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Talking about eating disorder and the feelings around it could sometimes be prob-
lematic. Especially in families with an eating disorder it is important to notice the
family’s overall well-being. Within the family may occur blaming, frustration, and
irritation. Also, medical staff could feel it difficult to broach feelings and thoughts
concerning the eating disorder with the patient and her/his family.

This thesis was made by using a development-oriented method. With the literary
report of the thesis, a fairy-tail guide was made, which was ordered by
Syomishairidliitto. The guide is intended for a child under school age. The goal of
the guide is helping the families to start the conversation about feelings and
thoughts around the eating disorder and explaining eating disorder behaviour to
the younger children in the family. Except for the families, the guide also offers a
good concrete tool to the medical staff for talking about the effects of the disorder
in the family.

This guide was tested in five different families obtained from Syémishairidliitto.
Feedback was collected through a feedback form containing open-ended
questions. By paying attention to the feedback, this kind of guide is needed.
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1 JOHDANTO

Sydmishairiot ovat psykosomaattisia kehon ja mielen sairauksia. Niiden takana
on psyykkista pahoinvointia, joka ilmenee hairiintyneena syomiskayttaytymisena.
Kaytos on epanormaalia suhteessa liikkuntaan, painoon ja ruokaan. Lapsilla ja
nuorilla sairaus vaikuttaa moniin kehityksen osa-alueisiin ja voi pahimmillaan
vaarantaa normaalin fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen kehityksen. (Viljanen,
2014, s. 5.) Anoreksiaa sairastavan perhe kohtaa monia eri tunteita, joita voi olla
vaikea kasitella ja pukea sanoiksi. Usein tunteet ovat negatiivisia ja perheella voi
olla haasteita sanoittaa tunteet rakentavaan muotoon. Viela tanakin paivana syo-
mishairidihin liitetdan salailua ja hapeaa. Hoitohenkildokunnalla on omat haas-
teensa vaikeiden asioiden puheeksi ottamisessa varsinkin, jos konkreettista apu-
valinetta puhumisen tueksi ei ole tarjolla. Opinnaytetydlla haluttiin nostaa esille
hoitohenkilokunnan mahdollisuudet toteuttaa laadukasta, koko perheen huomi-
oon ottavaa hoitoty6ta anoreksiapotilaan ja hanen perheensa kanssa. Opinnay-
tetyon kirjallisen osuuden lisaksi kehiteltiin yhteistyokumppanille satumuotoinen

opas syomishairidista puhumisen tueksi.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kehittaa tuote, joka auttaa perheita seka hoitajia
ottamaan syomishairiot ja niihin liittyvat tunteet puheeksi pienten lasten kanssa
ymmarrettavalla tavalla sadun muodossa. Opinnaytetyon tavoitteena oli lisata
syomishairioperheiden hyvinvointia kannustaen avoimeen keskusteluun. Tarkoi-
tuksena oli lisata tietoa anoreksiasta sairautena ja sen vaikutuksista koko per-

heeseen, erityisesti pienempiin alle kouluikaisiin sisaruksiin.

Toiveena oli, ettd opasta voisi tulevaisuudessa Syomishairidliiton lisaksi jakaa
esimerkiksi neuvoloissa tai osastoilla sydmishairidperheille, joissa sydmishairiota

sairastavalla nuorella on alle kouluikaisia sisaruksia.

3 ANOREKSIA

Sydmishairiot ovat mielenterveyden hairidita, joita esiintyy enimmakseen nuorilla
naisilla. Tunnetuimmat syomishairiét ovat anoreksia ja ahmimishairio. (Tarnanen
ym., 2015.) Syémishairidihin liittyy poikkeavan sydmiskayttaytymisen lisaksi fyy-
sisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn hairiintyminen. Syomishairiot voi-
vat muuttaa muotoa tyypista toiseen. Vaikka syomishairiot ovat vaestotasolla har-
vinaisia, nuorilla ne ovat yleisia mielenterveydenhairioitd. (Kaypa hoito, 2014.)
Suomessa 2,2 % nuorista naisista on sairastanut diagnostiset kriteerit tayttavan
laihuushairion ennen 30 vuoden ikaa. Mikali mukaan lasketaan myods lievemmat
laihuushairion muodot, taudin sairastaa noin 5 % suomalaisnaisista. (Suokas &
Rissanen, 2014, s. 398.)

Normaalin ja epanormaalin syomiskayttaytymisen valinen ero on vaikea maari-
tellda. Monet inmiset kokevat ulkonakdpaineita, syovat valilla liikaa eivatka ole tyy-
tyvaisia ulkonakoonsa. Useat ovat kokeilleet laihduttamista jossain vaiheessa
elamaa. Hetkittainen tyytymattomyys tai yksittainen laihdutusvalmisteen kaytto



eivat kuitenkaan tee kenestakaan syomishairioéta sairastavaa. Oireista muodos-
tuu hairid, kun ne toistuvat haitaten selvasti fyysista terveytta tai arkista toiminta-
kykya. (Keski-Rahkonen ym., 2020, s. 6.)

Anoreksia nervosa eli laihuushairio on vakava sairaus, jossa on korkea kuollei-
suus ja hoidon tulokset ovat usein huonot. Anoreksiaa sairastava henkilo pyrkii
kontrolloimaan itseaan ja omaa syoOmistaan. (Paulson-Karlsson & Nevonen,
2012, s.169., Kynsilehto, ym., 2018, s. 54.) Anoreksiaa sairastavista noin 50 %
paranee tutkimusten mukaan taysin, 30 % paranee niin hyvin, etta voi elaa nor-
maalia elamaa ja 20 % kroonistuu. (Keski-Rahkonen ym., 2020, s. 37.) Anorek-
siaa sairastava henkild pelkaa lihavuutta ja laihduttaa itsensa sairaalloisen lai-
haksi. Anoreksia on itseaiheutettu nalkiintymisen tila, jonka ymmarretaan olevan
sidoksissa masennukseen ja pakkoajatteluun. (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s.
326.) Pakonomainen liikkuminen ja erityisesti esteettiset- ja painoluokkalajit voi-
vat lisata riskia sairastua syomishairioon. (Kynsilehto, ym., 2018. s. 55.) Anorek-
sia tulee ihmisen elamaan hiljaa ja salakavalasti. Se, milla oireilla anoreksia al-

kaa, riippuu paljon ihmisen persoonasta. (Lehtismaki-Hyvonen, 2016, s. 24.)

3.1 Anoreksialle altistavat tekijat ja oireilu

Sydmishairion puhkeamisen yhteydessa puhutaan stressi-haavoitusmallista.
Tama tarkoittaa, etta ihminen sairastuu sydomishairioon yksildllisen haavoittumis-
alttiuden ja stressitekijoiden yhteisvaikutuksesta. Haavoittumisalttiuteen vaikut-
taa vahvasti perima, mutta se ei silti yksin riita selittdmaan syomishairion syntya.
Lisaksi tarvitaan muita stressitekijoita. (Marttunen ym., 2013, s. 68.) Vaikka ano-
reksian syntyyn liittyvia tekijoita ei taysin tunneta, sen kehittymiseen kuitenkin liit-
tyy altistavia tekijoita, oireilun laukaisevia tekijoita ja oireilua yllapitavia tekijoita.
Anoreksiaan sairastuneet ovat usein kasvaneet korkean vaatimustason ilmapii-
rissa. Tavallisesti he ovat kuuliaisia ja osaavat kayttaytya hyvin. Heilla on taipu-
mus piilottaa kielteiset tunteensa ja nain tunne oman elaman hallinnasta ja itse-
naisyyden saavuttamisesta voi jaada vaajaksi. (Suokas & Rissanen, 2014, s.
399.) Anoreksiapotilailla esiintyy keskimaaraistda enemman vakavaa depressiota

ja ahdistuneisuushairiota. Kolmella neljasta kouluikaisesta



syomishairidpotilaasta on myods jokin muu psykiatrinen hairid. Anoreksiaan liittyy
usein pakko-oireiden ja vaativan persoonallisuuden piirteita. Nama piirteet
yleensa sailyvat viela syomishairiosta parantumisen jalkeen. (Suomen lastenpsy-

kiatriayhdistyksen asettama suositustyoryhma, 2002.)

Nuorten omaan ilmoitukseen perustuen 18 %:lla 15—16-vuotiaista tytoista ja 7
%:lla pojista on jokin syomishairion syntyyn ennakoiva oire. Erityisen huolestut-
tavia piirteitd ovat nuoren epanormaali suhde painoon tai sydmiseen. (Kynsilehto,
ym., 2018, s. 55.) Tavallisesti anoreksiaan sairastuu helpommin nuori, joka pyrkii
taydellisyyteen ja jolla on liikuntaan suuntautuvia harrastuksia. Joissakin tapauk-
sissa anoreksia on voinut lahtea liikkeelle painon ikdavaan savyyn kommentoin-
nista. (Kynsilehto, ym., 2018. s.55; Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 326-327.)
Masennus saattaa joskus edeltaa anoreksian kehittymista. Myos mika tahansa
kehityksellinen tai psykologinen trauma voi osaltaan altistaa syomishairidlle. On
nayttoa siita, ettd syomishairidalttius on periytyvaa. Kaksoistutkimuksen perus-
teella geneettiset tekijat selittavat 50-80 % sydomishairidalttiudesta. (Suokas &
Rissanen, 2014, s. 399.) Lansimaisessa kulttuurissa media ja tiedotusvalineet
viestivat vahvasti laihuuden ihannointia ja erilaisia dieetteja. Ristiriitaista kylla,
lansimainen kulttuuri myds yhta aikaa altistaa painonnousulle. (Suokas & Rissa-
nen, 2014, s. 399; Kynsilehto, ym., 2018, s. 54.)

Anoreksian kaynnistaa usein laihduttaminen, joka toimii yrityksena lisata omanar-
vontuntoa ja hallita elamaa. Masennus ja ruokaa koskevat pakkoajatukset koros-
tavat ja yllapitavat anoreksiaoireita. (Suokas & Rissanen, 2014, s. 399.) Syomis-
hairion laukaisevia stressitekijoita voivat olla monet fyysista, psyykkista tai sosi-
aalista tilaa haittaavat seikat. Riskina voi olla jopa omaan sikidaikaan tai synty-
maan liittyvat komplikaatiot. Myos turvaton varhainen kiintymyssuhde nahdaan
yhtena riskitekijana syomishairioon sairastumiselle. (Marttunen ym., 2013, s. 68.)
Anoreksian alkuvaihetta kutsutaan kuherruskuukaudeksi. Kuherruskuukausi voi
kestaa joistakin viikoista aina muutamaan vuoteen saakka. (Lehtismaki-Hyvonen,
2016, s. 29.) Anorektinen oireilu saattaa alkaa usein innostuksella lisata liikuntaa
ja syodda terveellisesti. Alkuvaiheessa sairastunut saa positiivista kommentointia
liittyen laihtumiseensa ja hanen itsevarmuutensa kasvaa. Sairastunut kokee hal-

litsevansa itseaan ja elamaansa pudottamalla painoa viela vahan lisaa. Sallittu



ruokavalio on usein todella niukkakalorinen ja lisdksi sairastunut henkil6 liikkuu
laihtumisen tehostamiseksi. Sairastunut pelkaa lihomista ja ruokaan liittyvat aja-
tukset valtaavat mielen. Joillakin anoreksiaa sairastavilla voi ilmeta esimerkiksi
ulostus- tai nesteenpoistoladkkeiden kayttda ja viiltelya. (Kynsilehto, ym., 2018,
s. 54; Viljanen, 2014, s. 12.) Anoreksiaan sairastunut voi alkaa kieltaytya normaa-
lista ruoasta ja laatia erilaisia dieetteja. Nuori saattaa kehitella erilaisia rituaaleja
ruokailuun liittyen. Nuori oppii nopeasti energiansaannin ja energiankulutuksen
teoriat. Suhde ruokaan saattaa olla pelokas ja siihen liittyy vaaristymia ja pakon-
omaisia kasityksia. Ihminen kieltdad oman laihuutensa ja kokee itsensa liian liha-
vaksi. (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 327.) Anoreksiaan sairastunut peittaa
vartalonsa tavallisesti lilan suurilla vaatteilla ja jarkeilee kaytdostaan puhuen ter-

veellisen ruokavalion noudattamisesta. (Suokas & Rissanen, 2014, s. 396).

Anoreksiapotilailla on usein kaavamaisia ajatusvaaristymia, jotka altistavat ja yl-
lapitavat oireilua. Anoreksian edetessa sairastuneen ajatus- ja arvomaailma vaa-
ristyvat koko ajan enemman. Jossain vaiheessa ihminen saattaa kokea halua-
vansa mieluummin kuolla kuin olla lihava. Anoreksiaan sairastunut asettaa itsel-
leen jatkuvasti uusia tavoitteita. Tavoitteet kasvavat, mutta taydellisyyteen sai-
rastunut ei mielestaan koskaan ylla. (Lehtismaki-Hyvonen, 2016; Suokas & Ris-
sanen, 2014, s. 399.) Sairauden edetessa sairastunut hiljalleen eristaytyy muista
ihnmisista. Sairastuneen mielialat vaihtelevat, mutta han kokee suureksi osaksi
rittamattomyytta, masennusta, artymysta, tunteiden sammumista ja pakon-
omaista ruoan ajattelua. Usein sairastunut itse ja myds hanen perheensa kieltaa

kokonaan sairauden olemassaolon. (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 327.)

3.2 Anoreksiapotilaan arviointi ja hoito

Sydmishairidpotilaan perusarviointi tehddan usein perusterveydenhuollossa,
mutta perusteellisemmat tutkimukset tulisi sijoittaa erikoissairaanhoitoon. Koulu-
terveydenhuollolla on keskeinen rooli anoreksian varhaisessa havaitsemisessa
ja hoitoon ohjaamisessa, silla terveydenhoitaja tapaa nuoria sdannollisesti ja ha-
nella on jo olemassa oleva hoitosuhde nuoreen. Syomishairiéta epailtaessa, on

tarkea kysya nuorelta asiasta suoraan. Varhainen puuttuminen voi joskus olla



haastavaa, silla sydomishairiodon kuuluu salailu, kieltaminen ja hape3, jotka saat-
tavat estaa nuorta puhumasta aiheesta. Aktiivinen hoito-ote ja hoitoon paasy sai-
rauden varhaisessa vaiheessa auttavat sairaudesta selviamista ja parantavat en-
nustetta. Joskus lieva syomishairio voi parantua pelkastaan kouluterveydenhuol-
lon keinoin muutamien tukea antavien kayntien avulla. Nopea hoitoon ohjaami-
nen edellyttaa saannollista terveysseurantaa ja yhteistyota esimerkiksi likunnan-
opettajan kanssa. (Horttana, ym., 2017, s. 2; Suomen lastenpsykiatriayhdistyk-
sen asettama suositustyoryhma, 2002; Kynsilehto, ym., 2018, s. 54-55.)

Sydmishairiot pyritddn hoitamaan yleensa avohoidossa. Joskus sairaalahoito on
kuitenkin tarpeen, kun fyysinen terveydentila heikkenee vakavasti tai psyykkiset
oireet kayvat lilan vaikeiksi hallita. Sairaalahoito toteutetaan yleensa psykiatri-
sella vuodeosastolla joko lastenpsykiatrian, nuorisopsykiatrian tai aikuispsykiat-
rian piirissa. Hoito osastolla tapahtuu yleensa potilaan omalla suostumuksella.
Tavoitteena on, etta sairaalahoidon jatkohoitona olisi mahdollisuus saada syo6-
mishairidihin erikoistuneen terapeutin jarjestamaa psykoterapiaa ja asiantunte-

van laakarin ja ravitsemusterapeutin hoitoa. (Keski-Rahkonen ym., 200, s. 74.)

Sydmishairididen tunnistamiseksi on kehitetty erilaisia srukturoituja mittareita,
joita voidaan kayttaa hyodyksi. Yksi merkityksellisimmista sydmishairidseuloista
on SCOFF-seulaa, missa jokaisesta "kylla”- vastauksesta saa yhden pisteen. Mit-
tarissa on yhteensa viisi kysymysta. Mikali yhteenlaskettu summa on 2-5, viittaa
se syOmiskayttaytymiseen liittyviin ongelmiin. Kysymykset ovat seuraavat: 1) Yri-
tatkd oksentaa, jos tunnet olevasi epamiellyttavan kyllainen, 2) Huolestuttaako
sinua ajatus, ettet pysty enaa hallitsemaan sydmisesi maaraa, 3) Oletko laihtunut
yli kuusi kiloa viimeisen kolmen kuukauden aikana, 4) Uskotko olevasi lihava,
vaikka olisit muiden silmissa laiha, 5) Hallitseeko ruoka mielestasi elamaasi?
Kynsilehdon, Kaaridisen ja Ruotsalaisen tekeman laadullisen tutkimuksen mu-
kaan SCOFF- sydmishairioseulaa kaytetaan kouluterveydenhuollossa erityisesti
silloin, kun huoli nuoren sydmishairiésta on jo kehittynyt. SCOFF-seula koetaan
paaasiassa hyodylliseksi. Joskus terveydenhoitajat pyrkivat ennemmin avoimeen
keskusteluun kuin kayttdmaan SCOFF-seulaa. SCOFF-seulan kysymyksia on
kaytetty hyddyksi myos keskusteluissa nuoren kanssa. (Kynsilehto, ym., 2018.
s.55, 58; Suokas & Rissanen, 2014, s. 401.)
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Vaikka anoreksiaa on yritetty hoitaa jo useita vuosisatoja, sairauden hoitokeino-
jen tehokkuuden nayttd on vahaista. Koska anoreksian syntypera on tuntematon,
siihen ei ole kehitetty tehokasta laakehoitoa. Hoito on usein oireenmukaista.
(Marttunen ym., 2013, s. 70—74.) Hoidon aloittaminen varhaisessa vaiheessa pa-
rantaa tervehtymisennustetta ja nopeuttaa paranemisprosessia. Hoitoon kannat-
taakin hakeutua heti, kun ensimmaiset oireet on havaittu. Anoreksia oireet eivat
heti aiheuta vakavia vaurioita keholle, joten hoitoa voi jarjestaa kaikessa rau-
hassa. Usein hoitopaikkaa joutuu jonottamaan jonkin aikaa. Poikkeuksen muo-
dostaa kuitenkin raju laihtuminen, esimerkiksi useita kiloja kuukaudessa. (Keski-
Rahkonen ym., 2020, s. 35, 38.)

Anoreksiapotilaat suhtautuvat usein ristiriitaisesti muutoksen ja hoitoon. Heilla on
usein alhainen motivaatio ja vahva taipumus itsekontrolliin. Anoreksiapotilaiden
hoidon odotuksista on viela heikosti tietoa, mutta tavallisesti psykiatristen potilai-
den hyvan hoitotuloksen saavuttamista auttaa hoidon odotusten ja hoitokoke-
musten johdonmukaisuus. On hyva, etta potilaalla ja hoitajalla/terapeutilla on yh-
teneva kasitys hoidon odotuksista, silla eroavat odotukset lisaavat potilaan riskia
keskeyttaa hoito. Hoidon odotuksista puhuminen vahvistaa potilaan ja hoita-
jan/terapeutin valista suhdetta. (Paulson-Karlsson & Nevonen, 2012, s.169-170,
176.) Tavallisesti sydmishairiopotilaan tavoitteet ovat kokonaisvaltaiset. Tavoit-
teiden onnistumista tukee moniammatillinen tiimi. Hoidon yksildlliset tavoitteet
riippuvat oireiden vakavuudesta seka sairaus- ja hoitohistoriasta. Kynsilehdon,
Kaariaisen ja Ruotsalaisen tekeman laadullisen tutkimuksen mukaan ravitsemus-
terapeutin ja muiden tukitahojen palvelut eivat kuitenkaan ole aina saatavilla. Va-
limatkat saattavat myos asettaa omat ongelmansa moniammatillisen yhteistydn
toteutumiselle. Tukea moniammatillisuuden vahvistamiseksi toivotaan enem-
man. (Keski-Rahkonen ym., 2020, s. 35-36, Kynsilehto, ym., 2018, s. 61.)

3.2.1 Hoidon kulmakivia

Joskus sairastunut ei itse halua aloittaa hoitoa, vaan pyytaa olla sekaantumatta
asioihinsa. Talldin kannattaa jutella sairastuneelle rauhallisesti, silla syyttely ei
yleensa auta asiaa. (Keski-Rahkonen ym., 2020, s. 36.) Hyvan ennusteen merk-

keja ovat yleensa kyky hakeutua hoitoon anoreksian vuoksi, uskallus kohdata
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uudenlainen elama vaikeuksineen ja se, etta ihmisella on halu luopua anorekti-
sesta elamantavasta. (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 328.) Anoreksiapotilaiden
hoidon tavoitteena nahdaan ensisijaisesti ravitsemistilan korjaaminen ja syomi-
sen terveellinen hallinta. Apuna voidaan kayttaa ravitsemusohjausta. Toisena
konkreettisena tavoitteena tuetaan hoitomotivaatiota ja sairauden hahmotta-
mista. Tahan tavoitteeseen pyritaan antamalla tietoa ja ohjausta seka tuetaan
perheen mukanaoloa hoidossa. Kolmantena paamaarana pyritaan tunnistamaan
anoreksiaan liittyvien psykologisten, perheperaisten, sosiaalisten ja kayttaytymi-
sen ongelmat ja ratkaisemaan ne. Viimeisena tavoitteena pyritaan ehkaisemaan
sairauden uusiutuminen ja kroonistuminen. Tassa voidaan hyodyntaa pitkaa seu-
rantaa ja jatkohoitoa, yksiloterapiaa, perheterapiaa ja itseapuryhmia. (Suokas &
Rissanen, 2014. s. 403.)

Ravitsemuksen korjaaminen on tarkea edellytys parantumiselle ja psykoterapi-
asta hyotymiselle. Tavoitteena onkin saada ravitsemustila ja syomiskayttaytymi-
nen mahdollisimman normaaliksi. Mikali aliravitsemustila on lieva, sita voidaan
korjata rinnakkain psykoterapian kanssa. Jos taas aliravitsemus on vaikea, se
kannattaa korjata ennen psykoterapian aloitusta. Energiantarve arvioidaan yksi-
I6llisesti. Energiamaaraa lisataan hiljalleen, kunnes paino lahtee nousuun. Pyrki-
myksena on, etta potilas oppii itse oikean tavan sydda ja ottaa hiljalleen vastuuta
omasta syomisestaan. Vaikka potilaan likunnan ja syomisen tarkkailu ja haitalli-
sen kayttaytymisen rajoittaminen on pakollista, olisi tarkeaa, etta valtettaisiin tuo-
mitsevaa ilmapiiria ja tuettaisiin anoreksiaan sairastunutta. (Suokas & Rissanen,
2014, s. 404.)

Taysipainoista psykoterapiaa ei suositella, ennen kuin aliravitsemustila on kor-
jattu. Terapian onnistumiseen vaikuttavat olennaisesti terapiasuhteen laatu, vuo-
rovaikutus terapeutin kanssa ja nuoren oma motivaatio. Anoreksiaan sairastumi-
sen alkuvaiheessa perheterapia voi toimia yksildterapiaa tehokkaammin. (Mart-
tunen ym., 2013, s. 73.) Kognitiivisessa psykoterapiassa syomishairion hoidossa
kaytetdan usein ulkoistamistekniikkaa. Syémishairié6 nahdaan omana itsenaisena
hahmona. Hahmon ajatellaan laittavan sairastuneen tekemaan erikoisia asioita
ja nakemaan maailman vaaristynein silmin. Nain sydmishairidéta sairastavan ei

tarvitse koskaan toimia itsedan vastaan, eika hanen tarvitse kokea syyllisyytta tai
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hapeaa kokemistaan oireista. Myds perheenjasenet saavat vapaammin purkaa
omia turhautumisen tunteitaan kohdistaessaan sanansa suoraan hahmolle ihmi-
sen sijaan. Ihanteellisinta olisi, kun perheenjasenet pyrkisivat ymmartamaan toi-
nen toisiaan ja sallimaan kaikenlaiset tunteet. Perheenjasenten olisi tarkeaa pyr-
kia puhumaan ystavallisesti ja toisia syyttelematta, silla se vahentaa kireytta ja
jannitteita perheessa. Joskus myos tilan antaminen saattaa auttaa toistuvan asi-

oista puhumisen sijaan. (Keski-Rahkonen ym., 2020, s. 170.)

Fysioterapia ja toimintaterapia voivat auttaa anoreksiaan sairastunutta hahmot-
tamaan omaa kehoa ja saamaan myonteisia kokemuksia kehon toiminnasta. Fy-
sioterapia sisaltaa usein erilaisia rentoutumisharjoituksia, jotka auttavat sairastu-
nutta likkumaan normaalisi. Toimintaterapialla voidaan harjoitella erilaisia arjen
toimintoja, kuten itsestaan huolehtimista tai vaikkapa kaupassa kaymista. Myos
tunteita voidaan opetella ilmaisemaan musiikin, kirjoittamisen tai kuvataiteen kei-
noin. Toimintaa voidaan tehda nuoruusian tukemista ajatellen myos ryhmassa.
(Marttunen ym., 2013, s. 75.)

Kaypa hoito- suositusten mukaan perhepohjainen hoito on tehokkain hoito 12—
18- vuotiaiden anoreksian hoidossa. Sita pidetaan hyodyllisempana kuin yksilo-
keskeista terapiaa. Perhepohjainen hoito jakautuu kolmeen eri vaiheeseen. Hoi-
don alussa vanhemmat ottavat vastuuta nuoren ravitsemustilan korjaamisesta.
Ajatuksena on, etta vanhemmat opettelevat ulkoistamaan syomishairion sairas-
tuneesta. Kun nuori alkaa toipua, vastuuta annetaan hiljalleen takaisin nuorelle.
(Suomen Psykiatriayhdistys ry:n asettama tyoéryhma, 2014.) Hoito tapahtuu ko-
tona. Kotona tapahtuvan hoidon ohella perhe tapaa saanndllisesti alan ammatti-
laisia. Tavoitteena on nopea ravitsemustilan korjaaminen. Perhepohjaisessa hoi-
dossa perhe ajatellaan voimavarana eika syyllisena syomishairioén. Sairastumi-
sen syihin suhtaudutaan neutraalisti, silla ajatellaan, etta syiden tunteminen ei
ole edellytys hoidolle. Hoitotiimi on yhdenvertainen perheen kanssa eikd anna
ohjeita ylhaalta. Vanhempia pyritaan rohkaisemaan ja loytamaan arjessa toimivat
mallit kotiin ja saamaan onnistumisen kokemuksia. (Keski-Rahkonen ym., 2020,
s. 54, 58.)
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4 PERHEHOITOTYO

Hyvaan hoitamiseen kuuluu, etta potilas ymmarretaan osaksi perhetta aina, kun
han asioi terveydenhuollossa. Kukin ihminen maarittelee perheensa ja lahiyhtei-
sonsa yksilollisesti. Perheenjasenen sairastuminen vaikuttaa aina lahiyhteisdon
ja herattaa siella erilaisia tunteita kuten pelkoa ja huolta. Perheenjasenten Iasna-
olo sairaalassa voi saada potilaan osallistumaan enemman omaan hoitoonsa ja
suhtatumaan aiempaa positiivisemmin saamaansa hoitoon. Perheenjasenista
eroon joutuminen voi taas aiheuttaa ahdistusta ja pelkoa. Suomessa perheen-
jasenten osallistuminen hoitoon yhdistetaan usein vain lapsipotilaisiin. Aikuispo-
tilaiden perheenjasenia ei usein huomioida hoidossa. (Vuorenmaa ym., 2016.)

Perheen osallisuuden edistaminen psykiatrisella osastolla ilmenee perheen kuu-
lemisena ja tiedon antamisena. Lahipiirin reaktiot ja suhtautuminen sairauteen
huomioidaan. Perheen kuuleminen tulisi aloittaa heti hoitojakson alkaessa luo-
malla perheeseen yhteistydsuhde. Perheenjasenilta kysytdan heidan nakemyk-
sensa hoitoon liittyen ja ne kirjataan ylos. Tarkeaa on, etta yhteistyo perheen ja
hoitohenkilokunnan valilla kestaa koko hoitojakson ajan. Laheiset kutsutaan mu-
kaan hoitoneuvotteluihin ja heiltd kysytaan esimerkiksi potilaan parjdgamisesta
normaalissa arjessa seka kotilomilla. Jatkohoito suunnitellaan aina perheen
kanssa yhdessa. Perhehoitotyosta kirjataan hoitotyon yhteenveto, jotta jatkohoi-
topaikassa nahdaan laheisten nakemykset hoitoon liittyen. (Pitkdnen & Kort-
teisto, 2021; Riusala, 2012.) Hoitajien aktiivinen yhteistyo perheiden kanssa lisaa
hoidon laatua antamalla hoitajille tietoa potilaan tavoista ja tottumuksista hoidon

tueksi. (Vuorenmaa ym., 2016; Palo ym., 2018).

Lapsi ja nuori ovat aina osa perhetta. Perhettd on tarkeaa kannustaa osallistu-
maan lapsipotilaan hoitoon. Perheen hyvinvointi on merkityksellista lapsen hyvin-
voinnin kannalta ja se edistaa lapsen kasvua ja kehitysta. Kokonaisvaltaiseen
hoitotyohon kuuluu jokaisen perheenjasenen kokonaisvaltainen huomioiminen ja
hyvinvointi hoitoprosessin ajan. Perhetydn arvioinnin kohteena ovat usein per-
heen psyykkiseen ja sosiaaliseen vanhemmuuteen liittyvat tarpeet. (Storvik-Sy-
danmaa ym., 2019, s. 84, 86; Vilén ym., 2014, s. 25.)
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Alaikaista potilasta hoidettaessa on muistettava, ettd hanen mielipiteensa tulee
ottaa huomioon hoitotoimenpiteesta paatettaessa, jos se on hanen kehitysta-
soonsa ja ikaansa nahden mahdollista. Alaikainen voi kieltdd hanen terveyttaan
ja hoitoaan koskevien tietojen antamisen huoltajilleen. Mikali mielenterveyshairi-
Osta karsiva potilas ei kykene paattamaan itse hoidostaan, tulee hoidon aloitta-
misesta saada laillisen edustajan tai omaisen suostumus. Potilas voidaan maa-
rata psykiatriseen pakkohoitoon, jos hoitamatta jattaminen pahentaisi hanen ter-

veyttaan tai turvallisuuttaan. (Valvira, 2020.)

4.1 Perheenjasenen sairastumisen vaikutus muuhun perheeseen

Lapsen tai nuoren sairastuminen, sairaus tai sairaalassaolo koettelevat perhetta
ja perheen voimavaroja. Laheiset kayvat usein lapi samankaltaisia ajatuksia kuin
sairastunutkin, kuten esimerkiksi hammennysta ja epavarmuutta. (Mielenterveys-
talo, i.a.) Perheen vuorovaikutus- ja toimintatavat seka perheenjasenten ja ym-
pariston suhtautuminen lapsen sairauteen vaikuttavat perheen sopeutumiseen,
stressinhallintaan ja selviytymiseen. Perheen talouteen voi aiheutua lisakustan-
nuksia lapsen ollessa sairaalahoidossa. (Astedt-Kurki ym., 2008, s. 44.) Uudel-
leen sairastumisen pelko ja hapea sairaudesta voivat nakya eristaytymisena ja

aiheuttaa yksinaisyytta. (Huttunen, 2017).

Sydmishairioon sairastuneen on tarkeada saada kokemus, ettd muu perhe on ha-
nen tukenaan kamppailussa sydmishairiota vastaan. Perheenjasen ammentaa
laheisistdan voimaa toipua, mutta samalla sairastuneen ongelmat vaikuttavat
muihin perheenjaseniin. On luonnollista, ettd perheenjasenet reagoivat monella
tavalla, kun sairaus muuttaa laheisen kayttaytymista tai huoli laheisesta kasvaa.
Psyykkinen sairaus vaikuttaa perheenjasenten valiseen vuorovaikutukseen aivan
kuten somaattinen sairauskin. Sairastuneen perheenjasenen kommunikointi, ole-

mus ja persoonallisuus saattavat muuttua. (Johansson & Berg, 2011, s. 24.)

Mielenterveyspotilaiden omaisten sairastumisriksi masennukseen on jopa kol-
minkertainen muuhun vaestoon verrattuna. Masennukseen johtaa suuri valvon-

tavastuu ja huolehtiminen omaisestaan. Mita suurempi on kuormitustilanne, sita
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suurempi on riski uupumukseen. (Mielenterveystalo, i.a.) Ei ole siis epatavallista,
etta psyykkisesti sairaan lasten vanhemmat uupuvat, silla heilla on vastuu tukea
sairastunutta, mutta huomioida myods muut perheen lapset. Heidan tulisi myds
huolehtia parisuhteesta ja itsestaan seka kaiken muun lisaksi kayda toissa. (Vil-
janen, 2014, s. 31.) Lapsen sairastuminen voi lahentaa vanhempia toisiinsa tai
vieda kauemmaksi, mikali heilla ei ole tarpeeksi voimavaroja kasitelld asiaa. (As-
tedt-Kurki ym., 2008, s.44). Suurin osa omaisista kdy uupumisvaiheen lapi. Omai-
sille voi riittdaa avuksi sairausloma, mutta joskus saatetaan tarvita myds masen-

nusta tai ahdistusta lievittavaa laakitysta. (Huttunen, 2017.)

Sairastunut voi kieltdaa sairauden, mika voi aiheuttaa omaisissa huolta ja surua.
Omaisten ei ole helppoa hyvaksya, etta sairastunut ei ota hoitoa vastaan, vaikka
sitd hanelle tarjottaisiinkin. Sairastunut voi kokea, etta laheiset ja hoitotaho ovat
hanta vastaan. Hoitomyontyvyyteen voidaan usein vaikuttaa oikeanlaisella tie-
dolla. Omaisille on usein tuttua pitkaan jatkunut pettymysten ja toiveiden vaihtelu,

mika on kuluttavaa. (Huttunen, 2017; Mielenterveystalo, i.a.).

Oman lapsen sairastuminen herattdd vanhemmissa paljon tunteita ja tilanne on
koko perheelle uusi ja stressaava. Tasta voi seurata vanhemmille huonommuu-
den ja kyvyttdomyyden tunteita, itsesyytoksia tai puolisoiden valille kinaa. My0s
isovanhemmat tai muu lahipiiri voivat joutua mukaan ongelmavyyhtiin antaes-
saan neuvoja tai ohjeita. (Sinkkonen & Korhonen, 2016, s. 203.) Vanhemmat
saattavat kokea ahdistusta ja syyllisyytta lapsensa sairaudesta. Pelko ja epavar-
muus sairastuneen lapsen tulevaisuudesta heikentavat koko perheen jaksamista.
(Astedt-Kurki ym., 2008, s. 44—45). Vanhemmat kantavat yleensa suurempaa
huolta pidemmalle aikuisuuteen sellaisesta lapsesta, joka karsii mielenterveys-

ongelmista. (Nunstedt ym., 2014).

Vanhemmat saattavat unohtaa omat tarpeensa lapsen sairastumisen myota. He
voivat peitella omaa suruaan, pelkojaan tai riittamattomyyden tunteitaan. Van-
hemmat kayttavat erilaisia suojakeinoja, jotta arki pysyisi hallinnassa. Suojakei-
noja voivat olla esim. tunteiden eristaminen, jarkeistaminen, kieltdminen, reaktion
muodostaminen ja samaistuminen. (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 81, 87.)

Vanhemmat tarvitsevat valilla etaisyytta tilanteeseen ja mahdollisuuden olla
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yksin, jotta he jaksavat jatkaa taistelua lapsensa kanssa. Perheella olisi tarkeaa
viettaa yhteisia mukavia hetkia koko perheen kanssa, jolloin kaikki ei pyorisi vain
sairauden ymparilla. Mukavista yhteisista hetkista koko perhe saa voimaa. (Nun-
stedt ym., 2014.)

Vanhemmilla olisi my0s tarkeaa olla mahdollisuus hyotya muiden samassa ela-
mantilanteessa olevien omaisten kokemuksista. (Johansson & Berg, 2011, s.18.)
Samassa elamantilanteessa olevien kanssa kaydyt keskustelut antavat voimaa,
auttavat hallitsemaan tunteitaan ja vahentavat yksinaisyyden kokemuksia. Van-
hemmille on myos tarkeaa, etta heilla on perheen ulkopuolisia ihmisia, joiden
kanssa voi keskustella vaikeista asioista. Kaikkia asioita ja tuntemuksia ei halua
jakaa puolison tai muun laheisen perheenjasenen kanssa. (Nunstedt ym., 2014.)
Perhetta voidaan tukea myo6s perheterapioiden ja -tapaamisten avulla (Huttunen,
2017).

Vanhemmilla on merkittava rooli lapsensa syomishairidsta paranemisessa. Syo-
mishairioon kuuluu, etta sairastunut yrittda muokata ymparistdaan oireisiin sopi-
vaksi. Aliravitsemuksen myota kyky jarkevaan ajatteluun heikkenee ja siksi sai-
rastunut tarvitsee muilta apua ja tukea ruokailusta huolehtimiseen. Vanhempien
tulee ottaa vastuukantajan rooli ja asetettava rajoja syomiseen ja ruokailuun liit-
tyen. Sydmishairioon sairastuneella voi olla tarve kontrolloida koko perheen syo-
mista: mita ostetaan, mita ja milloin syodaan ja paljonko muut saavat syoda. Lap-
sella tai nuorella ei kuitenkaan ole oikeutta maarata muun perheen syomisia. Per-
heen on hyva olla valppaana, ettei sydomishairio ala hallita koko perhetta. Ruokai-
lutottumukset perheessa kannattaa pitdd mahdollisimman paljon entisellaan.
Sydmishairidta sairastavan ei pida antaa suostutella muita perheenjasenia laih-
dutuskuurille. Sairastuneen ei ole hyva antaa mydskaan kokata muulle perheelle,
koska sairastuneella on yleensa yletdn kiinnostus ruokaa ja ruoanlaittoa kohtaan
seka tarve vahtia ruoan sisaltdéa. Perheen on hyva ymmartaa, etta ruoka on sai-
rastuneen valttamatonta laaketta, jota annetaan saanndllisina annoksina. Sairas-
tuneen kannalta on tarkeaa, etta koko perhe suhtautuu syomiseen luonnollisesti,
eikad annoskokoja paivitella tai valiteta ruoka-ajoista. Syomistilanteisiin liittyy ah-
distusta, pelkoa ja inhoa. Sairastunut ei pysty ottamaan vastaan jarkipuhetta. La-

heista voi tuntua pahalta johdatella sairastunutta syomaan, vaikka se tuottaa
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hanelle ahdistusta ja pelkoa. Silloin on hyva muistaa, ettd ruoka on laake. Pai-
nostava tunnelma ruokapdydassa on hyva ymmartaa osaksi sairautta. Sairastu-
neen reaktiot voivat olla rajuja, mutta muun perheen on hyva pysya rauhallisina
ja jatkaa yhteisia ruokailuhetkia, jotta sairastunut ei jaisi yksin ruoan kanssa.
(Keski-Rahkonen ym., 2020, s. 97, 100-102.)

4.2 Anoreksian vaikutus sisaruksiin

Vakavista mielenterveydellisista ongelmista karsivan vanhemman tai sisaruksen
kanssa kasvaminen samassa taloudessa voi olla riski lapsen terveelle psyykki-
selle kehitykselle. (Johansson & Berg, 2011, s. 26; Nunstedt ym., 2014). Usein
oman perheenjasenen sairastuminen syomishairioon on yksi traumaattisimmista
kokemuksista, joka jarkyttda henkista hyvinvointia. Syomishairiota kohtaan muo-
dostuva viha saattaa helposti purkautua laheisiin ihmisiin. Olisi tarkeaa, etta vi-
han ja kiukun tunteista voitaisi puhua yhdessa niiden oikeilla nimilla. Sisarusten
reaktiot sairauteen riippuvat lapsen iasta ja sosiaalisesta tukiverkostosta. Taval-
lisesti sisarus on huolestunut sairastuneesta, mutta pystyy silti keskittymaan hy-
vin myos omaan elamaansa. Vanhemmilla saattaa menna suuri osa ajasta ja voi-
mavaroista sairastuneen tukemiseen, joten muut lapset saattavat jaada vahem-
malle huomiolle. Tama saattaa aiheuttaa mustasukkaisuutta, kateutta ja vihaa,
mutta my0Os surua, syyllisyytta ja huolta sairaasta sisaruksesta. Isovanhemmat ja
muut laheiset voivat toimia hyvana tukiverkkona sisaruksille. Mikali lapset ovat

pienia, turvallisen aikuisseuran ja tuen jarjestaminen on erityisen tarkeaa.

Hoitajan on tarkeaa huomioida sisarukset heidan kaydessa osastolla. Perheen
omahoitaja voi jarjestaa heille tekemista seka olla lasna, jos sisaruksilla on kysy-
myksia tai halu jutella. (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s. 88.) On hyva keskustella
sisarusten kanssa heidan tuntemuksistaan. Usein kuulluksi tuleminen ja huomi-
ointi auttavat myos sisaruksia jaksamaan sairauden kanssa elamista. Joskus
keskusteluavuksi kay laheiset ihmiset, mutta toisinaan voidaan tarvita ammat-
tiapua. Usein apua ei tarvita pitkaan, silla jo muutamat keskustelukerrat voivat
nayttaa tilanteen taysin eri valossa. (Keski-Rahkonen ym., 2020, s. 165, 170-
171.)
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Lapselle tulisi kertoa rehellisesti ja ikatasoaan vastaavalla tavalla perheenjase-
nen sairaudesta ja sen seurauksista. Nain lapset saavat tietoa sairaudesta ja sen
luonteesta, jolloin heillda on mahdollisuus ymmartaa sairastuneen kayttaytymista.
Vaikeneminen ja valheellisen tiedon antaminen sekoittavat lasta. (Mannerheimin
lastensuojeluliitto, 2018.) Hoitajat ja vanhemmat voivat kayttaa satuja apuna ka-
siteltdessa vaikeita tunteita tai asioita. Sadut kehittavat lapsen ja aikuisen valista
vuorovaikutusta ja suhdetta seka auttaa lasta samaistumaan toisten tunteisiin ja
myotaelamaan niissa. (Tunnetaitoja lapselle, i.a.) Kuvien ja satujen kautta voi-
daan kertoa lapselle sairaudesta ja nain havainnollistaa vaikeita asioita. Samalla
lapsi saa mahdollisuuden keskustella sairaudesta lapsentasoisesti. Satujen
avulla sairaudesta ja perheen tilasta voi keskustella ilman, etta ne tulevat liian

l&helle lapsen omaa maailmaa.

4.3 Perheen tukeminen hoitohenkiloéna

Potilaan ja perheenjasenen tukeminen on osa hyvaa hoitamista. Perheilla voi olla
korkea kynnys avun hakemiseen ja lisaksi tietamattomyytta mahdollisista palve-
luista. Sairastuminen perheessa voi ylittaa selviytymiskeinot erityisesti silloin, jos
sairastumiseen liittyy muita kriiseja. Sairastuneen hoidon jarjestaminen ilman
omaisten tilanteen huomioimista heikentaa omaisten elamanlaatua ja lisaa ma-
sennusriskia huomattavasti. Perheiden tukemisessa on keskeista perheen omien
selviytymiskeinojen vahvistaminen, joka toteutuu parhaiten onnistuneen vuoro-
vaikutuksen keinoin. Huonot vuorovaikutuskokemukset saattavat lisata perheen
jasenen kokemaa stressia, syyllisyytta ja turhautumista. Perheen kanssa tulisi
lOoytaa yhdessa ne keinot, jotka edistavat sairastuneen toipumista ja omaisten hy-
vinvointia. Tarkeana paamaarana perheiden tukemisessa on vahentaa perheen-
jasenten riskia sairastua masennukseen tai uupumukseen seka vahentaa sairas-
tuneen sairaanhoidon tarvetta. Olisi hyva, ettd perhe pystyisi mahdollisimman
pian palaamaan takaisin normaaliin elamaan. (Johansson & Berg, 2011, s. 27,
54; Vuorenmaa ym., 2016.) Perheenjasenilla voi olla kohonnut riski sairastua sa-
maan sairauteen ja aikaisella tuenpiiriin paasylla voidaan valttda muiden per-

heenjasenten sairastuminen. (Riusala, 2012).
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Vanhemmiilla tulisi olla mahdollisuus olla sairaan lapsensa kanssa mahdollisim-
man paljon, mutta heilla pitaisi olla myoskin mahdollisuus taukoihin. Hoitohenki-
I0kunta voi jarjestdd vanhemmille omia rauhallisia keskusteluhetkia esimerkiksi
omahoitajan kanssa. (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, 89.) Aktiivinen huolenpito
merkitsee perheille sita, etta perheen asia otetaan vakavasti. Hoitohenkilokunta
voi vahvistaa perhetta suhtautumalla perheenjasenten lasnaoloon siten, etta he
voivat olla mukana tilanteissa ilman ulkopuolisuuden tunnetta. (Astedt-Kurki ym.,
2008, s. 70-76.)

Lasten hoitoty0ssa sairaanhoitajan tyonkuva poikkeaa aikuisten hoitotyOsta.
Lapsi tarvitsee hoivaa seka kasvun ja kehityksen tukemista. Mikali vanhemmat
eivat kykene tai jaksa hoitaa lastaan, hoitajan tehtavissa korostuu lapsen autta-
minen ja tukeminen. Hoitaja toimii myos lapsen edunvalvojana tutkimuksissa ja
hoitotilanteissa, joissa vanhemmat eivat ole lasna. Joissakin tilanteissa hoitaja on
lapselle seka hoitajan ettd vanhemman roolissa. Tallaisissa tilanteissa hoitajan
tulee muistaa sailyttdd ammattilaisuuden raja. (Storvik-Sydanmaa ym., 2019, s.
83, 87-88.)

Hoitajan toivottavia perusvalmiuksia ovat taito kuunnella, kiinnostuneisuus seka
kyky empatiaan. Heidan tulisi sitoutua hoitosuhteeseen ja tutustua seka kunnioit-
taa perheen tapoja, yksityisyytta, arvoja ja kulttuuria. Hoitohenkilokunnan odote-
taan antavan tietoa sairaudesta, hoidosta ja ladkityksesta seka neuvoja siita, mi-
ten selvita vaikeasta tilanteesta sairastuneen kanssa. Omaiset toivovat saavansa
tietoa myos erilaisista hoito- ja kuntoutusvaihtoehdoista. (Johansson & Berg,
2011, s. 27; Halkola ym., 2018.) Hoitohenkilokunnalla tulisi olla riittdvasti aikaa
kohdata ja tukea muita perheenjasenia seka tarjota myotatuntoa. (Storvik-Sydan-
maa ym., 2019, s. 81).

4.4 Tunteet hoitotyossa

Hoitajan yksi tarkeimmista ominaisuuksista on hyvat tunnetaidot. Tunnetaitojen
perustana on kyky havaita ja tiedostaa omia tunteitaan. Taitoa tarvitaan toisten
tunteiden hahmottamisessa ja vuorovaikutuksesta toisten ihmisten kanssa. Mikali
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ei osaa nahda omia tunteita, on vaikeaa ymmartaa myoskaan toisten tunteita.
(Suomen Mielenterveys ry, i.a.) Hoitaja voi auttaa asiakasta tunteiden saate-
lyssa, hallitsemisessa ja tunnistamisessa. Apuna voi kayttaa esimerkiksi tunne-
karttaa, kirjoittamista, satuja, erilaisia rentoutusharjoituksia, mielikuvaharjoituk-
sia, hengitysharjoituksia tai tunnehahmoa, missa tunne ajatellaan erilliseksi hah-
moksi, joka sijoitetaan toisaalle. (Eloranta & Virkki, 2011, s. 75—76).

Tunteet ovat mukana kaikissa ihmisen tekemisessa, ne voivat olla kuluttavia tai
voimaa antavia. Perustunteiksi kutsutaan iloa, surua, pelkoa, vihaa ja hammen-
nysta. Kaikkia tunteita kohtaan on hyva olla avoin ja hyvaksyva, seka oppia saa-
telemaan niita. (Mielenterveystalo, i.a.) Tunteiden hyvaksyminen auttaa tunnista-
maan ja ymmartamaan tunteita paremmin. Mikali ihminen on joutunut torjumaan
ja tukahduttamaan tunteitaan, voi niiden tunnistaminen vaatia pitkaa harjoittelua.
(Suomen Mielenterveys ry, i.a.) Tunteilla on aina jokin tehtava ja niitd on hyva
oppia tarkastelemaan. Tunteet saavat ihmiset hakeutumaan hyvinvointia tuke-
vien asioiden aarelle ja valttelemaan asioita, jotka voivat olla ihmiselle vahingol-
lisia. Tunteita tarvitaan myos ihmissuhteiden luomiseen ja yllapitamiseen, seka
paatoksentekoon. Itsedaan voi oppia ymmartamaan paremmin, jos uskaltaa ja

osaa kuunnella tunteitaan. (Nuorten mielenterveystalo, i.a.)

Sydmishairiota sairastavalla saattaa olla lapsuudessa kokemuksia tilanteista,
missa tunteille ei ole annettu tilaa tai niita ei ole saanut nayttaa. Voi olla esimer-
kiksi kokemus siita, etta kaikki negatiiviset tunteet on pitanyt katkea. Syomishairi-
00n sairastuneella voi olla lapsuudesta johtuen hankaluuksia kohdata tunteita
mydskaan myohemmassa eldamanvaiheessa ja tunteista pakeneminen saattaa
jaada paalle. Kun keskittyy ruokaan ja sydmiseen, tunteille jaa vahemman sijaa.
Tunteet voivat tuntua pelottavilta olivatpa ne negatiivisia tai positiivisia. Anoreksia
voi lisdksi tuoda sairastuneelle euforisia tunteita oman nalan tunteen kieltami-

sesta ja hallinnan tunteesta. (Etelan SYLI, i.a.)
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5 KEHITYSTYON PROSESSI

Opinnaytety0 toteutettiin yhteistyossa Syomishairioliiton kanssa ja talla kehitta-
mispainotteisella opinnaytetydlla vastattiin suoraan yhteisty6tahon tarpeeseen.
OpinnaytetyOossa kaytettiin toiminnallista menetelmaa. Toteutustapana oli tuote-
kehittely, jossa kehitettiin satumuotoinen opas syomishairioperheiden tueksi.
Tuotekehittelyn tarkoituksena oli valmistaa tuote kohdennetulle kayttajaryhmalle.
Tuotekehittelyyn kuului tuotteen suunnittelu- ja valmistamisprosessi seka tuot-
teen testaus ja arviointi. (Diakonia-ammattikorkeakoulu, 2010, s. 33—-34; Karvi-
nen, 2012.)

Opinnaytetyoprosessin aluksi pohdittiin tydlle mahdollisia aiheideoita. Pitkajan-
teisen tydskentelyn vuoksi oli tarkeaa, ettd aihe motivoi ja oli kiinnostava. (Vilkka
& Airaksinen 2003, s. 23). Opinnaytetyon aiheen valinnassa onkin korostettu
kahta asiaa, sekda ammatillisen osaamisen kehittymista, ettd motivoivaa aihetta.
Opinnaytetyontekijat suuntautuvat omissa sairaanhoitajaopinnoissaan perhehoi-
totydhon seka mielenterveys- ja paihdetyohon, joten oli antoisaa I0ytaa molem-

pien osaamista ja kiinnostusta yhdistava aihe.

5.1 Yhteistyokumppanin esittely

SYLI-keskus tarjoaa matalan kynnyksen toimintaa kaikille, joita oma tai laheisen
keho-, ruoka- tai liikuntasuhde tai syomishairio koskettavat. Toiminta on maksu-
tonta ja diagnoosivapaata, eika lahetetta tarvita. Syomishairidliitto tarjoaa eri-
laista tukea ja toimintaa niin alueellisesti kuin valtakunnallisestikin. Syomis-
hairidliiton ajatuksena on jokaisen ihmisen yksilollinen kohtaaminen ja toiminnan
toipumismyonteisyys. SYLI ry tekee ty6ta sen puolesta, ettd sydomishairiodn sai-
rastuneet ja heidan laheisensa saisivat aanensa kuuluviin. (SYLI- syomis-

hairidliitto, i.a.)

Sydmishairidliitto tarjoaa sydmishairiota sairastaville ja laheisille tarkoitettua tuki-
puhelintoimintaa, mista vastaavat syomishairidliiton tyontekijat. Tukipuhelimesta

voi kysya apua omaan tai laheisen syomishairioon liittyen. Tukipalvelu 16ytyy
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myOs chatin muodossa, missa viesteihin vastaavat ensisijaisesti vapaaehtoiset
ohjaajat. Alueelliset jasenyhdistykset tarjoavat vertaistukea sairastuneille ja Ia-
heisille. SYLI jarjestaa tilaisuuksia myos ammattilaisille, jotka kohtaavat tyossaan
syomishairiota sairastavia. SYLI:n kotisivuilla on kalenteri, jossa nakyvat tulevat
tapahtumat erikseen sairastuneelle, laheiselle ja ammattilaisille. Suomesta I6ytyy
kolme eri SYLI-keskusta: Kuopiosta, Pohjois-Suomesta ja Tampereelta. Sydmis-
hairidliiton kotisivuilla on tietoa, erilaisia oppaita ja esitteita syomishairioliittoon
liittyen. Pohjois-Suomen SYLI pyrkii laajentamaan toimintansa koko Pohjois-
Suomen alueelle. Talla hetkella toimintaa jarjestetdaan paaasiassa Kajaanissa,
Rovaniemella ja Oulussa. SYLI jarjestaa erilaisia vertaistukiryhmia, aamupala- tai
kahvihetkia sairastuneille, tukirynmia laheisille, ensitietoiltoja, joogatunteja seka

erilaisia infotunteja. (SYLI- syomishairidliitto, i.a.)

5.2 Tuotteena opas

Tyon aiheesta keskusteltiin yhteistydbkumppanin kanssa syksylla 2020 Syomis-
hairidliiton Oulun toimistolla. Yhteistyétaholta tuli toive satumuotoisesta op-
paasta, jonka avulla vanhempien olisi helpompi ottaa sydmishairié puheeksi per-

heen lasten kanssa.

Hyvassa oppaassa juoni ja ulkoasu on selkeaa kuvien ja kirjoituksen osalta. Op-
paalla tulisi aina olla valittu kohderyhma, jolle sisaltd on laadittu. Nain sisalté on
helpompi kohdentaa asiakasryhmaa palvelevaksi. (Eloranta & Virkki, 2011, s.
75-76; Vilkka & Airaksinen, 2003, s. 51, 53.) Oppaan kohderyhmana on syomis-
hairioperheet, joissa syomishairiota sairastavalla nuorella on alle kouluikaisia si-
saruksia. Syomishairidliiton toiveena oli, ettd opasta ei rajattaisi koskemaan vain
yhta sydmishairiéta, vaan sita voisi kayttaa hyodyksi kaikki sydmishairidperheet,

joista l16ytyy pienia lapsia. Syomishairidliitto antoi suunniteluun vapaat kadet.

Oppaassa kasitellaan syomishairiéita ja niihin liittyvia tunteita ja ajatuksia sisa-
rusnakokulmasta. Satumuotoinen opas tarjoaa perheille ja hoitajille tydvalineen,

joka helpottaa sisarusten huomioimista sydmishairidperheissa. Opas antaa



23

sisaruksille mahdollisuuden tuoda ajatuksensa esiin ja rohkaisee perheita avoi-

meen keskusteluun.

Oppaassa on kaytetty hyodyksi kognitiivisen psykoterapian ulkoistamista. Ulkois-
taessa anoreksia voidaan ajatella sairastuneesta erillisena hahmona. Kun sai-
raus saa hahmon muodon, voidaan tunteista ja ajatuksista puhua vapaammin

kohdistamalla negatiiviset puheet ihmisen sijasta suoraan hahmoon.

Suunnitelma lahti tarinan luovasta ideoinnista. Aluksi oppaaseen kehiteltiin sopi-
vat hahmot. Hahmoiksi valikoitui pupuperhe. Opinnaytetydntekijoiden kesken so-
vittiin, etta toinen ottaa vastuulleen tarinan seka kuvituksen ja toinen vastaa op-

paan teknisesta toteutuksesta ja yhteydenpidosta yhteistydkumppanin kanssa.

Tarina hahmottui kohtaus kerrallaan. Aluksi mietittiin, millaisia syomishairidille
tyypillisia tilanteita oppaaseen haluttiin valita ja miten tilanteet sopivat pupuper-
heelle. Tarina muodostui pala kerrallaan teoriaan pohjaten. Joidenkin kohtausten
sopivuutta oppaaseen puntaroitiin. Tarinan kerronta haluttiin pitaa yksinkertai-
sena ja lapsentasoisena, koska kohderyhmana on alle kouluikaiset lapset. Per-
heita haluttiin osallistaa keskusteluun jokaiselta sivulta |6ytyvien helppojen apu-
kysymysten avulla. Tarinan kirjoituksen lomassa mietittiin jokaiselle sivulle sopiva
kuva elavoittamaan kerrontaa. Kuvitus toteutettiin lopuksi tarinan valmistuttua
piirtamalla ja maalaamalla kuvat paperille. Tarinan ja kuvituksen valmistuttua, pa-
perille piirretyista kuvista otettiin valokuvat, jotka siirrettiin tietokoneelle digitaali-
seen muotoon. Prosessin aikana pidettiin saannollisesti yhteytta yhteistyokump-
paniin, jotta he olisivat perilla tydon vaiheista. Tarinasta ja kuvista tehtiin PDF-tie-
dosto, joka on tarvittaessa helppo tulostaa tai liittda esimerkiksi Syémishairidliiton

kotisivuille jatkokayttoon.

5.3 Oppaan testaus ja arviointi

Opas lahetettiin sahkopostitse valiarviointiin Syomishairidliitolle, koska tydela-
man edustajalta saa asiantuntija-apua ja mahdollisesti uusia nakékulmia. (Diako-
nia-ammattikorkeakoulu, 2010, s. 36). Palaute tuli nopeasti ja oppaasta korjattiin
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muutamia kohtauksia seka sanavalintoja palautteen perusteella. Esimerkiksi tyon
nimi Anoreksia-Mollista muutettiin koskemaan koko syomishairidteemaa. Uu-
deksi nimeksi tuli Syomishairio-Molli. Oppaan korjaamisen jalkeen tyo lahetettiin
uudelleen Syomishairidliitolle odottamaan hyvaksyntaa ja loppuarviointia. Yhteis-
tyotaho hyvaksyi tarinan sisallon seka ulkoasun ja antoi positiivista palautetta.

Lisasimme oppaaseen koulun ja syomishairidliiton leimat.

Raakaversio oppaasta lahti testattavaksi yhteistyotahon hankkimiin syomis-
hairidperheisiin kesalla 2021. Oppaasta kerattiin palautetta palautelomakkeella,
joka laadittiin Googlen Forms-tydkalun avulla. Lomakkeessa oli kuusi avointa ky-
symysta ja yksi vapaamuotoisempaan palautteeseen kannustava kohta. Kysely-
lomakkeessa kiinnitettiin huomiota ulkonakoon ja kysymysten asetteluun. Lomak-
keesta pyrittiin tekemaan lyhyt ja napakka. Kysymysten loogiseen etenemiseen
kiinnitettiin huomiota ja lomakkeen kysymykset pidettiin yksinkertaisina. (Kvanti-
tatiivisen tutkimisen verkkokasikirja, 2010). Taytettyja palautelomakkeita tuli viisi
kappaletta. Testilukijoiden lapset olivat alakouluikaisia tai vanhempia. Lukijoiden
lapset eivat siis asettuneet suoraan kohderyhmaan. Lukijat olivat yksimielisia
siita, etta tallaiselle oppaalle olisi kayttda ja se voisi auttaa puhumaan lasten
kanssa syOmishairiosta. Kuvista ja apukysymyksista tuli hyvaa palautetta, niiden
koettiin auttavan ja selkiyttavan tarinaa etenkin pienempien lasten kanssa. Joi-
denkin apukysymysten koettiin olevan isosisaruksia syyllistavia. Yhden lukijan
mielesta tarina oli liilan yksityiskohtainen ja pyydettiin huomioimaan muutamaa
kieliasullista asiaa. Palautteessa toivottiin, ettd Molli haadetaan tai hiljennetaan
ruoan voimalla. "Perunanena”-nimitys toivottiin muutettavan, etta sisarukset eivat
ala vihaamaan perunaa. Erityista kiitosta saatiin siita, ettd sisarukset huomioi-
daan. Palaute oli paaosin hyvaa ja rakentavaa. Palaute osoitti, etta opas voisi
hyvin toimia kaytdnndssa. Saadun palautteen perusteella oppaasta muokattiin
muutamaa kohtaa. Oppaasta saadut palautteet ja viimeistelty opas lahetettiin yh-

teistybkumppaneille. Yhteistyotaho oli tyytyvainen lopputulokseen.

Jatkossa satumuotoisia oppaita voisi julkaista my0s erilaisista mielenterveyshairi-
Oistd samalla periaatteella. Syomishairidihin liittyen satumuotoisen oppaan voisi
toteuttaa esimerkiksi syomishairion vaiheista ja paranemisprosessista. Tunne-

opas voisi myds tarjota apua sydmishairiditd kasiteltdessa. Oppaassa voisi
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kasitella erilaisia sydmishairidihin liittyvia tunteita ja ohjata tunteiden turvalliseen

ilmaisuun.

6 KIRJALLISEN TYON AIHEEN RAJAAMINEN

Yhteistyokumppanin [0ydyttya ja heidan toiveensa kuultua, oli varsinaisen kirjal-
lisen opinnaytetyon aiheen valinta ja rajaus helpompaa. Kun aiheesta oli muo-
dostunut kokonaiskuva, pyrittiin aihe rajaamaan selkedksi. Opinnaytetyon kirjalli-
nen osuus koskee kaikista sydomishairidista ainoastaan anoreksiaa. Opasta voi
kayttaa laajemmin eri sydomishairiota sairastavien nuorten perheissa, mutta kirjal-
lisen tyon tuli olla napakka ja sen perusteellinen toteutus vaati rajatumman ai-
heen. Ennen oppaan tekemista perehdyttiin sydmishairidihin ja erityisesti anorek-
siaan tarkemmin. Koska oppaassa on vahva sisarusnakodkulma, oli merkityksel-
lista ottaa kirjallisessa osiossa esille myos perhehoitotydn nakokulma eli anorek-
sian vaikutus muuhun perheeseen seka perheen kokonaisvaltainen huomiointi
hoitoprosessin ajan. Keskeisiksi kasitteiksi tydssa muodostuivat anoreksia ja per-

hehoitotyd.

Hoitohenkilokunnalla voi olla haasteita ottaa puheeksi hankalalta tuntuvia asioita
potilaan ja hanen perheensa kanssa. Tahan voi vaikuttaa tunteiden lisaksi kasi-
teltdvan aiheen sensitiivisyys, rajallinen tieto kasiteltavasta aiheesta tai esimer-
kiksi hoitajan persoonalliset ominaisuudet. Opinnaytetyon kirjallinen osuus kehit-
taa hoitajan ammatillista osaamista anoreksiasta ja antaa tietoa koko perheen
kokonaisvaltaisesta hoitamisesta. Kirjallinen osuus kuvaa anoreksiasta ja perhe-
hoitotydsta saatavilla olevaa tietoa pyrkien kokoamaan napakan yhteenvedon,

jota voidaan hyodyntaa erityisesti hoitoalalla.
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6.1 Tiedonhaku

Tiedonhaku eteni jarjestelmallisesti eri tietokantoja hyodyntaen ja lahdemateriaa-
leja rajaten. Syomishairidista 10ytyi runsaasti eri lahteita, mutta kohdennettua tie-
toa syomishairion vaikutuksista perheeseen ja pienempiin sisaruksiin l0ytyi niu-
kemmin. Tyossa hyodynnettiin tietoa muiden mielenterveyshairididen vaikutuk-
sista perheeseen. Perhehoitotyon sisallon rajaaminen tuotti aluksi hieman han-
kaluuksia ja lahdekirjallisuutta 16ytyi niukemmin. Etsintoja jatkettaessa ja erilaisia
nakokulmia pyoritellessa tyohon sopivat teokset, tutkimukset ja artikkelit kuitenkin

|Oytyivat.

Lahdemateriaaleja etsittiin erilaisista tietokannoista mm. Thesus, Terveysportti,
Medic, Finna, Elektra ja ProQuest. Hakusanoina toimi perhekeskeisyys, selviyty-
miskeinot, anoreksia, mielenterveyshairidt, perhehoitotyo ja sisaruus. Kansain-
valisia lahteita etsittiin hakusanoilla anorexia nervosa, eating disorder, foraldras-
kap, familj ja psykisk sjukdom. Lahdemateriaalin julkaisuajankohdat rajattiin vuo-
sille 2011-2021. Vanhempaa lahdemateriaalia kaytettiin vain perustelluista
syista, kun uudempaa ei ollut saatavilla tai kun aihe oli sellainen, missa tiedon
voidaan katsoa pysyvan samana julkaisuvuodesta riippumatta. Tyota varten kir-
jastosta lainattiin teoksia, jotka koskettivat sydmishairioita tai perhehoitotyota.
Runsaasta kirjallisuudesta valikoitui opinnaytetyon aiheen kannalta sopivimmat
teokset. Hyvia lahdemateriaalivinkkeja 10ytyi muista opinnaytetodista, graduista ja

tutkimuksista.

6.2 Opinnaytetydn toteutus ja aikataulu

Opinnaytetyon suunnitelma kirjoitettiin alkukevaasta 2021 ja esitelitin helmi-
kuussa. Suunnitelman hyvaksymisen jalkeen allekirjoitettiin yhteistydsopimus te-
kijoiden, ohjaavan opettajan ja yhteistyotahon valilla. Kevaan 2021 aikana opin-
naytetyon kirjallinen osuus kehittyi, lahdemateriaaleja tuli lisaa ja otsikoinnit tar-
kentuivat. Opinnaytetydn kasikirjoituksen esitys oli toukokuussa 2021 ja sitd muo-
kattiin kesan 2021 aikana saadun palautteen perusteella. Kun opinnaytetyon kir-

jallinen osuus oli lahes valmis, alettiin suunnitella opasta. Opasta tydstettiin
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kevaan 2021 aikana ja se valmistui syksylla 2021. Kirjallinen osuus saavutti lo-

pullisen muotonsa syksyn 2021 aikana.

7 POHDINTA

Yhteistyotahon kokema tunne syomishairidoppaan tarpeesta ja testilukijoiden an-
tama palaute tuotteen merkityksesta auttoi pitamaan motivaatiota ylla koko opin-
naytetyoprosessin ajan. Aihe tuntui koko prosessin ajan mielenkiintoiselta ja
omalta, mika johtui varmasti siita, ettd motivoivan aiheen merkitysta pohdittiin jo
etukateen. Yhteistyo opinnaytetyoparin ja tyoelamayhteistyon kanssa sujui hyvin,
eika erimielisyyksia ilmennyt. Kun aika oli tiukalla tai usko meinasi loppua, kan-

nustaminen toi lisamotivaatiota tyon tekemiseen.

Kokonaisuudessaan opinnaytetyoprosessi oli mielenkiintoinen, vaihderikas, ai-
kaa vieva ja vaati pitkajanteisyytta. Matkalla tuli tilanteita, kun tyon suunta oli hu-
kassa. Tyon sivuun laittaminen auttoi antamaan etaisyytta. Pienen tauon jalkeen
oli helpompi jatkaa ja uutta sisaltéa syntyi helpommin. Jalkikateen ajateltuna vai-

keat hetket ajoivat opinnaytetyota parempaan lopputulokseen.

7.1 Ammatillisen kasvun kehittyminen

Opinnaytetyota kokonaisvaltaisesti tarkasteltaessa altistui vaistamatta erilaisille
oppimiskokemuksille ja haasteille. Ennen kaikkea tyon tekeminen opetti pitkajan-
teisyyttd ja yhteistydtaitoja. Saanndllinen yhteydenpito opinnaytetydntekijoéiden
valilla ja yhteistydokumppanille raportointi opetti vuorovaikutustaitoja ja sitoutu-
mista aiheen pariin. Haastavinta oli tydstaa opinnaytetyota sen ollessa jo loppu-
vaiheessa. Kun ajatukset eivat taysin kohdanneet opinnaytetydn ohjaajien
kanssa, motivaatio koki notkahduksen. Tassa vaiheessa motivointi ja yhteinen

paamaara olivat tarkeassa asemassa.
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Opinnaytetyon tekeminen opetti runsaasti anoreksiasta sairautena seka perhe-
hoitotydn mahdollisuuksista anoreksiaperheen auttamisessa. Tarkeaa on osata
huomioida jokainen perheenjasen yksildllisesti silloin, kun yksi perheenjasen sai-
rastaa. Hoitotyossa kohtaa lahes vaistamatta vaikealtakin tuntuvia asioita, joita
voi olla haastava ottaa puheeksi potilaan ja hanen perheensa kanssa. Opinnay-
tetyd haastoi miettimaan puheeksi ottamisen merkitysta perheen kokonaisvaltai-
sen hyvinvoinnin kannalta. Avoin keskustelu, rohkeus kysya seka halu auttaa vie-
vat hoitajan ty0ssa pitkalle ja antavat potilaalle ja hanen perheelleen tunteen siita,

etta he ovat tulleet kuulluksi ja heita halutaan aidosti auttaa.

Tyon aikana kaytettiin laajasti tiedonhakutaitoja kansainvalisia tietokantoja myo-
ten. Tyon rajaaminen ja loppuunsaattaminen vaati kokonaisuuden hallintaa ja jar-
jestelmallisyytta. Vaikka ty0 oli tarkeaa nahda laajana kokonaisuutena, taytyi tyo-
hon kyeta valitsemaan tarkeimmat ja sopivimmat kasiteltavat teemat. Aiheen ra-

jaamista tehtiin aina tydn loppuvaiheille saakka.

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tyota tulisi ohjata ihmisten kunnioittaminen, rehellisyys, tasa-arvoinen vuorovai-
kutus ja oikeudenmukaisuuden korostaminen. Eettisyys nakyy myos siina, miten
tekija suhtautuu tydhonsa ja henkiloihin, joiden kanssa tydoskennellaan tai joiden
elamantilanteesta kehittdmista tehdaan. Eettisyys sisaltaa kriittista tarkastelua et-
sittya tietoa, seka prosessin kuvausta ja tietojen soveltamista kohtaan. (Diakonia-
ammattikorkeakoulu, 2010, s. 11-12.)

Tutkimusaihetta valittaessa tulisi kiinnittdd huomioita siihen, etta se ei loukkaa tai
vaheksy jotakin ihmisryhmaa. Erityistd huomiota tulisi kiinnittaa silloin, kun tutki-
taan heikommassa asemassa olevia ihmisia, kuten lapsia, dementoituneita tai
psyykkisesti sairaita ihmisia. (Leino-Kilpi & Valimaki, 2014, s. 18, 365-366.) Hy-
vassa tieteellisessa kaytannossa noudatetaan rehellisyytta, tarkkuutta ja huolel-
lisuutta, seka kaytetaan eettisesti kestavia tiedonhankinta-, raportointi- ja arvioin-

timenetelmia. Tydssa tulee ottaa huomioon muiden tutkijoiden arvo ja viitata
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heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla. (Leino-Kilpi & Valimaki, 2014, s.

18; Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012, s. 6.)

Tahan opinnaytetyohon liittyi haasteita oppaan sisallon sensitiivisyyden osalta.
Koska aihe oli arka ja kosketti syvasti sairastunutta perheineen, taytyi olla tarkka
siita, etta oppaan sisaltd pohjasi vankasti teoriaan. Vaikka sisaltd onkin teo-
riapohjainen, se ei poissulje sita, ettei oppaassa voinut viljelld huumoria tai esittaa
asioita lastentasoisesti hassuilla piirroshahmoilla. Oppaan tarkoituksenmukai-
suutta ja sopivuutta testattiin useaan kertaan yhteistyokumppanilla seka lopuksi
myos testiperheilla. Testaaminen osoitti, etta oppaan sisaltama materiaali on luo-
tettavaa ja selkeada. Koska opas suunnattiin lapsille, oli tarkeaa, ettd sanoma ei
ollut lilan pelottava tai ahdistava, vaan ennemminkin tietoa lisdava ja toivoa he-

rattava.

Opinnaytetyon kirjallinen osuus pyrki luotettavuuteen ja ajankohtaisuuteen. Lah-
teiden luotettavuutta ja merkitysta tyon kannalta pohdittin monessa eri vai-
heessa. Vaikka aihe herattikin tekijoissa paljon tunteita, oli teorian pohjattava eh-
dottomasti luotettavaan lahdekirjallisuuteen. Omien tunteiden lapikdyminen yh-
dessa toisen opinnaytetydn tekijan kanssa auttoi sailyttdmaan aiheeseen neut-
raalin suhteen koko tyon ajan. Muiden tutkijoiden tekemaa ty6ta on kunnioitettu

ja viitattu lahdemateriaaleihin asianmukaisella tavalla.

Opinnaytetyon lopputuotteena tuotettu opas on kahden opiskelijan yhdessa ke-
hittelema ja kuvittama tyd. Tama itsessaan voi aiheuttaa ongelmallisuutta, silla
kaksi ihmista voi muodostaa omat ajatuksensa oppaan tarkoituksesta ja sisal-
|osta vastaamatta todellisuudessa kohderyhman tarvetta. Saanndllinen yhteis-
tyotahon arviointi auttoi poistamaan epatarkoituksenmukaista sisaltoa. Yhteistyo-
kumppanin hyva kasitys kohderyhman tarpeista ja heidan antamansa palaute oli
merkittava tekija oppaan laadun varmistamisessa. Yhteistyd parien ja yhteistyo-

kumppanin valilla oli toisia kunnioittavaa ja ystavallista koko prosessin ajan.

Tekijanoikeusasiat tulivat keskusteluihin uutta tuotetta kehiteltdessa. Tekijanoi-
keuslain mukaan tekijanoikeudet on silla, joka on luonut kirjallisen tai taiteellisen

teoksen. Kun teoksesta valmistetaan kappale yleison saataville, on tekijat
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iimoitettava asiaan kuuluvalla tavalla. Teosta ei saa muuttaa tekijoita loukkaa-
valla tavalla. (Tekijanoikeuslaki, 1961.) Sydmishairidliitto sai oikeudet kayttaa ja
jakaa opasta edellyttaen, etta tekijoiden nimet ja koulun leima sailytetadn op-
paassa. Syomishairidliitolla on jatkossa oikeus julkaista ja ottaa tydelamassa

kayttoon opinnaytetyon tuotos heti sen hyvaksymisen jalkeen.
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LIITE 1 Satuopas

NUPPU JA SYOMISHAIRIO-MOLLI
- Satumuotoinen opas syomishéiriostd puhumisen tu-
eksi

Q i Sydmish&irisliitto - SYLI H
wL ia



36

Tama satumuotoinen opas on tuotettu osana Diakonia-ammattikorkea-
koulun opinnéytety6td. Saimme idean oppaaseen vieraillessamme Ou-
lun SYLI-keskuksella. Toivomme, ettd timén oppaan avulla voitte ra-
kentaa perheissd avointa keskustelua syomishéiridisté ja sen herétta-
mistéd tunteista.

Ty on toteutettu yhteistydssd Syomishéiridliiton kanssa. Oppaan teks-
tistd ja kuvituksesta vastaa Tiia Kaaresto. Oppaan tekemisisessd mu-
kana myds Sarita Lopponen.
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Téassé kirjassa seikkailee &itipupu, pikkupupu ja Nuppu. Nupulla on sai-
raus nimeltd syomishéirio. Téstéd eteenpéin kutsumme sairautta Mol-
liksi. Leikitddnko pieni ajatusleikki? Kuvitellaan, ettd Molli on oikein kar-
vainen, pitkdjalkainen otus, jolla on pyodreé keltainen perunanené.

Molli on vdhan hupsuotus, joka saa ajattelemaan asioita nurinkuri-
sesti. Se saa meidét ndyttdmé&dn omissa silmissdén vaaranlai-

selta ja ruoan tuntumaan viholliselta. Se komentaa tekeméén asi-

oita, joita emme haluaisi. Se vie hohdon syntymépéaivéherkuilta, karkki-
péaivéltd ja itsensd rakastamiselta. Se on aika kenkku kaveri.
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On varhainen aamu. Aurinko paistaa kauniisti kirkkaan siniselté tai-
vaalta. Pikkupupu ja ditipupu ovat nousseet aikaisin. He ovat valmistel-
leet retkievaét uimarannalle. Pikkupupu ei malta odottaa ennalta sovit-
tua kivaa kesdpéivdd. Hén on suunnitellut paljon mukavia rantaleik-
kejé touhuttavaksi Nupun kanssa.

Nuppu herédé tapansa mukaan hieman siskoaan myéhemmin. Leppoisat
younet vaihtuvat kuitenkin harmitukseen, kun Molli kdskee heti aa-
musta Nuppua astumaan vaa’alle. Puntari ndyttd4 enemman kuin ei-
lenja Molli toruu Nuppua. Nuppu tulee tosi surulliseksi. Han ei ha-
lua endé ldhted rannalle. "Tyhma4 evésretki! Tyhma vaaka!” Nuppu huu-
taa kiukkuisena. Molli tuuppii Nupun kiireen vilkkaa juoksulenkille, jotta
huomenna vaaka el véarahtéisi. Pikkupupu pettyy ja alkaa it-
ked. "Tyhma Mollil”. Aiti lohduttaa ja halaa pikkupupua.

Mistd Nuppu suuttuu? Miltd Nupusta tuntuu, kun Mélli komentaa? Miltd pikkupusta
tuntuuy, kun odotettu retki peruuntuu?
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Kun pikkupupu ja aitipupu palaavat retkeltd, heille on tullut hirmui-
nen nilka. Olivathan he telmineet monta tuntia veden dérella. Aiti-

pupu kattaa pdydan ja laittaa jokaiselle ison annoksen lihapullia ja peru-
namuusia. Se on pikkupupun lempiruokaa. Pikkupupun lautanen tyhje-
nee ennédtysvauhtia. Nuppu istuu poydén &érelld vaitonaisena. Han tui-
jottaa ruokaansa herkedmattd. Molli kdskee Nuppua pilkkomaan liha-
pullat kymmeneen pieneen palaseen ja pureskelemaan muusin, joka olisi
sellaisenaan  valmista nieltdvéksi. ”Aiti miksi Nupun lautanen ei tyh-
jene?” pikkupupu ihmettelee. Aiti kehoittaa pikkupupua antamaan Nu-
pulle ruokarauhan. Han pyytdd Nuppua ottamaan isompia suupa-
loja ja nielemé&én suussa pyorivédn ruoan.

Mik&a Nuppua mahtaa mietitytta4?
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Ruoan jalkeen pikkupupu raivaa kaikki lelut olohuoneeseen. Nuppu ha-
kee painavan kirjapinon ja pohtii lukevansa ainakin nelja kirjaa put-
keen. Olohuoneen kokovartalopeili kuitenkin kiinnittda hetkeksi Nu-
pun huomion ja hén vilkaisee peiliin. M6lli napsauttaa sormiaan pei-

lin yldnurkassa ja saa Nupun ihanan omankuvan vééristy-

maan. Nuppu ndkee peilissa itsensd omasta mielestdén aivan vaa-

réan mallisena ja rumana. Hdnen hymynsé vaihtuu suruksi.

Mita Nuppu nékee peilistd? Millaisena sind ndet Nupun? Onko meista jokainen kau-
nis ja ihana?
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lltapaivéllé vietetddn didin nimipéaivaa. Aiti on leiponut ihanan hedelma-
tédytekakun. Poytéan istuessaan Nuppu muuttuu levottomaksi ja ahdis-
tuneeksi. Molli kuiskuttelee kakun epéterveellisyydestd Nupun kor-
vaan. Nuppu istuu péytéén ja ottaa ohuen siivun kakkua. Hén tyon-

téa kakun suoraan kurkusta alas ehtimé&ttd maistaa miltd kakku oikeas-
taan maistui. Mo6lli komentaa Nuppua jattdmaédn kakkupalan vuoksi té-
néén iltapalan véliin. Nupulle tulee tosi kurja olo.

Oliko yhteinen nimipdivéhetki mukava? Millainen tunnelma mahtoi ruokapdy-
déssa vallita?
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Nimipéivakahvien jilkeen &idilld on mieli maassa. Hén on kovasti petty-
nyt sithen, ettd kaikesta yrityksestd huolimatta perheessé vallitsee jatku-
vasti ikévé ilmapiiri. Sadepisaroiden kevyt ropina rauhoittaa mielta. Aiti
katsoo ulos ikkunasta ja ndkee, kuinka kevéinen luonto on puhkeamassa
kukkaan. Lehdet versoilevat ja ruoho vihertdd. Mielessdén hén kuvitte-
lee pupulapset telmiméssé kesén kauniissa kukkaloistossa. Aitipupu hy-
myilee. "Kuule pikkupupu.” hén sanoo. "Tiedén, etté sinuakin vélilld har-
mittaa. Muista, ettd miné olen t&4lla sinua ja Nuppua varten. Sinulla on
lupa tuntea ja olla pieni. Nuppu tulee kylld parantumaan ja arki muuttuu
vield tavallisemmaksi.” Pikkupupu nyokkéa tyytyvédisend ja juoksee ulos
pyydystdmaén vesipisaroita kielellaén.

Mitké asiat saavat sinut iloiseksi?
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Ilta koittaa ja Nuppu vaikuttaa poissaolevalta ja vasyneeltd. Pikkupupu
yrittdd rakentaa tornia lattialla, mutta tornin sortuessa pikkupupun sil-
maét valtaa runsas kyyneltulva. Aiti huomaa lastensa kaipaavaan peh-
medd huomiota ja rakkautta. Hdn kaappaa molemmat lapset syliinsé ja
rutistaa heité oikein kunnolla. "Olette minulle rakkainta maailmassa”
hén kuiskaa ja antaa mérdt suukot molempien poskille. *Tiesittekd,
mité ikind Molli keksii meiddn pddmme menoksi, me laitamme vas-
taan. Me emme anna valtaa yhdelle kiusankappaleelle. Yhdessd me
pienin askelin, saamme takaisin oman pikku-Nuppumme.” Lapset pai-
navat padnsa tiukasti &itid vasten ja nukahtavat &idin turvalliseen sy-
liin.

Milté &idin syli lapsista tuntuu? Mista siné saat turvaa? Mistd lapset mahtavat néhdéa
unta?
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LIITE 2 Palautelomake

NUPPU JA SYOMISHAIRIO-MOLLI
- Satumuotoinen opas sydmishairidsta puhumisen tueksi

1.

Minka ikaisia lapsia tarinaa oli lukemassa?

Aikuinen luki itsekseen, alakoulu ikdinen pikkuveli perheessa

Ei minulla enaa ole pienia lapsia, syomishairiosta karsinyt lapseni on jo aikuinen
ja taysin toipunut.

12

v

11

Miten sadun tarina jaksoi pitdd mielenkiinnon ylla loppuun saakka?

Huonosti

Ok

Hyvin, mutta kieliasu kaipaa hiukan tarkistamista ja hiomista vielad (esim. lause:
Se komentaa tekeméaan asioita, mitd ihminen ei itse haluaisi. Pitéisi olla esim.:
Se komentaa tekeméaan asioita, joita ihminen ei itse haluaisi tehda.) Ja kannat-
taako tassa puhua yleisella tasolla ihmisista, kun sadun henkilot ovat pupuja, vai
pitaisiko koko asia muotoilla toisin kayttaen Nupun nimea tms.

Tarinan jaksoi kuunnella hyvin

Onnistui

Herattivatkd apukysymykset sivun lopussa keskustelua, jos niin mil-
laista?

Uskon, etta kysymykset sivun lopussa ovat kohdallaan ja etta ne auttavat herat-
tamaan keskustelua.

Ei. Oma tytto vahan liilan vanha kysymyksille. Nuoremmille varmaan toimiikin

Herattivat toki; tosin tasta on jo aika paljon puhuttu ja 9v tietty jo aika iso. Ym-
martaa asiat - sinansa aika triggeroiviakin kysymyksia esim oletko hidas vai no-
pea syémaan. Ikdankuin nopes syéminen olisi jotenkin hyve & Kysymykset tun-
tui vahan syyllistavan taustalla likyskelkutta isompaa sisarusta. Niitda miettisin
siis kokonaan uusiksi
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4. Herattivatko kuvat keskustelua tai haluaisitko antaa niista palautetta?

Kuvat hieman hailakoita, lisaa varia

Kuvat ovat hyvig, riittavan yksinkertaisia, silti tukevat hyvin tekstia. Uskon, etta
kuvat toimivat nuorilla / pienilla lapsilla toisena kanavana avata keskustelua.

Kuvat oli kivat

Kuvat on ok. Nuppu on kuvattu kovin isoksi. Nama Nuput kun ovat usein hyvin

pienia

5. Miten koet tarinan sisalléon suhteessa alakouluikaisiin lapsiin?
Pienille alakouluikaisille ok
Sopivana ennen kaikkea paivakoti-ikaisille/esikoululaisille/1-3 luokkalaisille. Sita
vanhemmat kaiaisivat ehka jo toisenlaista lahestymista. Tarkedna pidan sisarus-
ten tunteiden esiin tuomista ja sitd, etta kaikki tunteet ovat ok ja sisarustenkin
tunteista valitetdadn perheessa / tukiverkostossa: ""Kuule pikkupupu®, han sanoo.

"Tiedan, etta sinuakin valilla harmittaa. Muista, ettd mina olen taalla sinua ja
Nuppua varten. Sinulla on lupa tuntea ja olla pieni."

Sisalto sopii hyvin ainakin omalle 12-vuotiaalle. Varmasti nuoremmallekin

Eos

6. Onko tallaiselle satumuotoiselle oppaalle mielestasi kayttéa syomis-
hairiosta puhumisen tukena?

On ehdottomasti

Kylla! Onneksi olkoon, oikein hyva idea! Asioiden nime@minen auttaa usein niista-
puhumista.

Nuoremmalla voi selkeyttaa ajatusta. Meilla onnistuttu puhumaan asia ilman tari-
naa
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Varmasti. Kysymyksia tulisi ehka viela harkita ja miten ne esittaa

7. Kaikki palaute ja kehittamisideat ovat tervetulleita

Aihyvia ideoita ja ajatuksia mutta tarina oli aivan liian pitka ja yksityiskohtainen
(kaikki asiat olivat siis oikeita ja hyvig, se ihan ok). Mutta kaipaisin RINNALLE
kompatimpaa tarinaa.

Vaihtakaa perunanené johonkin muotoon, ettei sisarukset ala vihata perunaa. Ka-
kunleipominen vaihtakaa: iti leipoo kakun (ei seliteta ettd vahennetaan sokeria
ja rasvaa, nain ei toimita kun hoidetaan sh oikein ja pikkusisaruksia ei opeteta ra-
joittamaan sokeria ja rasvaa, ne eivat ole pahasta. Tehdaan tavallista kakkua il-
man selityksid. Sisko syo0 sité pienen palan. ) Upeaa etta teette Talldisen oppaan,
ihanaa etta vihdoin joku huomioi sisarukset. Lammin kiitos. Oikoluettakaa kirja
vield Sylissa korjausten jalkeen kertaalleen sisallon suhteen.

En tarkoita, etta tassa pitaisi valttamatta olla klassinen perhekuva siséltaen isa-
hahmon. Mutta voisiko isallakin olla joku toipumista edistava rooli? Voisiko olla
lopussa sellainen lause / kuva, ettd perheena / suurperheena (isovanhemmat, ta-
dit, sedat, sisarukset) ja hoitotahon kanssa ollaan yksi rintama "mollia" vastaan
ja ollaan vahvempia? Molli - onko se liian lahella Katri Kirkkopellon Molli -hah-
moa? https://mollinmaailma.fi/kuvakirjailija/ Saattaa aiheuttaa artymysta kaik-
kien Molli-fanien joukossa, varsinkin, kun Molli-kirjoissa nimenomaan opetellaan
tunnetaitoja. Molli sanana kdytetaan myos jo toisessa merkityksessa - piileske-
leko tassa ongelmia? https://urbaanisanakirja.com/word/molli/ Voisiko keksia
jonkin toisen nimen, esim. Malisija verbista molista? Tai jotain muuta? https://ur-
baanisanakirja.com/word/molista/

Tsemppia!

Ehdottomasti kannatan tallaista sh-tarinaa nuorempien sisarusten tukemiseksi.
Tarinan ja sen kysymysten avulla voi kasitella sairauteen liittyvia tunteita. Teini-In
kynnyksella oleville lapsille kysymykset liian "lallyja". Itse toki voi valita kysymyk-
set tai keksia muita kysymyksia

Varmaan auttaa pienta miettimaan asiaa jos omassa paassa alkaa riehua Molli.
Toivottavasti vastustaen sita. Toivoisi ehka jotain kohtaa missa Mollia ajetaan
/hiliennetaan - toki sylissd se Mélli on pois &) jotenkin toivoisi ehka sita ruuan
voimaa nostettavan enemman Mollin haadossa

KIITOS PALAUTTEESTA!
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