SYLI ry:n vertaistukitoiminnassa mukana olevien mielesta tietoa ver-
taistukiryhmista on hyvin saatavilla, mutta tietoa taytyy jokaisen itsenaisesti etsia,
ettd sen l0ytaa. Taman todettiin olevan haasteellista, mikali voimavarat ovat vahissa
|&heisen sairastumisen myota. Laheisen syomishairioon sairastumisen aiheuttaman
kriisin aikana on kohtuutonta vaatia, ettd ihminen joutuisi itse jarjestella tarvitse-
maansa apua ja tukea kuten vertaistukea (Ruishalme & Saaristo 2007, 98). Osa
koki vertaistukitoiminnan olevan kaikkien sita tarvitsevien saatavilla, osan mielesta
taas toiminta ei valttamatta ole kaikkien saatavilla, ja se saisi olla viela runsaampaa
tulevaisuudessa. Yhteenvetona toiminnan saatavuuteen haastateltavien mielesta
oli vaikutusta tiedottamisella, omalla aktiivisuudella sekéa vertaistukiryhmien tarjon-
nalla eri paikkakunnilla. Haastateltavat kokivat hyvaksi vertaistukiryhmén kokoontu-
misen kerran kuukaudessa, vaikka aluksi he olisivat kaivanneet ryhman

kokoontuvan useamminkin.

Vertaistukiryhman vuorovaikutussuhteista nousi esille yksittaisen&d asiana pienen
ryhmakoon olevan vahvuus, silla talléin ryhmaan ja sen jaseneksi padseminen kat-
sottiin olevan helpompaa. Pieni ryhmakoko mahdollistaa aktiivisemman ja intensii-
visemman toiminnan, jossa jokaisella rynmalaisella on riittavasti aikaa kokemuksien

jakamiseen (Mykk&nen-Hanninen 2007, 28-29). Kaikissa haastatteluissa ohjaajan
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ja ryhméan jasenten véliset vuorovaikutussuhteet koettiin hyviksi. Kolmen haastatel-
tavan mielesta roolit olivat rynméassa tasavertaiset ja yhdessa haastattelussa roolit
koettiin lahtbkohtaisesti tasavertaisiksi, mutta niin kuin missa tahansa ryhmassa,
ulospainsuuntautuneimmat henkilét saattavat ottaa suurimman paikan ryhman si-
salla. Ohjaajan roolista keskusteltaessa vertaisuuden katsottiin olevan eduksi, silla
talléin ohjaajalla on syomishairidistd omakohtaista kokemusta. Parissa haastatte-
lussa nousi kuitenkin myos esille se, etta ohjaajalla olisi hyva olla osaamista syo-
mishairidistda seka psykologiasta. Ohjaajana vertaistukiryhmassa voikin toimia
ryhman tasavertainen jasen, ammattilainen tai vapaaehtoistyontekija. Lisaksi ohjaa-
jana toimiva ammattilainen tai vapaaehtoistydntekija voi olla myds itse ryhmén ja-
senten keskuudessa vertainen. Mikali ohjaaja on ryhman jasenten keskuudessa
vertainen, han toimii samanaikaisesti ohjaajan roolissa seka ryhman tasavertaisena
jasenend. (Mykkanen-Hanninen 2007, 27—-29.) Lisaksi yhdessé haastattelussa mai-
nittiin, miten hyva ryhman ohjaajan on vieda puheenjohtajana ryhméan toimintaa
eteenpain, jotta ryhma toimisi hyvin. Vertaistukiryhméan ohjaajan onkin tarkeaa ym-
martaa ryhman ohjaamisen vaatimukset (Mykkanen-Hanninen 2007, 26—-28). Ver-
taistukiryhméan ohjaajan tehtavankuvaan kuuluukin yleensa erilaiset jarjestelyihin
liittyvat asiat, huolehtiminen aikatauluista ja puheenjohtajan tavoin kokoontumisten
aloittaminen ja lopettaminen seka huolen pitdminen siitd, ettéd jokaisella ryhmalai-

sella on yhté paljon aikaa asioiden esille tuomiseen (Jyrkdma 2010, 12—-20).

Vertaistukiryhnman toiminnan sisalldistd nousi kaikissa haastatteluissa keskustelu
tarkeimmaksi menetelméksi. Muita menetelmia mainittiin olevan mindfulness, tun-
nekortit ja virkistaytymismatkat. Esimerkiksi erilaiset yhteiset kaynnit sydméassa ko-
ettin mukaviksi. Mindfulnesista taas jotkut haastateltavista olivat enemman
kiinnostuneita kuin toiset. Tunnekortit eivat erdaan haastateltavan mukaan olleet ai-
heuttaneet suurta innostusta. Haastatteluista selvisikin, ettei keskustelun ohelle pal-

joa kaivattu muita menetelmia.

Vertaistukitoiminnan vahvuuksiksi nousi erityisesti keskustelu, johon liittyy avoi-
muus ja rehellisyys, seka kanssakayminen samantapaisessa tilanteessa olevien
ryhmalaisten kanssa, jolloin omaan tilanteeseen pystyi saamaan ymmarrysta. Ver-

taistukiryhman toiminta perustuukin samassa tilanteessa olevien tai samankaltaisen
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asian kokeneiden ihmisten valiseen kokemusten jakamiseen ja tuen saantiin. Toi-
minnan l&ahtbkohtina ovat luottamus ja tasavertaisuus. (Keski-Rahkonen ym. 2008,
145.) Ryhman pieni koko, tiedon jakaminen ja seka puhuminen vaikeistakin asioista
katsottiin vertaistukiryhman vahvuuksiksi. Lisédksi, mikali jollain rynmalaisella lahei-
sen sairaus oli jo paremmassa vaiheessa, sen katsottiin antavan toivoa sille, jonka
l&heiselld sairaus oli viela hyvinkin akuutti. On huomattukin, ettd samassa tilan-
teessa olevien ihmisten kanssa kokemuksien jakaminen voi lisété toivoa silloin, kun
se on vahissa ja oma seka laheisen tilanne on haasteellinen (Vertaistoiminta, [vii-
tattu 27.9.2017]). Ammattiapuun verrattuna vertaistuessa toisen ihmisen katsottiin
oikeasti ymmartavan, mista toinen ihminen puhuu, mutta toisaalta yksi haastatel-
tava nosti esille senkin, etta myds ammattilaiset voivat samaistua hyvin tilanteeseen
tyon tuoman kokemuksen myo6ta. Eras haastateltava myds painotti miten tarkeita
sekd ammattiapu etté vertaistuki ovat ja miten kannattavaa naiden on tehda yhteis-
tyota keskendan. Ammattiapu ja vertaistuki nahdaan yleisesti téarkeind tukimuotoina
laheisen jaksamiseen, rinnakkain toimien eika toisiaan poissulkien (Ruishalme &
Saaristo 2007, 27).

Vertaistukitoiminnan heikkouksiksi ei meinannut haastateltavien kohdalla aluksi 16y-
tya mitdén asioita. Haastatteluissa kuitenkin lopulta pohdittiin heikkoutena vertais-
tukiryhnman saavutettavuutta seka sita, ettei eri sydmishairiota sairastavien laheisille
ole toiminnassa omia vertaistukiryhmia. Lisaksi kahdessa haastattelussa pohdittiin
ryhméan kokoontumista kerran kuukaudessa heikkoutena, esimerkiksi mikali jollekin
tapaamiskerralle ei padse, voi ryhman jasenelle tulla parinkin kuukauden tauko toi-
minnasta. Parissa haastattelussa mainittiin myds uusien ryhmalaisten tuleminen
ryhmaan valilla hankalaksi, tilanteessa jossa jo olevalla ryhmaléisella on vaikea
hetki elamassa ja siita voi talloin olla haasteellista jakaa uuden ryhmalaisen kanssa.
Yhdessa haastattelussa pohdittiin heikkoudeksi mygs sitd, jos joku ryhman jasen
rikkookin luottamuksen, kun ryhméassa puhutaan todella henkilokohtaisista asioista.

Vertaistukitoiminnan vaikutuksiksi haastateltavat kokivat toiminnan auttaneen jak-
samisessa ja tuovan tietoa, tukea seka toivoa. Lisaksi asioista sai keskustella luot-
tamuksellisesti ryhman sisélla, eiké kaikkea tarvinnut purkaa l&heisille. Toiminnan

myo6ta kaikki haastateltavat kokivat pystyvansa olevan nykyddn paremmin tukena
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l&heisilleen. Ystavyyssuhteiden saaminen mainittiin myds yhdeksi toiminnan vaiku-
tukseksi. Vertaistukiryhman toiminta voikin parhaimmillaan tarjota vinkkeja omaan
jaksamiseen ja tietoa siitd, ettd on muitakin samassa tilanteessa olevia. Toiminnan
kautta myds muodostuu sosiaalisia suhteita, joista voi parhaimmillaan kehittya jopa
l&heisia ystavyyssuhteita. (Lehtinen 2010, 34-39.) Yksi haastateltava koki toimin-
nan olevan antoisimmillaan parina ensimmaisena vuotena. Haastatteluissa nousi
my0s esille, miten vertaistukitoiminta oli tuonut uusia nakékulmia laheisen sairau-

teen.

Kehittamisideoiksi vertaistukitoiminnassa pohdittiin jo aikaisemminkin mainittu saa-
tavuuden ja tiedottamisen tehostaminen. Erd&ssé haastattelussa pohdittiin, jos ver-
taistukitoimintaa voitaisiinkin jarjestad myos verkossa ja puhelimen valityksella.
Tata kautta esimerkiksi kynnys ryhmaan tulemiseen voi madaltua ja ryhman saata-
vuus parantua. Mikali toiminta laajentuisi, voisi olla hyva, etta eri sydmishairiota sai-

rastavien laheisille seka sisaruksille olisi omat vertaistukiryhmaét.

Tulosten johtopaéattksena voidaan todeta, etta vertaistukitoiminnalla on suuri mer-
kitys henkil6lle, jonka laheinen on sairastunut syomishairiéén. Sen koetaan olevan
tarkea tukimuoto oman jaksamisen kannalta. Vertaistuen sanotaankin olevan tukea,
jossa samassa elamantilanteessa elavat ihmiset jakavat kokemuksiaan toistensa
kanssa ja toimivat toisilleen tukena. Se on vastavuoroista kanssakaymista ja erityi-
sesti toimii tunnetasolla tukena. Liséaksi sen mainitaan luovan toivoa, valittavan tie-
toa seka edistdvan vaikeista elaméntilanteista selviytymistd. Parhaimmassa
tilanteessa vertaistuen katsotaankin edistavan laheisten ja sairastuneen itsetunte-
musta ja auttavan voimavarojen loytamisessa. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 145.)
Olemme koonneet lopuksi tutkimuskysymystemme kannalta oleelliset tutkimustu-

lokset taulukkoon 1.
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Taulukko 1. Tutkimustulokset tiivistettyna tutkimuskysymysten osalta

TUTKIMUSKYSYMYKSET TULOKSET TOTEUTUMISEEN
VAIKUTTAVAT ASIAT
Millaisena syomishairiéon + Auttaa jaksamaan + Pieni ryhméakoko
sairastuneiden laheiset % Lisaa tietoa, tukea ja % Ohjaajan toimiminen
kokevat vertaistukitoimin- toivoa ryhmé&a eteenpain

nan?

Onko toiminta kaikkien
saatavilla?

Miten vertaistukitoimintaa
voitaisiin kehittaa?

Luottamuksellisena
ja tasavertaisena
Tarkeda vayla sa-
massa tilanteessa
olevien inmisten kes-
kindisessa kokemus-
ten jakamisessa
Paikkana saada ai-
toa ymmarrysta
muilta vertaisilta

On, jos tietoa osa-
taan etsia

Ei, jos voimavaroja
tiedon etsimiseen ei
ole

Koko Suomessa toi-
minnan pitaisi olla
moninkertaisempaa

Saatavuuden ja tie-
dottamisen tehosta-
minen

Kynnyksen madalta-
minen ryhméaan tule-
miseen

Vertaistuen laajenta-
minen myds sé&hkoi-
sesti tai puhelimitse
tapahtuvaksi
Ryhmien jakaantumi-
nen eri sairauksien
tai laheissuhteiden
mukaan

)
0‘0

DS

DS

vievana
Ryhmalaisten ja oh-
jaajan tasavertaisuus
Ryhmasté saatu ko-
kemustieto seka tut-
kittu tieto

Eri vaiheissa olemi-
nen ryhmalaisten
omissa selviytymis-
prosesseissa
Yhdistava kokemus
Voimavarat tiedon
etsimiseen ja oma
aktiivisuus

Aiempi tieto vertais-
tukiryhmien olemas-
saolosta

Tiedon maara ja
saatavuus

Tarjonta eri paikka-
kunnilla
Taloudelliset resurs-
sit

Aikataulut
Vertaistuen luonne
vapaaehtoistoimin-
tana
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9 POHDINTA

Tassa luvussa pohdimme opinnaytetybprosessimme eettisyytta ja luotettavuutta
seka ideoimme mahdollisia jatkotutkimuksia ja tarkastelemme opinnaytetyoproses-
siamme Kkriittisesti. Lopuksi viela avaamme opinnaytetyoprosessiamme suhteessa

omaan ammatilliseen kasvuumme.

9.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen eettisyytta ja luotettavuutta on tarkeaa pohtia tutkimuksen joka vai-
heessa aina haastattelurungon suunnittelusta lahtien. Tutkimuksen eettisyytta poh-
dittaessa olennaista on tietenkin tutkimukseen osallistuvien ihmisarvon
kunnioittaminen. ltsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen tulee esiin selvimmin
siind, ettd ihmisten annetaan itse valita, haluavatko he osallistua tutkimukseen.
(Hirsjarviym. 2007, 25.) Tutkimuksemme osallistujat iimoittautuivat vapaaehtoisesti
mukaan haastatteluihin. Meille oli tarkeada, ettd haastateltavat voivat luottaa, etta
heidéan antamiaan tietoja kasitellaan luottamuksellisesti, jolloin he uskalsivat my6s
kertoa avoimemmin omia kokemuksiaan. Tasta syysta kirjasimme haastattelujen to-
teutusta, aineiston analyysia seka tulosten esittdmistd koskevat tarkeimmat tiedot
Suostumus tutkimukseen osallistumisesta-lomakkeeseen (liite 2), jonka haastatel-
tavat allekirjoittivat ennen haastattelun alkua. Korostimme sopimuksessa tutkimuk-
seen osallistumisen vapaaehtoisuutta ja luottamuksellisuutta. Sopimuksessa
mainittiin, etta tutkimus toteutetaan haastattelulla, josta saatuja tietoja kaytetaan
opinnaytetydssa. Siiné kerrottiin myos, etta haastattelut nauhoitetaan, mutta kaikki
aineistot havitetaan asianmukaisesti tutkimuksen valmistuttua. Salassapitoa koros-
tettiin myds kertomalla, ettd haastateltavien henkildtiedot eivat tule muiden kuin
opinnaytetyon tekijoiden néhtaville. Meilla tutkimuksen toteuttajina on vaitiolovelvol-
lisuus ja tutkimustulosten esittdmisessa on otettu huomioon se, etta tuloksista ei voi

tunnistaa vastaajaa.

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella myds reliabiliteetin ja validiteetin ka-
sitteiden avulla. Yleisimmin naiden termien kaytt6 yhdistetaan kvantitatiiviseen tut-

kimukseen, mutta niita kaytetd&n myos kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden
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arvioinnissa. Reliaabelius tarkoittaa tutkimustulosten toistettavuutta. Tutkimuksen
tuloksia voidaan pitaa reliaabeleina, jos esimerkiksi kaksi eri tutkijaa paatyy samoi-
hin tuloksiin tai samaa henkilda tutkittaessa saadaan kahdella eri tutkimuskerralla
samat tulokset. (Hirsjarvi ym. 2007, 226.) Reliaabelius on hieman ongelmallinen ka-
site tutkimuksemme luotettavuuden mittarina, silla laadullisessa tutkimuksessa ai-
neistonkeruutilanteet ndhdaan ainutlaatuisina, jolloin mygds aineistoa tulee tulkita
sen mukaisesti (Hirsjarvi ym. 2007, 160). Haastattelu nahdaan ainutkertaisena so-
siaalisena vuorovaikutustilanteena, jossa entuudestaan toisilleen tuntemattomat
haastattelijat ja haastateltavat kohtaavat satunnaisissa olosuhteissa (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 43). Validiteetilla puolestaan tarkoitetaan patevyytta eli tutkimusme-
netelman kykya mitata haluttua asiaa (Hirsjarvi ym. 2007, 226). Validius on reliaa-
beliutta  kayttokelpoisempi  tutkimuksemme luotettavuuden  arvioinnissa.
Onnistuimme saamaan tutkimusmenetelmamme avulla tuloksia haluamistamme
asioista. Teemahaastattelujen avulla saimme selville sydmishairioon sairastuneiden
laheisten kokemuksia vertaistukitoiminnasta eri teemojen nakokulmasta. Haastatte-
lutilanteissa meidan oli mahdollista esimerkiksi esittda jatkokysymyksia ja muuttaa
kysymysten muotoa, mikali haastateltavat eivat muuten vastanneet tutkimuksemme
kannalta olennaisiin kysymyksiin. Jos olisimme kéayttaneet aineistonkeruussa esi-
merkiksi kyselylomakkeita, olisivat vastaajat voineet helpommin ymmartaa kysy-

mykset eri tavalla kuin me olisimme ne tarkoittaneet.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kannalta on myds olennaista, etta lukija tu-
lee tutkimuksen teoreettisen toistettavuuden periaatteen mukaisesti samaan tulok-
seen tutkimustekstissa kuin tutkimuksen toteuttajat. Sen vuoksi on tarkeaa, etta
tutkimusprosessin kulku on kuvattu mahdollisimman tarkasti ja liséksi tutkimustulos-
ten tulkinnan tukena on kaytetty lainauksia tutkittavien ihmisten puheesta. (Syrjala
ym. 1995, 131; Eskola & Suoranta 2000, 216—217; Hirsjarvi ym. 2005, 217-218,
Vilkan 2015, 198 mukaan.) Kirjasimme ylds tutkimusprosessimme kulun vaihe vai-
heelta ja kdytimme myds tutkimustulosten tulkinnan ja pohdinnan tukena suoria lai-

nauksia haastateltaviemme vastauksista.
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9.2 Opinnaytetydprosessin kriittinen tarkastelu ja jatkotutkimusehdotukset

Opinnaytetyon kehittamista jalkeenpain miettiessdmme esiin tuli muutamia vaihto-
ehtoisia ideoita, joilla opinnaytety6ta olisi mahdollisesti voitu parantaa. Ensinnakin
haastateltavien suurempi maara olisi tietenkin laajentanut saamaamme aineistoa ja
tata kautta myos tutkimustuloksia. Vapaaehtoisia haastatteluun osallistujia oli alun
perin viisi, mutta yksi haastateltava perui osallistumisensa, joten lopullinen maara
oli nelja henkiloa. Haastateltavien vahaisesta maarasta huolimatta saimme mieles-
tdmme kattavasti tietoa heidan kokemuksistaan vertaistukitoiminnasta, silla haas-
tattelut olivat laajoja ja kestivat jokainen noin tunnin tai hieman alle. Haastattelujen
keskustelu eteni sen verran vapaasti, etta jokainen haastateltava sai kertoa sen ver-
ran teemoihin liittyvista aiheista, kun itsesta tuntui hyvalta. Litteroitu aineisto oli niin
laaja ja kattava, ettd uskomme saaneemme hyvan kuvan heidan kokemuksistaan
vertaistukitoiminnasta ja sen merkityksistd. Suurempi haastateltavien maaréa olisi

kuitenkin tietenkin laajentanut saamaamme tietoa.

Aineistoa olisi varmasti voinut kerata myos esimerkiksi strukturoiduilla kyselylomak-
keilla, mutta puolistrukturoitu teemahaastattelu sopi mielestamme paremmin tarkoi-
tukseemme. Varmasti kattavampi aineisto olisi saatu kerattya naiden
aineistonkeruumenetelmien kayttamisella rinnakkain. Kyselylomakkeilla olisimme

saattaneet tavoittaa myds enemman kohderyhman jasenia.

Liséksi kaikki haastateltavat tutkimuksessamme olivat aiteja, joten tutkimukses-
tamme olisi voinut saada viel& monipuolisemman, mikali mukana olisi ollut myods
muita syomishairidisten laheisida. N&in olisi voitu saada viela enemman nakokulmia

laheisen kokemuksiin syomishairidista seka vertaistukitoiminnasta.

Tutkimuksen tuloksista nousi toive siitd, etta myods sisaruksille olisi hyva olla oma
vain heille suunnattu vertaistukiryhma, vaikka laheisten vertaistukiryhmaan ovatkin
kaikki l[aheiset tervetulleita. Mielestdmme olisi hyva tutkia ja selvittdd syomishairioon
sairastuneiden sisarusten kokemuksia siitd, millaista toimintaa vertaistukiryhmassa
tulisi olla, etta se koettaisiin mieluisana ja merkittavadna. Pohdimme, etta olisi tar-
ke&& huomioida sisarusten ika seka se, etta sisarussuhteet eroavat esimerkiksi van-

hempien ja lasten vélisestd suhteesta. Olennaista onkin huomioida jokaisen
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perheenjasenen henkilokohtainen ja ainutlaatuinen suhde syomishairiota sairasta-
vaan (Ruishalme & Saaristo 2007, 102). Syémishairi6on sairastuneiden sisarusten
asemaa ja tukemista on tutkittu aiemminkin esimerkiksi Mehdon (2010) opinnayte-
tydssa "Kukaan ei koskaan kertonut minulle mitaan...” Sisaruksen asema ja tukemi-
nen, kun perheessa on syomishairio. Mielestamme kuitenkin aihe kaipaisi viela

enemman ja laajempaa tutkimista vertaistuen ndkdkulmasta.

9.3 Opinnaytetydprosessi ja ammatillinen kasvu

Opinnaytetyoprosessi tuntui varsinkin alkuvaiheessa haastavalta, mutta alkuun
paasemisen jalkeen palaset alkoivat kuitenkin loksahdella paikoilleen. Opinnayte-
tyon tekeminen tuntui valilla todella tyolaalta ja epatoivon hetkiakin oli, mutta kuiten-
kin kaiken kaikkiaan se oli todella opettavainen prosessi, joka antoi meille paljon.
Opimme ainakin laajan kokonaisuuden hallintaa ja keskenerédisyyden sietdmista.
Olemme todella tyytyvaisia paatbkseemme tehda opinnaytety6 yhdessa, silla mo-
nissa eri vaiheissa oli toisen mielipiteista ja nakokulmista hyotya. Varsinkin tutki-
mustulosten analyysivaiheessa tuntui tarkealta kuulla myods toisen mielipide omille
pohdinnoille. Olemme todella Kiitollisia yhteistydkumppanillemme Pohjanmaan-
SYLI ry:lle avusta, silla heiddn ansiostaan saimme tavoitettua tutkimuksemme koh-
deryhmé&an kuuluvia ihmisia, joista nelja vapaaehtoista osallistui haastatteluumme.
Myds opinnaytetydmme ohjaajalle kuuluu suuri kiitos kaikesta avusta opinnaytetyon

eri vaiheissa.

Kuvaamme ammatillista kasvuamme opinnaytetydprosessimme aikana Sosionomin
(AMK) kompetenssien kautta. Kompetenssit kuvaavat sosionomin (AMK) osaamista
ja ne on jaettu kuuteen eri osa-alueeseen, joita ovat sosiaalialan eettinen osaami-
nen, asiakastydn osaaminen, palvelujarjestelméosaaminen, kriittinen ja osallistava
yhteiskuntaosaaminen, tutkimuksellinen kehittdmis- ja innovaatio-osaaminen seka
tyoyhteis6-, johtamis- ja yrittdjyysosaaminen (Sosiaalialan ammattikorkeakouluver-
kosto 2016). Opinnaytetyoprosessin aikana osaamisemme vahvistui varmasti jokai-
sella osa-alueella, kuten myos koko opintojemme aikana. Erityisesti koemme
kuitenkin oppineemme eettisyydesta ja tutkimuksellisesta kehittdmis- ja innovaatio-

osaamisesta.
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Paasimme kehittdm&an itsedmme sosiaalialan eettisessd osaamisessa koko pro-
sessin ajan, silla eettisyytta jouduimme pohtimaan kaikissa valinnoissamme seké
opinnaytetydn suunnittelussa ja toteutuksessa. Vahvimmin eettisyyden nakdkulma
nakyi haastattelurungon suunnittelussa, haastattelutilanteissa, aineiston kasitte-
lyssa seka tutkimusaineiston analyysissé ja tutkimustulosten esittdmisessa. Asia-
kastyOn osaamista paédsimme harjoittamaan aineistonkeruumenetelman valinnassa
seka haastatteluiden toteutuksessa. Teemahaastatteluiden toteutus oli meille uusi
ja jannittava kokemus, mutta niiden onnistuminen toi varmuutta. Pidimme tarkeana
my0Os arvioida haastattelutilanteiden onnistumista, jotta tarvittaessa olisimme voi-
neet tehda jonkin asian toisin seuraavissa haastatteluissa. Sosiaalialan palvelujar-
jestelméosaaminen vahvistui yhteistyotaidoissa toimiessamme haastateltavien
sekd Pohjanmaan-SYLI ry:n kanssa. Kriittisessa ja osallistavassa yhteiskuntaosaa-
misessa puolestaan koemme kehittyneemme etenkin haastateltavien osallistami-
sen ja heidan kokemuksiensa julkituomisen sekad vertaistukiryhmatoiminnan
kehittamisen nakokulman kautta. Tutkimuksellisessa kehittdmis- ja innovaatio-
osaamisessa ammatillinen osaamisemme on kehittynyt todella paljon koko opinnay-
tetyOprosessin ajan. Se korostui erityisesti tutkimuksen suunnitteluvaiheessa, tutki-
musmenetelman valinnassa, aineistonkeruumenetelman valinnassa,
haastatteluiden toteutuksessa, aineistonpurussa ja tutkimustulosten analysoinnissa
seka tutkimustulosten kirjaamisessa. TyodyhteisO-, johtamis- ja yrittajyysosaami-
sessa koemme kehittyneemme etenkin itsemme johtamisessa opinnaytetydémme
suunnittelussa, toteutuksessa ja aikatauluttamisessa. Tata osa-aluetta paasimme

lisdksi kehittamaan tydmme arvioinnissa.
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LIITE 1 Haastattelurunko

Haastattelurunko:

1. Taustatiedot

- Kauanko olet kaynyt vertaistukiryhmassa?

- Mita kautta kuulit rynméan toiminnasta?

- Mik& on suhteesi sydOmishairiota sairastavaan (vanhempi, lapsi, sisarus,
puoliso, ystava, sukulainen.)

- Mita sydmishairiota laheisesi sairastaa/on sairastanut?

- Mita muuta apua/tukea olet saanut?

2. Saatavuus ja tiedottaminen

- Tiedotetaanko vertaistukiryhmien toiminnasta mielestasi tarpeeksi ja onko
tietoa ollut helppo Ioytaa?

- Jarjestetaanko vertaistukiryhnmatoimintaa mielestasi riittavasti?

- Koetko toiminnan olevan kaikkien saatavilla?

3. Ohjaajan ja ryhméan jasenten roolit

- Onko ohjaajan mielestasi hyva olla ammattilainen vai vertainen?

- Miten olet kokenut ryhmaléisten ja ohjaajan roolien tasavertaisuuden?

- Miten olet kokenut ryhmalaisten keskinaisten roolien tasavertaisuuden?
- Koetko, etta olet itse pystynyt antamaan jotain muille ryhmalaisille?

- Koetko, etté olet saanut jotain muilta ryhmalaisilta?

4. Vertaistukiryhman toiminnan sisaltoé

- Mita menetelmia toiminnassa kaytetaan (onko keskustelun ohella esim. jo-
tain toiminnallisia menetelmia)?

- Miten olet kokenut menetelmat?

- Mitkd menetelmaét olet kokenut itsellesi hyviksi / haastaviksi ja mita kaipaisit
lisaa?

5. Vertaistukiryhmén toiminnan vahvuudet
- Mitk& asiat koet toiminnan vahvuuksiksi?
- Mita vertaistukiryhmé antaa suhteessa ammattiapuun?

6. Vertaistukiryhman toiminnan heikkoudet
- Mitka asiat koet toiminnan heikkouksiksi?
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Mitka asiat koet itsellesi huonoiksi/vaikeiksi toiminnassa?

. Oma prosessi

Mitd koet saaneesi vertaistukiryhman toiminnasta? Onko se auttanut jaksa-
misessasi? Oletko saanut uutta tietoa syomishairiihin liittyen?

Onko vertaistukiryhman toiminta auttanut sinua olemaan paremmin tukena
l&heisellesi?

Oletko muuttunut ihmisen&/ onko suhtautumisesi l&heisesi sairauteen muut-
tunut prosessin aikana?

. Kehittamisideat
Miten vertaistukiryhmien toimintaa mielestasi voitaisiin kehittaa?
Mita toiminnassa mielestasi olisi hyva sailyttaa ja mita muuttaa?

Lopuksi
Suosittelisitko vertaistukiryhman toimintaa muille samassa tilanteessa ole-
ville?

Haluaisitko tuoda viel& jotain esiin?
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LIITE 2 Suostumus tutkimukseen osallistumisesta

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Osallistun Seinajoen ammattikorkeakoulun sosionomi opiskelijoiden Annika Sepan
ja Jenni-Maria Tohnin opinnaytety6hon liittyvaan tutkimukseen aiheesta "Sydmis-
hairidon sairastuneiden laheisten kokemuksia vertaistukitoiminnasta”. Tutkimus to-
teutetaan haastatteluna.

Olen tietoinen siita, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.

Suostun siihen, ettda minua haastatellaan ja haastattelussa antamiani tietoja kayte-
taan opinnaytetytssa. Haastattelut nauhoitetaan, mutta kaikki aineistot havitetaan
asianmukaisesti tutkimuksen valmistuttua. Haastattelu on luottamuksellinen ja
henkil6tietojani ei nde kukaan muu kuin tutkijat.

Paivays

Tutkittavan allekirjoitus ja nimenselvennys




