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Lasten syOmishairiddiagnoosit ovat merkittdvassa kasvussa. Lapsen sairastuminen pitka-
aikaissairauteen on suuri kriisi koko perheelle. Opinnaytetydssa selvitettiin, millaisia koke-
muksia vanhemmilla oli saamastaan tuesta alakouluikaisen lapsen (6—12-vuotiaan) sai-
rastaessa syomishairiéta. Tavoitteena oli kartoittaa lapsen sairastumisen mahdollinen vai-
kutus vanhempiin, vanhempien saaman tuen riittavyys, mahdolliset tuen saannin ja/tai vas-
taanottamisen haasteet seka vanhempien toiveita tuelle. Opinnayte tuottaa tietoa nykyi-
sestd vanhempien tukemisen tilanteesta sosiaali- ja terveyspalveluissa, kuten myds kol-
mannella sektorilla. Opinnaytetydn viitekehyksena toimii voimaantuminen ja resilienssi.
Tybeldamakumppanina toimi Etelan-SYLI ry.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Aineisto kerattiin sahkoisen kyselyn
avulla, jota jaettiin Etelan-SYLI ry:n toimesta sahkopostitse seka sosiaalisessa mediassa
ettd itsendisesti jakamalla aiheeseen liittyvassa suljetussa Facebook-ryhmassa. Aineisto
analysoitiin teemoittelun avulla, josta muodostui viisi alateemaa ja kaksi ylateemaa. Ala-
teemoja olivat lapsen sairastumisen herattamat tunteet vanhemmissa, lapsen sairastumi-
sen vaikutus arkeen, saatu tuki, tuen puutteet ja vanhempien toiveet tuelle. Ylateemoiksi
muodostui lapsen sairastumisen vaikutus vanhempiin sekd vanhempien kokemuksia tu-
esta.

Tulokset osoittivat, ettd lapsen sairastuminen sydémishairiédn heratti vanhemmissa monen-
laisia tunteita, kuten ahdistusta, pelkoa, syyllisyytta ja huolta. Arki muuttui merkittavasti,
kun vanhempien oli keskityttava tiiviisti lapsen syomiskayttdytymiseen ja huolenpitoon.
Vaikka monet vastaajista olivat saaneet tukea eri muodoissa, useimmat kokivat tuen riitta-
mattdmaksi. Tukea oli saatu esimerkiksi vertaistuesta, neuvonnasta ja terapiasta, mutta
monet olisivat kaivanneet enemman konkreettista apua arkeen ja parempaa tukea lapsel-
leen. Vanhemmat toivoivat myds enemman huomiota ja tukea lapsen sisarusten seka ta-
loudellisen tilanteensa suhteen. Tuen saamisen haasteiksi nimettiin muun muassa neu-
vonnan ja voimavarojen puute avun hakemiseen seka vanhempien syyllistdminen hoito-
henkildkunnan taholta. Vanhemmat kokivat myos, ettei apua saanut, vaikka sita olisi pyyta-
nyt. Kyselyn vastaukset mukailivat pitkalti aiempia samankaltaisia tutkimuksia aiheesta,
joissa oli tuotu esille vanhempien ilmeinen tuen tarve lapsen sairastuessa.

Opinnaytetydmme perusteella vanhempien tukemisen merkitys korostuu lapsen sairasta-
essa syomishairiotd. Vahvemmalla vanhempien tukemisella voitaisiin vahvistaa koko per-
heen resilienssia seka edistaa sairastuneen lapsen paranemisprosessia. Varhainen tunnis-
taminen on avainasemassa lapsen paranemisessa. Lisdksi vuoropuhelun ja yhteistyon
vahvistaminen vanhempien ja hoitotahojen valilla on tarkeaa lapsen hoidossa. Opinnayte-
tyossa syntyvaa tietoa voi hyédyntaa esimerkiksi tydeldamakumppani Etelan-SYLI Ry pal-
veluidensa kehittamisessa seka yhteiskunnallisessa vaikuttamistyossaan.

Sydmishairid, vanhemmuus, tuen tarve, voimaantuminen,
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resilienssi
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The diagnoses of children’s eating disorders are on the rise. A childhood onset chronic ill-
ness is a major crisis for the entire family. The thesis surveyed the experiences of parents
receiving support when a primary school-aged child (6-12 years old) develops an eating
disorder. The aim was to explore the potential impact of the child's illness on parents, the
adequacy of support received by them, possible challenges in accessing and/or receiving
support, and parents' wishes for support. This thesis provides insights into the current situ-
ation of parental support in social and health services, as well as in the third sector. The
theoretical framework of the thesis consisted of empowerment and resilience. The collabo-
rating partner in the thesis was Helsinki and Uusimaa Eating Disorder Association (Etelan-
SYLI).

The thesis was conducted as a qualitative study. Data was collected through an online sur-
vey distributed by Etelan-SYLI via email, social media, and independently through a closed
Facebook group related to the topic. The data was analysed thematically, resulting in five
sub-themes and two main themes. The sub-themes included the emotions triggered in par-
ents by the child's illness, the impact of the child's illness on daily life, support received,
lack of support, and parents' wishes for support. The main themes derived from the sub-
themes were the impact of the child's iliness on parents and parents' experiences of sup-
port.

The results indicated that a childhood onset eating disorder evoked various emotions in
parents, such as anxiety, fear, guilt, and worry. The daily life changed significantly as par-
ents had to focus intensely on the child's eating behaviour and care. Although many re-
spondents had received support in various forms, most felt that the support was inade-
quate. Support had been received from various sources such as peers, counselling, and
therapy, but many wished for more concrete help in the daily life and better support for
their child. Parents also hoped for more attention and support for their child's siblings and
their financial situation. Challenges in accessing support included a lack of guidance and
feeling blamed by healthcare professionals, among other things. The parents also felt that
they did not receive help even though they asked for it. The survey responses largely ech-
oed previous similar studies on the subject, which highlighted the apparent need for sup-
port when a child falls ill.

Based on our thesis, the importance of supporting parents is emphasized when a child de-
velops an eating disorder. Strengthening support for parents could enhance the resilience
of the entire family and promote the recovery process of the affected child. Early identifica-
tion is crucial for the child's recovery. Additionally, strengthening dialogue and collabora-
tion between parents and healthcare providers is essential in the child's care. The
knowledge generated in the thesis could be utilized by the collaborating partner, Etelan-
SYLI for the development of its services and in its advocacy work.

eating disorder, parenthood, need of support, empower-
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1 Johdanto

Lasten ja nuorten mielenterveysoireilu ja -ongelmat ovat puhututtaneet viime aikoina
paljon. Lasten ja nuorten mielenterveysongelmien diagnoosien maara on kasvanut ja
apua oireisiin haetaan enemman kuin aiemmin (Gyllenberg et al. 2023; THL 2022;
Hintsala 2021; Harmaala 2022; Paananen 2023). Suureen kysyntaan ei palveluiden
puolesta pystyta taysin vastamaan: Apua voi joutua odottamaan useita kuukausia (THL
2023). Lapsen mielenterveysoireilu ja avun saannin viivastyminen ovat kuormittavia te-

kijoita niin lapselle itselleen kuin koko perheelle.

Muiden mielenterveyden ongelmien ohella myds sydmishairididen maara on lisdanty-
nyt. Lisaksi sydmishairiot ovat yleistyneet yha nuoremmilla lapsilla (Reko 2022; Hakki-
nen & Raevuori 2022). Korona-aikana sydmishairididen ilmaantuvuus on kasvanut lan-
simaissa selvasti, jopa kaksin- tai kolminkertaisesti ennen pandemian alkua (Hansen,
Stephan & Menkes 2021; Agostino et al. 2021; Phillipou et al. 2021; Lin et al. 2021). Jo
ennen koronaa sy0mishairiéta sairastaneiden oireilu pahentui pandemian aikana (Lin
et al. 2021; Sideli et al. 2021; Graell et al., Termorshuizen et al. 2020). Lansimaiden
trendi on yhtenevainen myds HUS:n lasten- ja nuorisopsykiatrian yksikdissa: Vuosina
2018-2021 syomishairiddiagnoosin saaneiden potilaiden maara kasvoi lastenpsykiatri-
alla 67 % ja nuorisopsykiatrialla 69 % (Hakkinen & Raevuori 2022). Helsingin sanomat
uutisoi myds Oulun yliopistosairaalan nuorisopsykiatrian yksikdn potilaista, joista jopa
puolella on sydémishairiddiagnoosi. Ratkaisuksi tilanteeseen Oulussa perustettiin syo-

mishairidista karsiville oma avohoitoyksikko (Valtavaara 2023).

Kun lapsi sairastuu syomishairiodn, tilanne on kriisi koko perheelle. Vanhemmat voivat
kokea tilanteesta huolta, syyllisyytta, avuttomuutta ja vihaa (O’Dwyer 2021; Mielenter-
veystalo.fi n.d.). Mahdolliset muut sisarukset voivat jadda vahemmalle huomiolle, kun
vanhempien keskittyminen on sairastuneessa lapsessa ja kriisin keskella arjen pydritta-
misessa. Myds sisarukset voivat tuntea pelkoa, huolta ja artymysta (Keski-Rahkonen &
Charpentier & Viljanen 2020: 165; Mielenterveystalo.fi n.d.). Lapsen sairastuttua tulee
pitda huolta myds vanhempien ja muun perheen hyvinvoinnista. Vanhempien jaksami-
nen ja voimavarat ovat tarkeassa roolissa myos lapsen toipumisessa, silla syomishairi-
6iden nahdaan olevan koko perheen ongelma, jota tulisi my6s hoitaa perheessa (Karja-
lainen & Keski-Rahkonen & Nyberg 2020; Wilksch 2023). Esimerkiksi perhepohjainen

hoito vaatii vanhemmilta vahvoja voimavaroja (Keski-Rahkonen & Charpentier & Vilja-



nen 2020: 54—60). Perhepohjainen hoito on menetelm3, jossa vanhemmat ottavat tay-
den vastuun lapsen ruokailuista ja painon normalisoitumisesta. Suomessa perhepohjai-
sen hoidon toteuttamisessa on toistaiseksi suuria alueellisia eroja, mutta hoitomuodon
kustannustehokkuuden ja vaikuttavuuden vuoksi sen hyddyntamien lisdantynee tule-

vaisuudessa. (Karjalainen & Keski-Rahkonen & Nyberg 2020)

Suomessa syomishairidihin erikoistuneiden yksikéiden hoito seka kolmannen sektorin
tuki on usein suunnattu nuorille, 13-vuotiaista ylospain (mm. HUS 2023; TYKS 2023;
OYS 2023). Jos erityinen osaaminen syomishairidista on keskittynyt nuorille suunnat-
tuihin palveluihin, voi ymmarrys syomishairidista ja siten myds vanhempien tukemi-
sesta olla heikompaa lapsen ollessa alakouluikdinen. Vanhempien jaksamisesta ja tu-
esta on pidettava huolta etenkin perhepohjaisen hoidon menetelmien saadessa jalansi-
jaa syomishairididen hoidossa. Taman vuoksi opinnaytetydmme aihe on hyvin ajankoh-
tainen ja tarpeenmukainen, silla tarkoituksena on kartoittaa vanhempien kokemuksia
saamastaan tuesta alakouluikdisen (6—12-vuotiaan) lapsen sairastaessa sydmishai-

riétéd. Opinnayte toteutetaan yhteistydssa Etelan-SYLI ry:n kanssa.

2 Etelan-SYLlry

Etelan-SYLI ry on Sydmishairidliiton alueyhdistys, joka toimii Helsingin ja Uudenmaan
alueella. Yhdistys on perustettu vuonna 1998. Yhdistys aloitti toimintansa nimella Etela-
Suomen syOmishairioperheet ry, mutta nimi muutettiin Etelan-SYLI ry:ksi vuonna 2010
(Etelan-SYLI ry 2023a: 6). Etelan-SYLI:n toiminnan tavoitteena ja tarkoituksena on tu-
kea, jakaa tietoa ja antaa neuvontaa syomishairioon sairastuneille, heidan laheisilleen
ja ammattilaisille. Lisaksi toiminnalla pyritdan edistamaan jasenistonsa hoitoa ja kun-
toutusta, toimia jasenistonsa oikeuksien valvojana seka lisddmaan tietoisuutta syomis-
hairididen monimuotoisuudesta ja vakavuudesta. Toimintaa ohjaavia arvoja ovat armol-
lisuus, ymmarrys ja omanlaisuuden kunnioittaminen. Etelan-SYLI:n toimintaa rahoittaa
Sosiaali- ja terveysministerid Veikkauksen tuotoilla (STEA-avustus). (Etelan-SYLI ry
2023b; Etelan-SYLI ry 2020: 2)

Kolmannen sektorin toimijana Etelan-SYLI:lla on tarkea rooli palveluntarjoajana seka
yhteiskunnallisena vaikuttajana. Missionsa toteuttamiseksi Etelan-SYLI:n toimintaan
kuuluu esitysten, aloitteiden seka lausuntojen tekeminen, vertaistuki-, virkistys- ja tiedo-
tustoiminnan harjoittaminen seka koulutus- ja kurssitoiminnan jarjestaminen. Yhdistyk-

sen toimintaa toteuttavat yhdistyksen tyéntekijat seka vapaaehtoistydntekijat. Yhdistys



tarjoaa muun muassa vertaistukiryhmia ja vertaiskaveritoimintaa, sdhképostitukea, ryh-
machat keskusteluja, kursseja, webinaareja seka matalan kynnyksen tukitoimintaa. Yh-
distyksen jaseneksi voivat liittya 15 vuotta tayttaneet sydmishairiéta sairastavat, lahei-
set ja muut yksityiset henkilét, yhteisot tai saatiot. 15 vuoden ikaraja jasenyyden lisaksi
koskee niin ikdan yhdistyksen tukitoimintaan osallistumista. Lisaksi Etelan-SYLI on ak-
tiivinen eri sosiaalisen median alustoilla, kuten Instagramissa, Facebookissa, YouTu-
bessa ja X:ssa (entisessa Twitterissad). (Etelan-SYLI ry 2020: 2—-3; Etelan-SYLI ry
2023b)

Opinnaytetyon havaintojen ja tulosten pohjalta Etelan-SYLI ry:n on mahdollista kehittaa
omaa toimintaansa vastaamaan paremmin sydmishairiéta sairastavien laheisten tar-
peita. Opinnayte voi herattdd myos tarvetta tutkia aihetta syvallisemmin ja tuoda naky-
vaksi aikaisemmin huomiotta jaanytta nakokulmaa seka antaa lisdymmarrysta laheis-
ten tarpeista sairauden keskelld. Etelan-SYLI ry voi myds viitata opinnaytetydssa nous-

seisiin 10ydoksiin tiedotuksissaan esimerkiksi sosiaalisessa mediassa.

3 Syomishairiot

3.1 Yleista syomishairidista

SyOmishairidt ovat mielenterveydenhairiéita, joihin liittyy poikkeava syomiskayttaytymi-
sen ohella psyykkisen, fyysisen ja/tai sosiaalisen toimintakyvyn hairiintyminen. Syémis-
hairid puhkeaa usein 12—24 vuoden idssa. Syomishairidt ovat yleisempia naisilla kuin
miehilla. Sydmishairiot jaotellaan tautiluokituksen mukaan laihuushairiéon (anorexia
nervosa), ahmimishairiodn (bulimia nervosa) ja niiden epatyypillisiin muotoihin. Ahmin-
tahairid (Binge Eating Disorder, BED) on yleisin epatyypillinen syomishairié. BED on
yhdysvaltalaisessa DSM-5- tautiluokituksessa itsendinen diagnoosinsa, mutta euroop-
palaisessa ICD-10 sita ei viela ole ollut. (Kaypa hoito -suositus 2014) BED on kuitenkin

paivittymassa itsenaiseksi diagnoosikseen ICD-11 tautiluokitukseen (WHO 2023).

Epatyypilliset sydmishairidt ovat yleisimpia syomishairidita (Kaypa hoito -suositus
2014). Vaikka epatyypilliset sydmishairiét ovat kaikista yleisimpia syomishairigita, nii-
den tunnistaminen on terveydenhuollossa heikkoa. Taman vuoksi moni jaa ilman tarvit-
semaansa apua. Vuonna 2020 julkaistussa suomalaistutkimuksessa havaittiin, etta
jopa 17,9 % naisista ja 2,4 % miehista oli sairastanut syémishairiéta varhaisaikuisuu-
teen mennessa (Silén et al. 2020). Toipumisen avainasemassa ovat varhainen tunnis-

taminen ja hoitoon paasy seka aktiivinen hoito (Kaypa hoito -suositus 2014; Raevuori &



Ebeling 2016: 335). Siksi sydomishairididen tunnistamista tulisi entisestdan parantaa
(Silén et al. 2020). Syémishairididen tunnistamista voi vaikeuttaa se, etta rajan vetami-
nen normaalin ja hairiintyneen syomiskayttaytymisen valille ei ole valttdamatta yksinker-
taista. Oireesta kasvaa hairid, kun se on toistuvaa, psyykkista, fyysista tai sosiaalista
toimintakykya haittaavaa ja ruoasta muodostuu koko elaman ensisijainen sisalto. Li-
saksi sydmishairiosta karsiva saattaa salailla oireitaan. (Keski-Rahkonen & Charpentier
& Viljanen 2010: 13-14, 33-34)

Laihuus- ja ahmimishairiilld on melko korkea riski kroonistumiseen tai oireilun osittai-
seen jatkumiseen. Laihuushairiosta karsivilla noin kolmanneksella oireilu jatkuu tai
kroonistuu. Ahmimishairidsta karsivilla noin puolella oireet jatkuvat jaksottaisena tai jat-
kuvana (Raevuori & Ebeling 2016: 335). Syémishairididen kroonistuvan luonteen
vuoksi tarvitaan usein pitkdaikaista hoitoa. Sen vuoksi myos kustannukset yhteiskun-
nalle ovat korkeat, silla sydmishairididen hoidossa vaaditaan usein moniammatillista

osaamista ja erikoissairaanhoitoa. (Kaypa hoito -suositus 2014)

Syoémishairidille ei tiedeta tarkkoja syita. Altistavina ja laukaisevina tekijéina voivat olla
niin biologiset, psykologiset kuin ymparisto- ja kulttuurisidonnaiset tekijat. Myos prena-
taali- ja perinataaliajan hairidt, tietyt somaattiset sairaudet seka sairauden ylisukupolvi-
suus voivat lisata syomishairididen riskia. (Kaypa hoito -suositus 2014; Raevuori &
Ebeling 2016: 329-330)

3.2 Alakouluikaisten syomishairioiden erityispiirteita

Iso-Britannialaisen seurantatutkimuksen mukaan epatyypilliset sydmishairiét ovat alle
13-vuotiailla yleisimpia. Tutkituista laihuushairién (anorexia nervosa) diagnostiset kri-
teerit taytti 37 % ja ahmimishairion (bulimia nervosa) 1,4 %. 43 %: lla tutkituista todet-
tiin epatyypillinen syémishairié. (Nicholls & Lynn & Viner 2018) Kuten yleisesti syomis-
hairididen hoidossa, myds alakouluikaisten kohdalla téarkead avain toipumiseen on var-
hainen tunnistaminen. Keskeisessa asemassa tunnistamisen kannalta ovat vanhem-
mat, opettajat, terveydenhoitajat seka urheiluvalmentajat. Pienikin puuttuminen asiaan
voi ehkaista laajempien ongelmien kehittymisen. Lapsilla vanhempien ja muun perheen

kytkeminen hoitoon on tarkeaa. (Korhonen 2021)

Sydémishairiot alkavat ja etenevat usein hyvin vahitellen ja padosa oireista voi jaada pii-
loon. Inho ja hapea omaa kehoa kohtaan ei valttamatta vality ulkopuolisille lainkaan.
Monia oireisiin kuuluvia "rituaaleja” (kuten ahmimista, oksentamista, pakkoliikuntaa)

suoritetaan yleensa yksin ollessa. (Keski-Rahkonen & Charpentier & Viljanen 2020: 19)



Toisaalta, tyytymattdomyys omaan kehoon on hyvin yleista. Tyytyméattdmyytta omaan
kehoon esiintyy noin 40 %:lla 6—11-vuotiailla lapsista (Truby & Paxton 2008: 119-124).
Trubyn ja Paxtonin tutkimusartikkeli on jo 15 vuotta vanha, mutta lasten syomis-
hairiddiagnoosien kasvavan maaran vuoksi (Hakkinen & Raevuori 2022) luvut koetusta

kehotyytymattdomyydesta tuskin ovat ainakaan vahentyneet.

Laihuushairion puhkeamisen ensimmaisia merkkeja voivat olla likunnan lisdantyminen,
ruokavalion muuttuminen naennaisesti terveellisemmaksi ja vahitellen eteneva hoikis-
tuminen. Lapsi saattaa valtella sosiaalisia ruokailutilanteita ja viettda aikaa enemman
yksin. Lapsen kayttaytymisessa voi korostua rutiininomaisuus. Koettu kehonkuva on
usein vaaristynyt. Osalla lapsista laihuushairiodn voi liittya hyperaktiivisuutta ja moto-
rista levottomuutta (pakkoliikuntaa), toiset voivat muuttua hyvin uupuneiksi. Lai-
huushairiéon voi littyd myds unettomuutta. Ahmimistyyppisesta oireilusta karsivan lap-
sen oireilu on samankaltaista kuin oireilu laihuushairiéssa. Rutiininomaisen kayttayty-
misen sijaan ahmimistyyppiseen oireiluun voi liittya impulsiivisia piirteitd. Syémisen li-
saksi impulsiivisuus voi nayttaytya muillakin eldaman osa-alueilla. Mielialan vaihtelut
ovat tavallisia. Bulimiseen oireiluun liittyy itseaiheutettu oksentaminen. (Raevuori &
Ebeling 2016: 325-328)

ARFID (Avoidant/Restrictive Food Intake Disorder) eli valtteleva ja rajoittunut syomis-
hairid on nuoremmilla lapsilla yleisempi syomishairio laihuus- ja ahmintahairioon verrat-
tuna (Fisher et al. 2014). ARFID ei ole ICD-10 tautiluokituksessa, mutta se on mukana
DSM-5 tautiluokituksessa. ARFID oireilee syomisen kiinnostuksen puutteena, ruuan
ominaisuudet herattavat inhoa seka syéminen tai sen seuraukset pelottavat (Timonen-
Soivio 2023; Feillet et al. 2019). ARFID on yleisempi miehilla kuin naisilla, mika tekee
poikkeuksen muihin syomishairidihin verrattuna. ARFID paotilailla on useimmiten syo-
mishairioén lisdksi myds muita somaattisia sairauksia, psyykkisia- tai neurologisia hairi-
Oita, kuten autismikirjon hairid, ahdistuneisuus- ja pakko-oireinen hairid seka maha-
suolikanavan ongelmat. (Timonen-Soivio 2023; Zimmerman & Fisher 2017; Feillet et al.
2019; Fisher et al. 2014)

3.2.1 6-12-vuotiaiden kehityspsykologiasta

Ikavuosia 6-12 nimitetaan kehityspsykologiassa keskilapsuudeksi. Keskilapsuudessa
lapsilta aletaan odottaa enemman itsenaista toimintaa ja odotukset kayttaytymista koh-
taan kasvavat. Kayttaytymisen odotukset alkavat myos eriytya enemman sukupuolen

mukaan. Keskilapsuudessa tapahtuva biologinen ja kognitiivinen kehitys luovat pohjaa



itsenaisemmalle toiminnalle ja vastuun ottamiselle omasta toiminnasta. (Nurmi et al.
2014: 77-79)

Fyysisen kasvun osalta keskilapsuus on melko tasaista aikaa. Merkittavia kasvupyrah-
dyksia ei juuri tule, mutta voima ja kestavyys kehittyvat. Aivoissa tapahtuu niin raken-
teellisia kuin toiminnallisia muutoksia. Esimerkiksi tiedonkulku hermosoluissa nopeu-
tuu, tarkkaavaisuuden yllapito kehittyy ja aivojen eri osien yhteistoiminta paranee. Aivo-
jen kehittyminen muuttaa lapsen ajattelua. Valittdmien aistihavaintojen sijaan lapsi pys-
tyy paremmin pitdmaan yhtaaikaisesti useampia samaan tilanteeseen liittyvia asioita
mielessaan ja alkaa ajatella representaatioiden varassa. Ajatteluun tulee myos lisaa
joustavuutta ja ongelmanratkaisukyky paranee. Myés muisti ja kyky ajatella asioita toi-
sen nakdkannalta kehittyvat. Keskilapsuuden aikana hieno- ja havaintomotoriikka kehit-
tyvat. Naita kaikkia taitoja tarvitaankin koulun alkaessa ja koululaisiin kohdistuvien odo-

tusten tayttdmisessa. (Nurmi et al. 2014: 77-94)

Keskilapsuudessa lapsen elamanpiiri ja vertaissuhteet laajentuvat. Sosiaalisella tasolla
ikatovereiden merkitys kasvaa. Ystavyyssuhteet kehittavat monia tarkeita taitoja, kuten
jakamista, laheisyytta ja luottamusta. Ystavyyssuhteiden puute, torjutuksi tai kiusatuksi
tuleminen taas ovat merkittavia riskeja lapsen kehitykselle. Keskilapsuudessa minaka-
sitys ja kokemus omasta pystyvyydesta rakentuvat. Jos mindkasityksesta kehittyy kiel-
teinen, esimerkiksi koulun ja ikatovereiden asettamien vaatimusten epaonnistumisen
seurauksena, lapsi kokee huonommuuden ja alemmuuden tunnetta, mika on uhka lap-
sen alylliselle ja emotionaaliselle kehitykselle. Negatiivinen minakasitys seka alyllisen
ja emotionaalisen kehityksen ongelmat vaikuttavat kielteisesti ihmissuhteissa koettuun
hyvinvointiin. Negatiivinen kasitys itsesta voi johtaa esimerkiksi ahdistuneisuuteen, ma-
sennukseen tai kaytdshairidihin. (Nurmi et al. 2014: 78-79, 122-124, 139)

Ikatovereiden seuran merkityksen kasvaessa lapsi alkaa suuntautua pois perhepiiris-
taan, mika voi huolestuttaa vanhempia. Keskilapsuuden aikana, ennen nuoruusikaa,
vanhempien tulisi pystya kehittdmaan lapseensa turvallinen ihmissuhde, jossa on seka
rajoja etta rakkautta. Vanhemman vastuu lapsen kayttaytymisesta saa vahitellen rinnal-
leen myds lapsen oman vastuuntunnon. Keskilapsuuden aikana lapseen alkaa kohdis-
tua enemman odotuksia ja omatoimista vastuunkantoa. Odotusten ja vastuiden pitaa
olla kuitenkin ikatasoisesti sopivia, eika lapsen tukemista tule unohtaa. Lapsi tarvitsee
yh& vanhemmiltaan [dmp6a, huomioon ottamista ja kannustamista. Vanhemman on
hyva olla kiinnostunut lapsen asioista ja keskustella tdman kanssa. (Nurmi et al. 2014:
137-140)



Keskilapsuudessa lasta kohtaan lisdantyvat odotukset ja vastuut sekd mahdollisen ne-
gatiivisen minakasityksen muodostuminen voivanet vaikuttaa osaltaan syémishairion
kehittymiseen. Jos lapsi on temperamentiltaan hyvin tunnollinen, mika on sydmishairi-
Oissa yleista, voi han ottaa liiallista stressia hyvasta suoriutumisesta. Kasitys omasta
itsesta ja siita, millainen kuuluisi olla, kehittyy keskilapsuudessa. Siten lapsi myés oppii
vertailemaan itsedan suhteessa toisiin. Jos lapsi poikkeaa yhteisosta jollakin tavalla,
esimerkiksi lihavuuden vuoksi, voi han joutua kiusatuksi ja rynman ulkopuolelle sulje-
tuksi. Jos lapselle kehittyy negatiivinen minakasitys esimerkiksi kiusaamisen takia, voi
se altistaa syomishairion synnylle muiden mielenterveysongelmien ohella. (Nurmi et al.
2014: 122-124)

3.3 SyOmishairioiden hoito

Sybmishairididen hoidon tavoitteet ovat syomiskayttaytymisen ja painon normalisoimi-
nen, fyysisten vaurioiden korjaantuminen ja psyykkisten oireiden lieventaminen (Keski-
Rahkonen & Charpentier & Viljanen 2020: 35). Hoitokeinoja ovat muun muassa itse-
hoito, ravitsemuskuntoutus, psykoterapia, psykoedukaatio, motivoiva keskustelu, per-
hepohjainen hoito (family-based treatment, FBT) ja sairaalahoito. Sairaalahoito toteute-
taan usein avohoitona, mutta tilanteen ollessa vakava, hoitoa toteutetaan myds psyki-
atrisilla vuodeosastoilla. Jos potilaan somaattinen tila on huono, voidaan potilasta hoi-
taa myOs somaattisissa yksikdissa. (Keski-Rahkonen & Charpentier & Viljanen 2020:
45-82; Kaypa hoito -suositus 2014)

Potilaan ollessa lapsi tai nuori, on hoidossa otettava huomioon fyysisen ja psyykkisen
tilan lisdksi lapsen tai nuoren kehitysvaihe seka perheen tilanne ja mahdollisuus osal-
listua hoitoon. Sairastava lapsi tarvitsee aikuisen tukea toipumiseen (Raevuori & Ebe-
ling 2016: 331-332). Tuoreiden tutkimusten valossa on havaittu vanhempien sisallytta-
misen lasten hoitoihin parantavan hoidon tehokkuutta ja mahdollistavan muutosten
kayttédnottamisen myds kotiymparistdéssa, jonka vuoksi kaytantd on yleistymassa avo-
hoidossa (Wilksch 2023). Perhepohjainen hoito (tai Maudsleyn menetelma) perustuu
ajatukseen, etta oikein ohjattuna ja tuettuina vanhemmat pystyvat ottamaan vastuun
sairastuneen ravitsemustilan korjaamisesta kotioloissa (Freizinger & Jhe & Pluhar &
Mancini 2021). Ravitsemustilan korjaaminen on edellytys myds psyykkiselle toipumi-
selle. Perhetta ei nahda syyllisena lapsen syomishairioon, vaan voimavarana. Hoi-
dossa pyritddn myos ulkoistamaan sydmishairid sairastuneesta. Sairauden ulkoistami-
nen auttaa ymmartdmaan, ettd sairastunut henkild ei ole yhta kuin sairautensa. Sairau-

den erottaminen voi auttaa laheisia pelkddamaan vahemman sairastuneen reaktioita



seka lieventamaan laheisten kritiikkia sairastunutta kohtaan. Perhepohjaisessa hoi-
dossa on myos olennaista ammattilaisten ei-autoritaarinen asema. Hoitava taho antaa
tukea ja neuvoja, muttei sanele ohjeita ylhaaltapain. Hoitomenetelma on todettu hyo6-
dylliseksi etenkin lapsen sairastaessa laihuushairiota, ja jopa tehokkaammaksi kuin yk-
sil6llinen terapia. (Lock et al 2010; Freizinger & Jhe & Pluhar & Mancini 2021)

Perhepohjainen hoito takaa sairastuneelle vahvaa ja jatkuvaa tukea. Esimerkiksi avo-
hoitona toteutetut psykiatrisen poliklinikan tapaamiset voivat olla kerran viikossa tai
harvemmin, joten niiden vaikuttavuus sairastuneen tilaan voi jddda ohueksi. Perhepoh-
jaisesta hoidosta on saatu hyvia tuloksia sairastuneen toipumisen suhteen. Aina perhe-
pohjainen hoito ei kuitenkaan toimi tai ole mahdollista. Hoidon esteena voivat olla
muun muassa sairastuneen muu vaikea psyykkinen oireilu, tavoitepainon asettaminen
liian alas, pitkakestoinen oireilu ja vanhempien pelko tai uupumus. Vaikka varsinaista
perhepohjaista menetelmaa lapsen hoidossa ei kaytettaisikdan, tulevat vanhemmat
kohtaamaan vastaavia tilanteita kotiymparistdssa hoitomuodosta huolimatta. (Keski-
Rahkonen & Charpentier & Viljanen 2020: 54—60)

4 Syomishairiota sairastavan lapsen vanhemmat

4.1 Lapsen syomishairion vaikutus vanhempiin

Lapsen sairastuminen on aina vaikea tilanne vanhemmille. Tutkimuksissa on havaittu
vanhempien kayvan lapi tuntemuksia syyllisyydesta, itsetunnon laskusta, avuttomuu-
desta ja tarpeesta etsia syyllisia lapsen sairastuessa johonkin mielenterveydenhairioon
(O’'Dwyer 2021; Coelho et al 2021; Wilksch 2023; Patel & Shafer & Brown & Bulik &
Zucker 2014). Edellda mainittujen lisdksi O’'Dwyer havaitsi tutkimuksessaan (2021) sy6-
mishairiéta sairastavien lasten vanhempien peilaavan sydmishairidille tyypillisia piir-
teita, vaikka vanhemmille ei ole diagnosoitu sydmishairiéta. Naihin lukeutui muun mu-
assa tunteiden sulattamisongelmat seka ristiriitaiset tuntemukset avun hakemisesta.
Myads ristiriitaiset tuntemuksen vanhemmuuden roolista nousivat tutkimuksessa esille.
Erityisesti tuen hakeminen itselle laheisiltd, samankaltaisessa tilanteessa olevilta van-
hemmilta tai ammattilaisilta nayttaytyi olevan haasteellista. Vanhemmat kokivat hanka-
laksi kasitella tunteita ja kokemuksia liittyen tilanteeseen, ja pyrkivat syomishairiota sai-
rastavien tavoin hallita naita kieltdmalla tunteet, harrastamalla liikuntaa seka tyoskente-
lemalla. (O’'Dwyer 2021)



Lapsen sairastumisen herattamat vaikeat tunteet yksildéssa voivat kohdistua kaikkiin
perheenjaseniin. Syyllisyys, pelko ja ahdistus voivat aiheuttaa riitoja perheenjasenten
valilla, jos asioista ei pystyta rakentavasti keskustelemaan. Riidat ja tulehtunut ilmapiiri
ovat omiaan kuluttamaan vanhempien ja muun perheen voimavaroja kriisin keskella.
Vanhempien valinen parisuhde voi joutua myds koetukselle, kuten myés muut ihmis-
suhteet (Wilksch 2023). Vanhemmilla saattaa vaikeiden tunteiden kasittelyn lisaksi olla
esimerkiksi ndkemyseroja siita, miten sairastuneen lapsen kanssa tulisi toimia. Van-
hemmilla voi olla myds véhemman aikaa toisilleen. Lapsen sairastuminen saattaa
myos karjistaa parisuhteen muita mahdollisia ongelmia. Vanhempien jaksamisen ja pa-
risuhteen kannalta tarkeaa olisi molemmin puolinen tuki ja ymmarrys (Keski-Rahkonen
& Charpentier & Viljanen 2020: 165-166, 170).

Lapsen pitkaaikaissairaus voi myos johtaa toisen tai kummankin vanhemman toista
pois jaantiin tai osa-aikatyohon siirtymiseen. Etenkin perhepohjaisessa hoidossa, jossa
vanhemmat ottavat vastuun lapsen aterioista ja painon korjaantumisesta, taysipaivai-
sen tyon yhdistdminen vaikeuttaa hoidon toteuttamista. Perheen tulojen kaventuminen
voi aiheuttaa myds taloudellisia ongelmia. Jos lapsen hoidossa hyédynnetaan julkisen
terveydenhuollon palvelujen ohella yksityisia palveluja, kustannukset voivat nousta kor-
keiksi. Erityisen vaikea tilanne voi olla yksinhuoltajilla. (MML 2023; Karjalainen & Keski-
Rahkonen & Nyberg 2020; Wilksch 2023) Vaikka perhepohjaisen hoidon menetelmaa
ei kaytettaisi lapsen hoidossa, voivat vanhemmat tai toinen vanhemmista joutua silti va-
hentamaan téitaan lapsen sairauden aiheuttaman psyykkisen kuormituksen vuoksi.
Vanhempien oma sosiaalinen elama voi myos heikentya lapsen sairauden my6ta (Ter-
veyskyla.fi 2023). Suuri psyykkinen kuormitus ja eldamanpiirin kaventuminen ovat ris-
keja vanhempien omalle sairastumiselle, etenkin jos myods vanhemmilla itsellaan on alt-

tius reagoida stressiin psyykkiselld oirehdinnalla.

4.2 Vanhempien vaikutus syomishairiota sairastavaan lapseen

Vanhemmat voivat kokea lapsen sairastumisesta syomishairiodn suurta syyllisyytta:
"Mitd mina tein vaarin?” Vanhat teoriat esittivat sydmishairididen puhkeamiselle syyksi
huonoa &iti-lapsi -suhdetta. Aidin dominointi, ylihuolehtivuus ja tunnekyvyttémyys sai-
rastutti lapset syomishairioihin ja muihin psyykkisiin sairauksiin. Nykytiedon valossa
syomishairiot eivat kuitenkaan ole kenenkaan vika. Vanhempien tekoja ja laiminlyon-
teja ei nahda syiksi syomishairididen puhkeamiselle. Toisaalta traumaattiset kokemuk-
set, kuten turvattomat perheolosuhteet, lisdavat riskia lasten psyykkiseen oireiluun,

myds syomishairidihin. Syomishairidéta sairastavien lasten perheolosuhteiden lahtokoh-
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dat ovat keskenaan kuitenkin hyvin erilaisia, joten vanhempien tekojen ja lapsen sai-
rastumisen valille ei voida vetaa syy-seuraussuhdetta. (Keski-Rahkonen & Charpentier
& Viljanen 2020: 28-32)

Sybmishairidissa on havaittavissa jonkin verran ylisukupolvisuutta ainakin naisten
osalta. Anoreksiaa sairastavalla naisella on kymmenen kertaa todennakdisemmin sy6-
mishairiota sairastava lahisukulainen kuin terveilla. Ahmimishairidssa todennakoisyys
on hieman pienempi, noin viisin kertainen. Varsinaisia altistavia geeneja syomishairi-
Oille ei tunneta, mutta perimassa saattaa olla mahdollisia alttiusalueita. Syomishairi-
Ossa periytyvaa ei ole valttamatta itse syomisoireilu, vaan persoonallisuus, jossa koros-
tuvat muun muassa perfektionismi, tunnollisuus ja pakonomaisuus. Periytyvaa voi olla
my0s stressitilanteisiin reagoiminen psyykkisella oireilulla. (Keski-Rahkonen & Char-
pentier & Viljanen 2020: 29—32) Persoonallisuuspiirteiden periytyminen ja niiden vaiku-
tus sydmishairiodn sairastumiseen sopisi yhteen vanhempien mahdollisen syémis-
hairidoireiden peilaamiseen lapsen sairastuttua. Stressitilanteesta selvidmiseen van-
hemmat saattavat kayttdd samankaltaisia selviytymiskeinoja kuin syémishairidissa,

vaikka varsinaista diagnoosia ei olisi.

Vaikka lapsen syomishairio ja oireilu voi ahdistaa, turhauttaa ja pelottaa vanhempia, on
tarkeaa kuunnella sairastunutta. Sairastuneella voi olla eparealistisia pelonaiheita,
mutta pelko lievittyy tehokkaimmin, kun sairastunut tuntee olevansa turvassa ja tul-
leensa kuulluksi. Torjuminen ja mitatointi eivat tue toipumista. Syomishairiéta sairasta-
valla on lahtokohtaisesti usein hyvin kielteinen kuva itsestaan, joten Iahipiirin tulisi valt-
taa vahvistamasta kielteista kuvaa esimerkiksi arvostelemalla tai syyttelemalla sairastu-
nutta. Jos vanhemmilla itselldan on tapana ajatella itsestaan hyvin kielteisesti, tulisi
my0s yleiseen tapaan puhua kiinnittda huomiota. Esimerkiksi oman tai muiden ulko-
nadn arvostelu ja laihdutuspuhe voivat yllapitaa ja tuoda hyvaksyntaa lapsen oireilulle.
(Keski-Rahkonen & Charpentier & Viljanen 2020: 95-96, 109-110)

4.3 Vanhempien tukeminen

Vanhemmat tapaavat usein paljon ammattiauttajia, kuten I1aékareita, sairaanhoitajia ja
perhetydntekijoita, lapsen sairauden myoéta. Ammattilaisten tapaamiset saattavat kum-
minkin keskittya lIahinna lapseen ja hanen hoitoonsa. Taman vuoksi yksilollisen avun
hakeminen ja tarjoaminen vanhemmille voi olla tarpeen. Pitkaaikaissairaiden lasten
vanhemmilla on todettu enemman masennus- ja ahdistusoireilua kuin terveiden lapsien
vanhemmilla. (Cohn et al. 2020; Wilksch 2023) Wilksch (2023) totesi tutkimuksessaan,
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etta yksilollista tukea lapsen hoitoprosessin aikana saaneet vanhemmat kokivat va-

hemman stressia kuin vanhemmat, jotka eivat saaneet tukea.

Wufong, Rhodes ja Conti (2019) selvittivat tutkimuksessaan vanhempien kokemuksia
perhepohjaisesta hoidosta, kun hoito ei tuota haluttuja tuloksia. Hoidon epaonnistuessa
vanhemmat voivat kokea syyllisyytta ja ahdistusta jopa aiempaa enemman. Vanhem-
mat voivat kokea epaonnistuneensa vanhempina. Myds epaselvyydet vastuista ja val-
tuuksista tuottavat ristiriitoja ja siten vasyttavat vanhempia. (Wufong & Rhodes & Conti
2019; Karjalainen & Keski-Rahkonen & Nyberg 2020)

Wufongin ja kumppaneiden (2019) tutkimuksen mukaan vanhemmat tarvitsisivat enem-
man keinoja kasitella tilanteen aiheuttamaa ahdistusta ja kuormitusta sek& vanhem-
muusidentiteetin uudelleen rakentamista. Vanhemmilla on usein suuri rooli lapsen ter-
vehtymisessa, kaytettiin hoitomenetelmana perhepohjaista hoitoa tai ei. Taman vuoksi
vahvaa tukea tulisi tarjota ihanteellisessa tilanteessa aina yksildllisesti myoés vanhem-
mille. (Wilksch 2023)

4.3.1 Tuen muotoja

Useiden tutkimuksien valossa on selvinnyt vanhempien ilmeinen tuen tarve. Vanhem-
mille on mahdollista tarjota tukea lapsen syémishairién hoidon yhteydessa vanhempien
sisallyttamisesta hoitoprosessiin aina yksildllisiin tapaamisiin asti (O’Dwyer 2021;
Wilksch 2023). My6s yksildllisen terapian hyddyista on ollut ndyttda lapsen sairasta-
essa syomishairiotad (Wilksch 2023). Lisaksi erilaisten jarjestdjen ja palveluntarjoajien
tarjoamat syomishairiosta informoivat kurssit ja -koulutukset, vertaistoiminta, keskuste-
luapu kasvotusten tai netin valitykselld, ovat tutkitusti auttaneet lieventdmaan henkista
kuormitusta, stressia ja yksinaisyyden tunnetta sairauden hoitoprosessin aikana.
(Wilksch 2023; Nicula et al. 2023; Keski-Rahkonen & Charpentier & Viljanen 2020;
SyOmishairioliitté SYLI ry n.d.)

Vertaistuen ideana on jakaa ja saada tukea henkilGilta, jotka ovat tai ovat olleet sa-
massa tilanteessa kuin itse. Toisten vanhempien tuki voi tarjota syomishairiota sairas-
tavan lapsen vanhemmille kokemuksen kuulumisesta ja pystyvyydesta. Vertaistukiryh-
missa on mahdollisuus jakaa kokemuksiaan ja tulla kuulluksi. Vertaistuki voi tarjota
merkittavan voimavaran vanhemmille kriisin keskella. (Nicula et al. 2023; Keski-Rahko-

nen & Charpentier & Viljanen 2020: 168) Vanhemmille suunnatun vertaistuen hyddyista
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on nayttéa muun muassa virtuaalisen vertaistukiryhman kokeilussa. Osallisena olleet
vanhemmat kokivat vertaistuen vahentaneen eristaytyneisyyden ja taakan tunnetta
seka parantavan taitoja ja varmuutta hallita tilannetta lapsen syémishairiéon liittyen (Ni-
cula et al. 2023; Wilksch 2023). Suomessa sydmishairiota sairastavan laheisille ja van-
hemmille suunnattuja vertaistukiryhmia jarjestaa valtakunnallisesti Syomishairidliitto

SYLI ry seka paikallisesti yhdistyksen aluejarjestot (Syomishairidliitto SYLI ry n.d.).

4.3.2 Tuen vastaanottamisen haasteet

Vaikka apua olisikin tarjolla, voi vanhemmilla olla vaikeuksia ottaa tukea vastaan, silla
he voivat kokea esimerkiksi taloudellisten resurssien yllapidon tarkeammaksi kuin
oman hyvinvoinnin (Wilksch 2023). On my6s otettava huomioon, ettd vanhempien aika
on rajallista. Jos paivat tayttyvat esimerkiksi tydonteosta, sisarusten hoitamisesta, koti-
toista, harrastuksista ja sairastuneen lapsen hoitotapaamisissa- ja neuvotteluissa kay-
misesta, voi vanhempien voimavarat olla kortilla, eika heilla yksinkertaisesti ole aikaa
ottaa vastaan tukea. Patel kumppaneineen (2014) pani merkille tutkimuksessaan aiem-
min mainittujen tuen vastaanottamisen esteiden, kuten myds syyllisyyden tunteen ja
tiedonpuutteen, kulminoituvan vanhempien tarpeeseen "saada lupa” ottaa vastaan tu-
kea tai harjoittaa itseapua. Mikali vanhemmille painotettiin tuen saamisen olevan oleel-
lista myds lapsen hyvinvoinnin kannalta, pystyivat vanhemmat ottamaan tukea vastaan

my0s itselleen.

Myés O’'Dwyerin (2021) tutkimuksen mukaan syomishairiéta sairastavan lapsen van-
hempien suhtautuminen apuun oli ristiriitaista. Erityisen vaikeaksi vanhemmat kokivat
avun hakemisen laheisilta, toisilta samankaltaisessa tilanteessa olevilta vanhemmilta ja
ammattilaisilta. Avun hakemisen vaikeuteen saattoi vaikuttaa aiemmin mainittujen li-
saksi hapean kokemus. Tutkimuksen tulos on mielenkiintoinen, silla Iaheisten ja am-
mattilaisten tarjoama tuki seka vertaistukiryhméat ovat yleisia tapoja tuen tarjoamiseen.
Vaikka vaikeutta hakea apua aluksi olisikin, voivat kyseiset tuen muodot olla lopulta
vanhemmille avuksi. Jokaisella yksilolla on kuitenkin omat selviytymiskeinonsa ja kaikki
ei sovi kaikille. Selviytymiskeinoja voidaan jaotella henkisiin, emotionaalisiin, sosiaali-
siin, luoviin, kognitiivisiin seka fysiologisiin keinoihin. (Mieli Ry 2019: 82) Laheisilta, ver-

taistuesta ja ammattilaisilta haettu apu on olemukseltaan hyvin sosiaalista.

4.4 Hapeasta voimaantumiseen ja resilienssin vahvistumiseen

Lapsen sairastuessa syomishairioén vanhemmat voivat kdyda 1api monenlaisia tun-

teita, kuten hapeaa, syyllisyytta, voimattomuutta ja ahdistuneisuutta. Avun salliminen
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itselle voi olla vaikeaa seka mindkuva ja vanhemmuusidentiteetti voivat saada kielteisia
savyja. Hapea on sosiaalinen seka itsetietoinen tunne. Kun ihminen kokee hapeaa,
han ajattelee, ettd muut ihmiset tuomitsevat tai ajattelevat hanesta negatiivisesti. Ihmi-
nen ei tule nahdyksi sellaisena kuin haluaisi. Hapea voi aiheuttaa pienuuden, arvotto-
muuden, epapatevyyden, kelvottomuuden seka itseinhon tunteita. Hapea eroaa syylli-
syyden tunteesta siten, etta hapeaa tuntiessaan ihminen haluaisi poistaa tiettyja puolia
itsestaan, syyllisyytta kokiessa kumoamisen halu kohdistuu omiin tekoihin, ei itseen.
Hapeissaan ihmisella on taipumus vetaytya sosiaalisesti, valtelld vuorovaikutusta ja
eristdytya muista. Pahimmillaan hapea voi johtaa mielenterveysongelmien kehittymi-
seen. (De Hooge & Breugelmans & Wagemans & Zeelenberg 2018; Myllyviita 2020:
21-24, 31-33)

Hapeissaan sydmishairiéta sairastavan lapsen vanhempien voi olla vaikeaa hakea tai
ottaa apua vastaan itselleen. Hapean tunnetta voidaan hoitaa ja lievittdd myoétatun-
nolla, niin toisten osoittamalla kuin itsemyétatunnolla. Mydtatunnon, yhteenkuuluvuu-
den ja hoivan osoittaminen aktivoi aivojen rauhoittumisjarjestelmaa, mika on vasta-
voima hapean aiheuttamalle aivojen aktivaatio- ja uhkajarjestelman virittyneisyydelle.
(Myllyviita 2020: 135-138, 146—148) Sairastavan lapsen vanhempien tukemisessa on
siten tarkeaa varmistaa vanhempien kuulluksi tuleminen seka mydtatunnon ja ymmar-
ryksen tarjoaminen. Hapeasta eroon paaseminen ja myotatunnon vahvistaminen mah-
dollistavat vanhempien toimintakyvyn ja voimavarojen vankistumisen. Kokemus siita,
ettd pystyy vaikuttamaan omaan elamaansa ja elinymparistddnsa vahvistaa resilienssia
seka sisaista voimantunnetta, eli voimaantumista. (Nivala & Ryynanen 2019: 158-160;
Poijula 2018: 17)

4.4.1 Voimaantuminen

Yksildllisia tekijoita painottava voimaantumisen kasitteen voidaan maaritella olevan yk-
silén voimavarojen, vahvuuksien ja toimintakyvyn kasvattamista. Voimaantumisen ka-
sitteeseen voidaan liittda myos vallan kasite. Valta nakyy voimaantumisessa siten, etta
voimaantuneella yksilolla on kokemus vallasta vaikuttaa omaan elamaansa ja elinym-
paristddnsa (Nivala & Ryynanen 2019: 1568—-160). Voimaantuminen on yksil6llinen pro-
sessi eika voimaa voi vain antaa toiselle. Yksilon voimaantumisen mahdollistumiseen
vaikuttaa kuitenkin toimintaympariston olosuhteet. Toimintaymparistoon lukeutuvat
muun muassa toiset ihmiset, olosuhteet seka sosiaaliset rakenteet (Siitonen 1999:
118). Siten esimerkiksi vanhemmille tarjottava tuki voi olla voimaantumisprosessia

edistava tekija.
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Voimaantumisteorian mukaan voimaantumisen osaprosesseilla on keskeinen merkitys
ihmisen voimaantumisessa. Voimaantumisen osaprosesseja ovat paamaarat, kykyus-
komukset, kontekstiuskomukset ja emootiot seka naiden keskinaiset merkityssuhteet.
Paamaarat voivat olla esimerkiksi toivottuja tulevaisuuden tiloja seka henkildkohtaisia
paamaaria. Kykyuskomuksiin sisaltyvat muun muassa minakasitys, itsetunto ja identi-
teetti. Kontekstiuskomuksilla tarkoitetaan yksilon arviota siita, onko hanen toimintaym-
paristdnsa suotuisa paamaariin pyrkimisen kannalta. Paamaariin pyrkimista tukee hy-
vaksyva, arvostava, luottamuksellinen seka kunnioittava ilmapiiri. Emootiot vaikuttavat
paamaarien seka kyky- ja kontekstiuskomusten syntyyn. Voimaantumisprosessin kan-
nalta merkittavia emootioita ovat esimerkiksi toiveikkuus seka positiivinen lataus. Sisai-
sella voimantunteella on merkittava vaikutus ihmisen hyvinvointiin, joten sen tukemi-
seen pyrkiminen on merkityksellista. Vanhempien voimaantuminen auttaa vanhempia
jaksamaan kriisin keskelld ja hyvinvoivilla vanhemmilla on myds positiivinen vaikutus
lapsen tervehtymiseen. (Siitonen 1999: 118-158, 161-164, 189)

4.4.2 Resilienssi

Resilienssille on monia erilaisia maaritelmia, mutta sen voidaan nahda olevan dy-
naamisia sopeutumista edistavia prosesseja hairidista selviytymiseksi. Yksinkertaistet-
tuna resilienssin voidaan ajatella olevan joustavaa palautuvuutta ja kestavyytta muu-
tostilanteissa. Resilienssi ei ole pelkastaan yksildiden ominaisuus, vaan sitad voidaan
kayttdad myds erilaisia yhteisdja, kuten perheita tai organisaatioita, kuvatessa. Yksil6-
kohtaisesti tarkasteltaessa resilienssia lisaavat tekijat voivat olla fysiologisia ja geneetti-
sia. Resilienssia vahvistavia tekijoita voi kuitenkin myo6s kehittaa, silla resilienssi ilme-
nee kayttaytymisena, ajatteluna ja toimintana. Ominaisuudet, jotka kehittavat kykya sel-
vita stressista, sopeutua ja toipua, vahvistavat resilienssia. Stressiin sopeutuminen on
prosessi, jossa ihminen kayttda vahvuuksiaan seka sisaisia etta ulkoisia voimavaro-
jaan. Tyypillisia piirteita resilitenteille ihmisille ovat myods kokemus oman eldaman hallit-
tavuudesta ja kyvysta vaikuttaa siihen seka taito luoda merkitys vastoinkaymisille. La-
maantumisen sijaan resilitentit ihmiset ottavat aktiivisen roolin elamassaan vaikeuk-
sienkin keskella. Resilienssi ei ole siten pelkastaan kykya palautua vastoinkaymisista,
vaan myos toimintakykyisena pysymista. (Poijula 2020: 12—21) Siten resilienssin kasite

on osaltaan hyvin laheinen voimaantumisen kasitteen kanssa.

Yksilon resilienssipiirteita biologisten ja fysiologisten ominaisuuksien ohella on useita.
Naitd ovat muun muassa positiiviset tunteet, hallinta, kognitiivinen joustavuus, alt-
ruismi, hengellisyys, koulutus, merkityksen ja arvon luominen vastoinkaymiselle seka

aktiivinen selviytyminen, sitoutuminen ja pelkojen kohtaaminen. Aikuisten resilienssin
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avaintekijana pidetaan terveyden ja hyvinvoinnin sailyttamista myos vastoinkdymisen
aikana. Resilienssia voidaan tarkastella myds perheiden nakékulmasta. Perheen re-
silienssia vahvistavia tekij6itd ovat yhteenkuuluvuus, myénteinen vanhemmuus, tunne-
perainen sitoutuminen, vanhempien sitoutuneisuus seka hyvat kommunikaatio-, ongel-

manratkaisu- ja sopeutumiskyvyt. (Poijula 2020: 123—-126, 168)

Resilienssia voidaan vahvistaa erilaisilla interventioilla, jotka usein perustuvat psykote-
rapiaviitekehyksiin ja menetelmiin, kuten kognitiiviseen kayttaytymisterapiaan (Poijula
2020: 225-226). Kognitiivisen kayttaytymisterapian perusperiaatteena on kognitiivinen
uudelleenmuotoilu. Jokin arsyke ei ohjaa tunteita ja kayttaytymista itsessaan, vaan
vasta sille annetut merkitykset ja tulkinnat. Kognitiivisella uudelleenmuotoilulla ajatuksia
ja uskomuksia tarkastellaan sekd muokataan niita realistisemmiksi tai sopeutumista
edistdvammiksi. Olennainen osa kognitiivista kayttaytymisterapiaa on uudenlaisen
kayttaytymisen harjoittelu ajatusten ja uskomusten tarkastelun myéta. (Kauppi & Ranta
2016: 525) Myés sosiaalisella tuella on suuri positiivinen vaikutus ihmisen resilienssiin.
Sosiaalinen tuki voi tarjota haasteiden keskella kokemuksen valitetyksi ja huolehdituksi
tulemisesta. Turvalliset kiintymyssuhteet auttavat vahentamaan fyysista ylivirittynei-
syytta stressaavissa tilanteissa seka vahentamaan kielteiseksi koettuja tunteita. Perhei-
den resilienssia voidaan vahvistaa tukemalla vanhempien pystyvyytta. Kun vanhem-
muutta tuetaan riittavasti, myds vanhemmat pystyvat tukemaan lastensa pystyvyytta,
luottamusta ja mydnteista kehitysta. (Poijula 2020: 224-226, 136—-137, 167—-169)

5 Opinnaytetyon toteutus

5.1 Opinnaytetydn tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on kartoittaa vanhempien kokemuksia saamastaan
tuesta alakouluikaisen lapsen sairastaessa sydmishairiéta. Halusimme kerata mahdolli-
simman tuoreita kokemuksia, joten kohderyhmana olevien vanhempien lapsen tuli viela
sairastaa syomishairiéta tai tervehtymisesta tuli olla muutamia vuosia aikaa. Tavoit-
teena on koota tietoa vanhempien saamasta tuesta, tuen saannin esteista ja siita, onko
vanhemmille ollut tukea tarjolla ylipdataan. Tavoitteena on myds kartoittaa vanhempien
kokemuksia mahdollisesti saadusta tuesta sekd heidan toiveistaan tarjottavalle tuelle.
Lisaksi halusimme selvittaa lapsen sairastumisen vaikutusta vanhempiin, silla se taus-
toittaa mahdollisia tuen tarpeita. Opinnaytteemme tarjoama tieto on merkityksellista

lasten ja nuorten kasvavien sydmishairiddiagnoosien vuoksi. Lapsen syomishairion ol-
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lessa kriisi koko perheelle on olennaista myos selvittda vanhempien saamaa tukea. Li-
saksi vanhemmilla on usein suuri vastuu alaikaisen syomishairion hoidossa seka vaiku-
tus lapsen paranemisprosessiin. Vanhempien vahva tuki voi osaltaan vahentaa tervey-
denhuollon kuormitusta, kun hoito tapahtuu paaosin kotiymparistdossa esimerkiksi ym-
parivuorokautisen hoidon sijaan. Rajaus alakouluikaisten lasten vanhempiin on myds
perusteltua, silla useimmat syomishairidihin erikoistuneet palvelut ovat tarkoitettu 13

ikdvuodesta eteenpain. Aiheesta ei mydskaan ole tehty juuri tutkimusta.

Opinnaytteestdmme saatu tieto voi tuoda nakyvaksi alle 13-vuotiaiden sydmishairidta
sairastavien lasten vanhempien saaman tuen mahdolliset puutteet ja vahvuudet. Tulos-
ten pohjalta tuotettu tieto tuo esimerkiksi tydelamakumppanillemme Etelan-SYLI ry:lle
mahdollisuuden kehittda toimintaansa. Lisdksi opinnaytteemme voi antaa tarkeita lisa-
huomioita yhdistyksen yhteiskunnallista vaikuttamisty6ta varten. Tuottamamme tieto
voi nostaa myds esiin aikaisemmin huomiotta jdaneitd ongelmakohtia, joihin myés ter-

veydenhuollon puolella voitaisiin tarttua.

Opinnaytetydmme tavoitteena on siis vastata seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

e Miten lapsen sairastuminen on vaikuttanut vanhempiin?
¢ Millaista tukea vanhemmat ovat saaneet lapsen sairastuttua syémishairiéén?
¢ Millaisia kokemuksia vanhemmilla on saamastaan tuesta?

¢ Minkalaisia toiveita vanhemmilla on tarjottavalle tuelle?

Opinnaytetydmme on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkielma. Laadullisella tutkimusme-
netelmalla pyritddn ymmartamaan tarkasteltavaa ilmiétéd kohderyhman nakokulmasta.
Tutkimuksen kannalta merkityksellisia ovat henkildiden omat kokemukset, ajatukset ja
tunteet (Juuti & Puusa 2020). Laadullinen tutkimusmenetelma on tarkoituksenmukai-
nen opinnaytteemme aiheen ja tavoitteiden kannalta, silla halusimme nimenomaisesti
pyrkia selvittdmaan vanhempien tuen saannin kokemuksia ja lapsen sairastumisen vai-

kutuksia vanhempiin.

Opinnaytetydssamme olemme sitoutuneet noudattamaan hyvaa tieteellista kaytantda
seka ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettisia periaatteita (Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta 2023). Hyvan tieteellisen kaytannon periaatteiden mukaan hankimme tydela-
makumppanilta kirjallisen luvan opinnaytetyon aineistonkeruuta varten, kuten myos
suunnittelimme, toteutimme ja dokumentoimme opinnaytetydprosessin avoimen tieteen
periaatteiden mukaan (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023). Sosiaalialan ammat-

tieettisten ohjeiden mukaisesti painotimme saatekirjeessamme kyselyyn osallistumisen
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vapaaehtoisuutta seka varmistimme, etta kyselyn vastaaijille on tarjolla riittavasti tietoa
opinnaytetyosta ja sen tarkoituksesta (Talentia 2022: 11—13; Liite 1). Saatekirjeemme

sisalsi opinnaytetydn tekijdiden yhteystiedot mahdollisia kysymyksia varten.

5.2 Aineistonkeruumenetelma

Tiedonkeruumenetelmana kaytimme kyselya. Kysely on aineistonkeruumenetelma,
jossa jokaiselta kyselyyn osallistuvalta kysytaan vastauksia samoihin kysymyksiin.
Vaikka kyselyja kaytetaan useimmiten maarallisissa eli kvantitatiivisissa tutkimuksissa,
toimii kysely myos laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana, etenkin kun
kysymykset kyselyssa ovat avoimia (Jyvaskylan yliopisto 2016). Paadyimme toteutta-
maan aineistonkeruun nimenomaan sahkdisena kyselyna, jotta kyselyyn vastaamisen
kynnys olisi mahdollisimman matala kuormittavassa elamantilanteessa, jolloin aikaa ja
voimavaroja haastatteluun osallistumiseen ei valttamatta ole. Myos Etelan-SYLI ry:n
kanssa keskustellessa kavi ilmi, etta laheisille suunnatuissa lahivertaistukiryhmissa ei
juurikaan kay nuorempien lasten vanhempia. Syyna voi olla esimerkiksi se, etta nuo-
rempaa lasta ei voi jattaa yhta helposti kotiin kuin teini-ikaista. Lisdksi koimme sahkai-

sen Kyselyn vahvuudeksi helpomman levittamisen.

Kyselyn heikkoutena haastatteluun verrattuna on aineiston mahdollinen ohuemmaksi
jaava sisaltd. Kyselyssa ei voi tehda tarkentavia lisakysymyksia ja kirjoittaen inmiset il-
maisevat asioita usein paljon kompaktimmin kuin puhuessa. Lisaksi kyselyn tekija olet-
taa, etta vastaajat kykenevat, osaavat ja haluavat ilmaista itsedan kirjallisessa muo-
dossa. Kyselyssa ei ole mahdollista oikaista tai selittaa esitettyja kysymyksia tarkem-
min haastateltavalle. Kyselyssa vastaamattomuus voi myds nousta merkittavaksi hai-
taksi. Laadullisessa tutkimuksessa yleistdminen ei tosin ole tavoite, joten pienehkdksi
jaava vastausmaara ei ole valttamatta haitaksi, jos vastaukset vastaavat tutkittavaa il-
miéta. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 84—86) Haastattelu voisi antaa kyselyn sijaan vanhem-
mille paremman kokemuksen kuulluksi tulemisesta. Toisaalta kyselyssa vastaukset py-
syvat varmemmin aiheessa kuin haastattelussa, jonka vaarana voi olla haastattelutilan-
teen kdantyminen "terapiahetkeksi”. Olimme varautuneet tdydentdmaan aineistoa

haastatteluilla, mikali kyselylomake ei olisi tuottanut tarpeeksi analysoitavaa aineistoa.

Laadimme kyselylomakkeen Metropolian tietoturvalliselle E-lomakkeelle. Kyselyn
alussa esittelimme viela opinnaytetyon aiheen ja kerroimme ohjeistuksen vastaami-
selle. Painotimme ohjeistuksessa vastaamista omista, henkilokohtaisista kokemuksista.
Kyselylomakkeemme sisélsi seitseman avointa kysymysta alakohtineen (Liite 2). Ala-

kohtien lopullinen maara kyselyyn vastaajalle vaihteli ylakohtien vastausten mukaan.
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Kolmannen kysymyksen alussa selvensimme kyselyyn vastaajalle, mita tarkoitamme
termeilla tuki ja taho, jotta kyselyyn vastaaminen olisi mahdollisimman selkeaa. Selityk-
semme termeille olivat melko valjat, jotta emme paatyisi ohjaamaan vastauksia. Kyse-
lylomakkeen loppuun vastaaja pystyi halutessaan jattaa yhteystietonsa lisdhaastatte-
luja varten. Pilotoimme lomakkeen epavirallisesti asiaan vihkiytymattomilla laheisil-
lamme selvittddksemme, ovatko kyselyn kysymykset ymmarrettavia ja selkeita. Lisaksi
Iahetimme lomakkeen tybelamakumppanillemme esiluettavaksi sekd kommentoitavaksi

ennen lomakkeen levittamista.

Etelan-SYLI ry jakoi kyselymme saatekirjeineen sdhkdépostitse seka Instagramin vali-
tyksella. Lisaksi lahestyimme tydelamakumppanimme vinkista suljettua Facebook-ryh-
maa, jossa kyselya myos jaettiin puolestamme. Pidattdydymme paljastamasta ryhman

nime3, jotta valtdmme antamasta tunnistetietoja kyselyyn vastanneista.

Kerdamaamme aineistoa on kasitelty ja sailytetty tietosuojalainsdadannén mukaisesti,
ja olemme noudattaneet salassapitoon, luottamuksellisuuteen ja vaitioloon liittyvia vel-
voitteita, jotka Tutkimuseettinen lautakunta on maaritellyt (2023: 13—-14) osaksi hyvaa
tieteellista kaytantoa. Aineiston on avannut, kasitellyt ja sailyttanyt ainoastaan opinnay-
tetyon tekijat. Kyselysta saadut vastaukset tullaan havittamaan tietoturvallisesti opin-

naytetyon julkaisun jalkeen, kuitenkin viimeistdan 6 kuukauden kuluttua.

5.3 Aineiston analysointi

Tutkimusaineiston analyysimenetelmana kaytimme teemoittelua. Teemoittelun tarkoi-
tuksena on keskittya paikantamaan tutkimusongelman kannalta olennaiset aiheet eli
teemat. Teemoittelun avulla aineistosta nostetaan esiin olennaisia ja toistuvia asiako-
konaisuuksia seka piirteitd. Teemoittelun avulla luodaan selkeytta aineistoon ja siten
johtopaatoksiin. Teemoittelun havainnollistamiseksi ja pohjustamiseksi nostimme tutki-
musraporttiin sitaatteja aineistosta. Vastaajien kertoman pohjalta muodostimme kokoa-
via teemoja, joiden avulla pyrimme kuvaamaan tutkimaamme ilmi6ta tiiviisti ja vastaa-
maan tutkimuskysymyksiimme. Aikaisempi tieto opinnaytetydbmme aiheesta seka teo-
reettiset valintamme ohjasivat ja tukivat teemoitteluprosessia. Analyysissa valtimme
kuitenkin aineiston ennakkojasennysta, eli aineiston sovittamista teoreettisiin valintoi-
hin. (Juhila 2021; Tuomi & Sarajarvi 2018: 107-110, 117-122)

Saimme kyselyymme 9 vastausta. Kadvimme lapi kaikki kyselyn vastaukset ja kirjasimme

ylos sitaatteja, jotka kuvasivat aineistossa toistuvasti esiintyvia teemoja. Jotta aineisto
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olisi helppolukuisempi, korjasimme sitaateista kirjoitus- ja pilkutusvirheet. Valikoitujen si-

taattien avulla muodostimme niiden sisaltda vastaavia ja aihetta kokoavia alateemoja.

Taulukossa 1 on kuvattu alateemojen muodostumista sitaattien avulla.

Taulukko 1. Esimerkkeja alateemojen muodostumisesta

syyllisyytta.”

Sitaatti Teemoittelun
alateema
"Paniikkia, ahdistusta, pelkoa, raivoa, vihaa, surua, epatoivoa, | Lapsen

"Sairastuminen heratti ensimmaisena syyllisyyden tunteen, etta

mita olen tehnyt vaarin, kun tyttoé sairastui...”

sairastumisen
herattamat tunteet

vanhemmissa

"Lapsen sairastuminen muutti arjen totaalisesti, pysaytti ns. nor-
maalin eldaman. Lapsen sairastuttua jain pois toista, elama oli
24/7 sairastuneen hoitoa, ruokailujen valvomista, taistelua ja
motivointia viisi kertaa paivassa, muu aika meni siina, kun es-
tettiin lasta liikkumasta, karkaamasta, satuttamasta itsedan ja

yritettiin ja lievittda ahdistusta...”

”...Sybminen ja ruokailujen aikatauluttaminen ja kellottaminen

stressaa ja syo voimia ja olen todella vasynyt koko ajan...”

"Kokonaisvaltaisesti koko perheeseen. Lapsen sairastumisen
myota vanhempien on pitanyt alkaa taistella paitsi sairautta vas-
taan toimien lapsensa hoitajina ja tukijoina, myos todella taiste-
lemaan sen puolesta, etta saisi riittavaa ja asiantuntevaa hoitoa

lapselleen. Osastopaikat ovat kiven takana.”

Lapsen
sairastumisen

vaikutus arkeen

"En ammattiapua, paras apu oli vertaistuki samaa kokeneilta

ystavilta.”

"Vertaistukea Syli ry:n kautta. Henkildkohtaista tukea tyoter-

veyshuollon kautta.”

"Lapsen hoitotaholta, Kelan myontamasta perheterapiasta ja

ystavilta, omalta puolisolta.”

Saatu tuki

”...Ei ollut riittavaa ja oikeanlaista. Ihan yksin meidat jatettiin sel-
viamaan ja lisaksi terapeutti syyllisti vanhempia sairastuneen

kaytdksesta.”
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"Konkreettista apua jostain. Olisi ollut tarkeaa paasta edes het-
keksi pois kotoa valilla niin, etta joku olisi huolehtinut lapsesta

silla aikaa. Tukea ja kannustusta myos lasta hoitavilta tahoilta.”

"lhmistd, joka oikeasti kuuntelee ja tietdd miten paljon sairaus
vaikuttaa sairastuneeseen ja siten koko perheeseen. Perheen
2 muuta lasta jaivat heitteille, heille olisi voinut olla tukea sai-

rauden ymmartamiseen...”

Tuen puutteet

"Koulu/terveydenhoitoja/terveyskeskus pitaisi pystya autta-
maan avun pariin. ltse saimme apua vasta kun lapsi oli paran-
tunut. Toisaalta avun saanti kesti niin kauan, etta lapsi oli siina

ajassa myos kuolla.”

"Erityisen tarkeaa olisi heti diagnoosin tultua ilmi tarjota van-
hemmille rauhallista aikaa purkaa tunteitaan ja olisi tarkeaa

saada tietoa sairaudesta...”

”...Taloudellista tukea, valvontatukea ja henkista tukea pitéisi
olla tarjolla paljon enemman. Ja lisdan tahan vield sisaruksen
huomioimisen kokonaisuudessa. Sisarukset sokea piste naissa
hoitopoluissa, vaikka usein itsekin herkassa idssa ja elavat ar-
kea vaikeassa tilanteessa itselleen laheisten ihmisten kanssa,
huolehtien ja pelaten, ristiriitaisin tuntein. Kannattelijoina usein
se sama jo valmiiksi ylikuormitettu vanhempi. Tilanne vain vai-

keutuu, kun koko perhe voi huonosti.”

"Hoitovaihtoehdoista oli huonosti tietoa ja olisi pitanyt jaksaa
selvitella ja soitella moneen eri paikkaan. Voimavarat ovat men-
neet arjessa selviytymiseen, joten aina ei vaan ole jaksanut

muuta kuin aivan pakolliset.”

Vanhempien

toiveet tuelle

Alateemojen kautta muodostimme tutkimuskysymysten kannalta olennaiset kokoavat

teemoittelun teemat (Taulukko 2). Alateemat Lapsen sairastumisen heréttadmat tunteet

vanhemmissa ja Lapsen sairastumisen vaikutus arkeen muodostivat teeman Lapsen
syémishéiribn vaikutus vanhempiin. Teema kuvaa vanhempien tunteita, ajatuksia ja
lapsen sairastumisen vaikutusta arkeen. Nama tekijat pohjaavat olennaisesti koke-
musta saadusta tai saamatta jadneesta tuesta seka myds perustelevat mahdollisen

tuen tarvetta. Alateemoista Saatu tuki, Tuen puutteet ja Vanhempien toiveet tuelle

muodostui teema Vanhempien kokemuksia tuesta. Teema kuvaa tukitoimien nykytilaa
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seka toivottuja tulevaisuuden kuvia tarjottavalle tuelle. Aineistossa esiin nousseet tee-
mat mukailevat paasaantoisesti aikaisempien samankaltaisten tutkimusten teemoja ja
tuloksia. Yhtymakohtia 16ytyi esimerkiksi sairastumisen herattamista tunteista, vaikutuk-
sista arkeen, kokemuksesta lapsen hoidon vastuun kantamisesta seka vertaistuen

merkityksesta.

Taulukko 2.  Teemoittelun alateemat ja teemat

Teemoittelun alateema Teemoittelun teema
Lapsen sairastumisen herattdmat tunteet vanhem-
missa Lapsen syomishairion
Lapsen sairastumisen vaikutus arkeen vaikutus vanhempiin
Saatu tuki
Tuen puutteet Vanhempien kokemuksia
Vanhempien toiveet tuelle tuesta

6 Tulokset

6.1 Lapsen syomishairion vaikutus vanhempiin

Kyselyn alussa kysyimme vanhemmilta heidan tunteistaan ja ajatuksistaan lapsen syo-
mishairién alkuvaiheilla. Liséksi kartoitimme, miten syémishairié on vaikuttanut van-
hempien arkeen. Koimme olennaiseksi kartoittaa lapsen sairastumisen vaikutuksia
vanhempien tunteisiin, ajatuksiin ja arkeen, silld ne taustoittavat vanhempien tilannetta

seka mahdollisia tuen tarpeita.

Vastausten perusteella lapsen sairastumisen herattdmat tunteet vanhemmissa mya6tai-
livat aikaisempien tutkimusten tuloksia (esim. O’'Dwyer 2021; Coelho et al 2021;
Wilksch 2023; Patel & Shafer & Brown & Bulik & Zucker 2014). Vanhemmat mainitsivat
kokeneensa ahdistusta, pelkoa, syyllisyytta, syyllistdmista, toivottomuutta, huolta, vi-
haa, epatoivoa, kauhua ja toiseutta. Useat vastaajista kertoivat, kuinka he kokivat syyl-
lisyytta siita, etteivat huomanneet syomishairion merkkeja aiemmin tai siita, etta mita
he ovat tehneet vaarin.

Lapsen sairastuminen on vastausten mukaan vaikuttanut olennaisesti arkeen ja per-

heeseen. Jokainen vastaajista kertoi sairastumisen muuttaneen arkea merkittavasti.
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Arki on pyorinyt vastaajien mukaan "24/7” lapsen sydémishairion ymparilla. Vastaajista
kaikki mainitsivat tavalla tai toisella lapsen ruokailujen vahtimisen. Osa vastaajista mai-
nitsi, ettei tdiden oheinen vapaa-aika tai loma ole ollut rentouttavaa tai palauttavaa.
Useampi vanhempi koki my&s sosiaalisen piirinsa kapeutuneen. Osan vastaajista on
taytynyt siirtya etatdihin tai jaada pois toista.

Arki muuttui kokonaan ainakin puoleksi vuodeksi ihan paalaelleen ja pit-
kaksi aikaa muutenkin. Maudsleyn mallin mukaan ruokailun vahtimista,
ruoan valmistamista, kiukku- ja raivokohtausten vastaanottoa, haukkumi-
sen kuuntelua... -- — Vastaaja 4

Pitanyt siirtya etatyohon ruokailujen ja muun valvonnan takia. Perheen
rento yhdessaolo havisi pitkaksi aikaa. -- —Vastaaja 8

Arjen kuvaamisen jalkeen pyysimme kyselyssa vanhempia kertomaan, ovatko he kai-
vanneet minkaanlaista tukea lapsen sydémishairion ilmaannuttua. Lisdksi kysyimme pe-
rusteluita tuen tarpeelle, jotta vanhempien oman tilanteen asiantuntijuus tulisi naky-
vaksi. Vastaajista jokainen kaipasi jonkinlaista tukea lapsen sairastuttua. Osa perusteli
tuen tarvetta lapsen palveluiden piiriin paasemisen keston vuoksi. Muutamat vastaa-
jista olisivat kaivanneet heti alkuun itselleen keskustelutuokion lasta hoitavan tahon tai
muun asiantuntijan kanssa sairaudesta sekd vanhempien omasta jaksamisesta. Suurin
osa vastaajista koki neuvonnan ja ohjeistuksen olleen riittamatonta lapsen kanssa toi-
mimiseen.

Olen kaivannut, vertaistuki olisi enemman kuin toivottavaa. Vanhempien
jaksamisen varmistaminen on jaanyt toiseksi [lapsen] hoidon ollessa se

ykkdnen. Kun sairastuminen todettiin, niin olisi ollut hyva pitaa aikuisille

joku tunnin/parin juttelutuokio. — Vastaaja 3

Olen. Oma jaksaminen ja ihan resurssien puute, ei voi olla monessa pai-
kassa samaan aikaan. — Vastaaja 9

6.2 Vanhempien kokemuksia tuesta

Kyselyssa pyrimme selvittdmaan vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta. Halu-
simme vanhempien kertovan saadun tuen muodosta seka siita, ovatko he kokeneet
sen riittdvaksi. Vastaajista tuen saajat nimesivat saaduksi tueksi vertaistuen, neuvon-
nan, keskusteluavun, henkilokohtaisen tuen, tuen arjen askareisiin, psykoedukaation,
perheterapian seka ravitsemusterapeutin kdynnit. Osa vastaajista listasi useita tuki-
muotoja, kun taas kaksi (2) yhdeksasta (9) vastaajasta ei kokenut saaneensa tukea ol-
lenkaan. Tukea oli saatu lapsen hoitotaholta, perheelta, ystavilta, tyéterveyshuollosta,
perheneuvolasta seka eri vertaisryhmista.
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Tukea saaneista seitsemasta (7) vastaajasta viisi (5) kertoi tuen olleen riittamatonta.
Kaksi vastaajaa koki jaaneensa taysin tukien ulkopuolelle. Jokainen vastaaja olisi kai-
vannut enemman tukea ja neuvoja lapsen hoitotaholta. Vanhemmat olisivat kaivanneet
erityisesti konkreettista apua arkeen, parempaa apua lapselleen, neuvontaa ja tietoa
sairaudesta ja sen hoidosta sekda ymmartavaa kuuntelijaa/keskustelutukea. Vertaistuen

merkitys vanhempien jaksamiselle korostui vastauksissa.

Syli ry:n ja vertaistuen tuki on hyvaa. Muualta sita ei ole saanut. — Vas-
taaja 2

Olen kokenut tuen riittdvaksi. Ehka ihan alkuun olisi voinut olla muutama
tapaaminen hoitohenkildkunnan kanssa ilman lasta, joissa olisin saanut
puhua huolta ulos, me saimme apua itsellemme vasta kun tytar jo kavi
hoidossa ja oli alkanut voida paremmin. Eli oikeastaan olin jo rauhoittunut
hieman siina vaiheessa. — Vastaaja 7

Tuen vastaanottamisen haasteiksi vastaajat kuvasivat neuvonnan puutteen, vanhem-
pien syyllistamisen hoitotaholta, vastuun siirtdmisen terveydenhuollosta lastensuoje-
luun ja sosiaalihuoltoon seka yleisesti sen, etta tukea ei ole tarjolla, vaikka pyytaisi.
Tuen vastaanottamista taas helpotti vanhempien omat voimavarat, vertaisten ja laheis-
ten antamat neuvot ja vinkit, kelakorvaukset, etana jarjestettava tuki seka yhteen ihmi-

seen yhteyden ottamisen eli toisin sanoen ei "luukulta luukulle” pomppimista.

Ei ole ollut esteitd, pyydetty on, mutta ei ole saatu. Itse on etsitty tietoa ja
yritetty parhaan mukaan. — Vastaaja 2

Osastopaikkojen vahyys ja vanhempien syyllistdminen, hoitotahon van-
hanaikaiset nakemykset siitd, miten sydmishairiét syntyvat ja vastuun sy-
sdaminen sosiaalipuolelle ja lastensuojeluun. — 5

Noin puolet vastaajista koki saaneensa tietoa tuen muodoista ja mahdollisuuksista riit-
tavasti. Lisaa tietoa tuesta olisi kaivattu erityisesti lapsen hoitotaholta ja terveydenhuol-

losta. Suurin osa oli I6ytanyt apua itsenaisella tiedonhaulla ja vertaistukiryhmista.

Sain tietoa syomishairidliitosta. Olisin kaivannut sita lasta hoitaneilta hen-
kiloiltd. — Vastaaja 6

Jokainen vastaaja esitti toiveita vanhemmille tarjottavasta tuesta, silla he kokivat tar-
vetta sen kehittamiselle. Tuen kehittdmisen toiveet vaihtelivat arjen sujuvuuden tukemi-
sesta lahtien yhteiskunnallisien ongelmien puuttumiseen asti. Yksil6tasolla vanhemmat
toivoivat itselleen henkista tukea, neuvontaa ja ohjausta sekd enemman heidan sisal-
Iyttamista lapsen hoitoprosessiin. Vastaajat toivoivat vanhempien lisaksi sairastuneen

lapsen sisarusten huomioimisen ja tukemisen, kuten myds taloudellista tukea perheelle
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seka joustavuutta tydnantajilta. Terveydenhuoltoa seka yleisesti palvelujarjestelmaa
kritisoitiin joustamattomuudesta, hitaudesta sekad vanhempien syyllistamisesta. Toi-
veiksi nousi ndiden muutosta, kuten myds parempaa tunnistamista syomishairididen

osalta, jotta sairauteen voidaan puuttua varhaisessa vaiheessa.

Koulu/terveydenhoitaja/terveyskeskus pitaisi pystya auttamaan avun pa-
riin. ltse saimme apua vasta kun lapsi oli parantunut. Toisaalta avun
saanti kesti niin kauan, etta lapsi oli siind ajassa myds kuolla. — Vastaaja
1

Tulisi kehittaa ja paljon. Kuunnella vanhempia ja ottaa heidan osaaminen
huomioon omasta lapsesta. Muuten kay niinkuin meille, etta kun alakou-
luikdisena ei saanut hoitoa ja tukea, syémishairié kroonistui ja aiheutti
osastohoitokierteen ja muuttui vaikeahoitoiseksi. Tallaiset tilanteet vie
koko perheen voimavarat loppuun. — Vastaaja 2

Maudsley-menetelmasta pitaisi kertoa aiemmin ja tulla kotiin mukaan oh-
jaamaan muutama katastrofiruokailu, jotta vanhemmat saavat varmuutta.
Facebook-ryhman ja vertaistuen ryhmista tulisi kertoa. — Vastaaja 8

Toiveet Maudsleyn menetelmasta voi viitata siihen, ettei menetelma ole kaytossa laajalti.
Vanhempien toive kyseisestd menetelmasta kuvaa myods heidédn omaa kokemusta pys-
tyvyydestaan ottaa vastuu sairastuneen lapsen hoidosta kotona, kunhan vain saavat ta-

han oikeanlaisen tuen ja ohjauksen. (Freizinger & Jhe & Pluhar & Mancini 2021)

7 Johtopaatokset

Opinnaytetydmme tavoitteena oli kartoittaa vanhempien kokemuksia saamastaan tu-
esta alakouluikdisen lapsen sairastaessa syomishairiéta. Opinnaytetydssamme synty-
nyt tieto kuvaa vanhempien tarpeita lapsen sairastuttua, palveluiden ja tuen nykytilaa,
seka tarjoaa mahdollisuuden niiden kehittamiselle. Opinnaytetydmme kuvasi erityisesti
sairastuneiden alakouluikaisten lasten vanhempien kokemuksia, jotka saattavat olla

palvelujarjestelmassamme unohdettu ryhma.

Ensimmaisen tutkimuskysymyksemme tarkoituksena oli kartoittaa, miten lapsen sairas-
tuminen on vaikuttanut vanhempiin. Lapsen sairastuminen oli herattanyt vanhemmissa
ahdistuksen, pelon, syyllisyyden, syyllistamisen, toivottomuuden, huolen, vihan, epatoi-
von, kauhun ja toiseuden tunnetta. Moni syyllisti itsedan siita, etta ei ollut huomannut
syOmishairion merkkeja lapsessaan jo aikaisemmin. Vanhempien kokemat tunteet mu-
kailivat aikaisempien vastaavanlaisten tutkimusten tuloksia. (esim. O’'Dwyer 2021;
Coelho et al 2021; Wilksch 2023; Patel & Shafer & Brown & Bulik & Zucker 2014)
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Lapsen sairastumisen herattdmien tunteiden ohella kysyimme lapsen sairastumisen
vaikutuksia arkeen. Vastausten mukaan lapsen sairauden vaikutus arkeen on ollut
merkittdva. Vanhemmat kuvasivat negatiivisia muutoksia perheen ilmapiirissa, sosiaali-
sen piirin kapeutumista seka ruokailujen ja niiden vahtimisen maarittavan arjen rytmia.
Nelja (4) yhdeksasta (9) vastaajasta kertoi jadneensa pois tdista tai siirtyneensa etatoi-
hin. Lisaksi lomat ja vapaa-aika tdista menettivat palauttavan vaikutuksensa jatkuvan
sairauden kanssa taistelemisen vuoksi. Lapsen hoitamisesta, tukemisesta seka raivo-
ja kiukkukohtausten vastaanottamisesta oli tullut vanhempien arjen keskié. Vanhemmat
kokivat myds sisarusten jaavan yksin ja paitsioon, kun vanhempien voimavarat keskit-
tyvat sairastavaan lapseen. Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu samankaltaisia
muutoksia perheiden arjessa, kun lapsi sairastaa syémishairiéta tai muuta pitkaaikais-
sairautta (esim. Wilksch 2023; Wufong & Rhodes & Conti 2019). Aikaisempien tutki-
musten painotus on useimmiten keskittynyt kuitenkin vanhempien kokemiin tunteisiin ja
ajatuksiin, ei niinkadan arjen muutoksiin. Saamamme vastaukset kokosivat hyvin katta-
van ja monipuolisen kuvan syoémishairion vaikutuksesta lapsiperheen arkielamaan. Tu-
lokset osoittavat selkeasti, miten kokonaisvaltaisesti ja radikaalisti syomishairid per-

heessa voi vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin.

Psyykkisen kuormittavuuden ohella koko perhetta koskevan kriisin onkin todettu vaikut-
tavan perheeseen taloudellisesti, joka myds kavi ilmi saamistamme vastauksista (esim.
MML 2023; Karjalainen & Keski-Rahkonen & Nyberg 2020; Wilksch 2023). Eras vas-
taajista kertoi, ettei ollut tiennyt hakea lapselleen alle 16-vuotiaan vammaistukea, joka
on tarkoitettu vammaisen tai sairaan alle 16-vuotiaan lapsen paivittaisen elaman tuke-
miseen (KELA 2023). Olisi tarpeenmukaista informoida vanhempia mahdollisista sosi-
aalisista tuista, joihin he ovat lapsen sairastuttua oikeutettuja, tasapainottamaan per-
heen taloudellista tilannetta, jossa toinen tai molemmat vanhemmista on joutunut jaa-

maan pois tdista lapsen sairastuttua.

Toinen tutkimuskysymyksemme kasittelee sita, millaista tukea vanhemmat ovat saa-
neet lapsen sairastuttua sydmishairiéon. Seitseman (7) yhdeksasta (9) vastaajasta koki
saaneensa tukea lapsen sairastuttua sydmishairiodn. Tukea saaneista vastaajista osa
listasi useita saatuja tuen muotoja, osa yksittaisia. Kaksi (2) vastaajaa yhdeksasta (9)
koki jadneensa taysin ilman tukea. Tuen saannin kokemuksen voidaan siten todeta ole-
van osittain polarisoitunutta. Haastattelujen pohjalta tukea oli saatu eniten laheisilta
seka vertaistuesta. Muita tahoja, joilta tukea oli saatu, olivat lapsen hoitotaho, ty6ter-
veyshuolto, perheneuvola ja -terapia. Tuen muodot olivat jollakin tavalla saatua neu-

vontaa, keskustelutukea, psykoedukaatiota tai konkreettista tukea arkeen.
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Vastauksissa vanhemmat korostivat vertaistuen merkitystd oman jaksamisen kannalta.
Myés Niculan ja kumppaneiden (2023) tutkimuksessa todettiin vertaistuen merkityksel-
lisyys syOmishairitta sairastavan lapsen vanhemmille. Vertaistuen avulla vanhemmat
kokivat saaneensa itsevarmuutta lapsen auttamiseen muiden vanhempien neuvojen
avulla. Vertaistuki auttoi vanhempia myos paasemaan eroon itsensa syyllistamisesta
seka olemaan itselleen armollisempia. Etenkin kokemus muilta vanhemmilta saatujen
neuvojen hyddyllisyydesta nousi esiin myds meidan aineistostamme. Toisten vanhem-
pien neuvot vaikeissa tilanteissa toimimiseen toivat vanhemmille varmuutta lapsensa
kanssa. Varmuus toi vanhemmille voiman tunnetta voimattomuuden sijaan, kykya vai-
kuttaa olemassa olevaan tilanteeseen. Saadun tuen vaikutusten taustalla voidaan siis
nahda olevan kytkentdja voimaantumis- ja resilienssiteorioihin (esim. Siitonen 1999; Ni-
vala & Ryynanen 2019: Poijula 2020). Tuen avulla vanhemmat pysyivat toimintakykyi-
sind haasteiden keskella. Ymmarretyksi ja kuulluksi tulemisen kokemuksen ohella ver-
taistuki on myos usein helpoiten saavutettavissa ja kaikkien saatavilla oleva tuen
muoto. Osa vastaajistamme kertoikin saaneensa apua pelkasta vertaistuesta. Wilksch
(2023) toteaa tutkimuksessaan, etta syomishairidihin erikoistuneen virallisen hoidon
saanti kestaa oireiden alkamisesta keskimaarin reilut kuusi kuukautta. Virallisen hoidon
saamisen vaikeuden vuoksi vertaistuen merkitys vanhemmille kasvanee. Sosiaalinen

tuki on my®os tutkitusti resilienssia vahvistava tekija (Poijula 2020).

Kolmas tutkimuskysymyksemme kartoitti sita, millaisia kokemuksia vanhemmilla on
saamastaan tuesta. Vaikka kysymyksen itsessaan voi ajatella keskittyvan nimenomai-
sesti saatuun tukeen, tarkoituksena on samalla myds tuoda esiin mahdolliset tuen
saannin puutteet. Tukea saaneista seitsemasta (7) vastaajasta viisi (5) kertoi tuen ol-
leen riittamatonta. Kaksi vastaajaa koki jaaneensa taysin tukien ulkopuolelle. Voidaan
siis todeta, etta seitseman (7) yhdeksasta (9) vastaajasta kokonaisuudessaan koki tuen
riittdmattdmaksi. Jokainen vastaaja olisi kaivannut enemman tukea ja neuvoja lapsen
hoitotaholta, vaikka muutamat vastaajat lopulta totesivat tuen olleen riittdvaa. Osa vas-
taajista koki vanhempia syyllistavaa asennetta esimerkiksi hoitohenkildkunnalta ja tera-
peuteilta. Vanhakantaiset nakemykset syomishairididen synnysta elanevat siis yha jon-
kin verran ammattilaistenkin keskuudessa. Lisaksi avun saamista tai vastaanottamista
estavaksi tekijaksi nimettiin vanhemman uupumus — ylimaaraisia voimavaroja avun et-
sintaan itselle ei ollut. Myds eras vastaajista mainitsi kokeneensa alkuun hapeaa siita,

etta tarvitsee apua.

Toisin kuin Patelin (2014) tutkimuksessa, meidan aineistostamme ei 16ytynyt viitteita

siita, ettd vanhemmilla olisi ollut kokemusta siita, ettei ole "ansainnut” apua. Mydskaan
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O’Dwyerin (2021) havainnot avun vaikeuden hakemisesta hapean vuoksi laheisilta, toi-
silta samankaltaisessa tilanteessa olevilta vanhemmilta tai ammattilaisilta eivat aineis-
tostamme nousseet erityisemmin. Hapean kokemus avun tarvitsemisesta l6ytyi saa-
mistamme vastauksista, mutta silti apua ongelmiin haettiin nimenomaan laheisilta, ver-

taisilta ja ammattilaisilta.

Wufongin ja kumppaneiden (2019) tutkimuksessa kavi ilmi vanhempien tarvitsevan
enemman tukea lapsen sairastumisen tuoman ahdistuksen seka kuormituksen kasitte-
lyyn. Tama nakyy kyselyssamme, jossa vastaajat kokivat tarvitsevansa heti hoidon al-
kuun keskustelutukea seka ohjausta. Lisaksi vanhempien kokemus hoitohenkildkunnan
syyllistdmisestd mukailee muun muassa tutkimusta, jossa kartoitettiin vanhempien ko-
kemuksia ensimmaisesta |aakaritapaamisesta lapsen syomishairioon liittyen (Wilksch
2023). Tutkimuksessa (Wilksch 2023) noin kolmasosa vastaajista koki tapaamisen ol-

leen hyddyton, ja kokivat 1aakarin vahatelleen lapsen oirehdintaa.

Neljannelld tutkimuskysymyksella pyrimme selvittdmaan, minkalaisia toiveita vanhem-
milla on tarjottavalle tuelle. Yleisesti vastaajat kokivat tuen saamisen ja kehittdmisen
tarkeaksi. Vastaajat kuvasivat kyselyssa tilanteen kuormittavuutta ja voimavarojen va-
hyytta lapsen sairauden keskella. Wilksch (2023) osoitti tutkimuksessaan, etta vanhem-
mat, jotka saivat itselleen tukea lapsen sairastaessa syomishairiota, kokivat merkitta-
vasti vahemman stressia, masennus- tai ahdistusoireita. Toimintaympariston olosuh-
teita muokkaamalla voidaan vaikuttaa yksilon voimavaroihin ja voimaantumiseen. Voi-
maa ei voi suoranaisesti antaa toiselle, mutta esimerkiksi toiset inmiset ja sosiaaliset
rakenteet voivat vaikuttaa joko myoOnteisesti tai kielteisesti voimaantumisen prosessiin.
(Siitonen 1999: 118) Siten vahvemmalla vanhempien tukemisella, kuten vanhempien
voimavaroja tai pystyvyyden tunnetta tukevalla tydlla, voitaisiin vahvistaa niin vanhem-
pien kuin koko perheen resilienssia seka edistaa sairastuneen lapsen paranemispro-
sessia (Poijula 2020; Wilksch 2023).

Kyselyymme vastanneet vanhemmat olisivat kaivanneet erityisesti parempaa apua lap-
selleen, konkreettista apua arkeen, neuvontaa ja tietoa sairaudesta ja sen hoidosta
seka ymmartavaa kuuntelijaa’keskustelutukea. Vertaistuen merkitystd vanhemmat piti-
vat arvossa. Useat vastaajista nostivat esille myds toiveen lapsen vahvemmasta ja pa-
remmasta hoidosta. Syémishairidssa varhainen havaitseminen ja puuttuminen on
avainasemassa parantumisessa, mutta vanhemmat kokivat varhaisen tunnistamisen
olevan terveydenhuollon toimesta puutteellista. Tosin, kuten aiemmin on jo todettu,
syOmishairion tunnistaminen varhaisessa vaiheessa on haasteellista muun muassa sa-
lailun vuoksi (Keski-Rahkonen & Chapentier & Viljanen 2010: 13-14, 33—-34). Kuitenkin
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sitd suuremmalla syylla varhaiseen havaitsemiseen tulisi panostaa (Silén et al. 2020;
Wilksch 2023). Vanhemmat toivoivat myds ammattilaisilta vanhempien oman asiantun-
tijuuden kuulemista lapsen tilanteesta. Lapsen sairastaessa vanhempien mukaan otta-

minen hoitoon olisikin erityisen tarkeaa (Korhonen 2021).

Saamiemme vastausten perusteella lapsen hyva ja tehokas hoito tukenee siis vanhem-
pien omaa jaksamista ja voimavaroja, vaikka tukitoimi ei kohdistuisi vanhempiin suora-
naisesti, jonka myods Wilksch (2023) totesi tutkimuksessaan. Osastopaikkojen vahyys
ja lasten sydmishairididen heikko tunnistaminen sysaa vastuuta vanhemmille lapsen
tervehtymisesta ja hoitamisesta. Eras vastaajista mainitsi myds kokemuksen tervey-
denhuollon vastuun siirtdmisesta lastensuojelulle. Kyselymme vastauksista nousi esiin
eriavia kokemuksia niin vastuun siirtdmisesta vanhemmille kuin vanhempien heikkoa
mukaanottoa lapsen hoitoon. Voidaan siten todeta, ettd vuoropuhelun ja yhteistydn
vahvistaminen eri tahojen kanssa olisi lapsen hoidossa tarpeellista. Oikea-aikaisen,
vaikuttavan ja tarpeenmukaisen tuen puute kuormittaa niin lasta, vanhempia kuin koko

sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmaa.

Opinnaytetydmme tulokset osoittavat, ettd vanhempien tuen tarve on ilmeinen lapsen
sairastaessa syomishairiota. Vanhempien tukemisen merkitys korostuu osastohoidon
saamisen vaikeuden vuoksi. Vanhempien ja koko perheen voimavaroja ja resilienssia
sairauden keskella pystyttaisiin vahvistamaan melko yksinkertaisilla toimilla, joita vas-
taajat nostivat kyselyssa esille. Enemmistd vastaajista koki tuen, etenkin lapsen hoito-
taholta ja muutenkin terveydenhuollon puolelta, riittdmattdmaksi. Tuloksia tarkastel-
lessa on kuitenkin otettava huomioon, etta kyselyn vastauksista ei kaynyt paaosin ilmi,
onko apua saatu julkisen terveydenhuollon puolelta vai esimerkiksi yksityisiltd syomis-
hairidklinikoilta. Se heikentaa vastausten vertailtavuutta keskenaan. Laheisten tuen ja
vertaistuen vanhemmat kokivat tarkedksi kannattelevaksi tekijaksi sairauden keskella.
Vaikka opinnaytetydmme nimenomaisesta aiheesta tutkimusta ei ole aikaisemmin tehty
ainakaan Suomessa, samansuuntaisten tutkimusten tulokset ovat yhtenevaisia opin-

naytteemme tulosten kanssa.

8 Pohdinta

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittdd vanhempien kokemuksia saamastaan tu-
esta alakouluikaisen (6—12 v) lapsen sairastaessa syomishairiéta. Opinnaytteen teo-

reettiseksi viitekehykseksi muodostui voimaantumisen ja resilienssin kasitteet. Toteu-
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timme opinnaytteen laadullisena tutkimuksena, jonka aineistonkeruumenetelmana kay-
timme avoimia kysymyksia sisaltavaa sahkaoista kyselya seka aineiston analysointime-
netelmana teemoittelua. Yleisesti opinnaytetydmme onnistui mielestdamme hyvin. Ete-
nimme tyéskentelyssa systemaattisesti, menetelmalliset valinnat olivat perusteltuja ja
siten sopivat opinnaytteeseemme seka pystyimme vastaamaan tutkimuskysymyk-

siimme.

Teoreettisen viitekehyksen valitseminen opinnaytteellemme ei ollut taysin yksiselit-
teista. Suurin osa aikaisemmista tutkimuksista, joihin opinnaytetydssa viittasimme, ei-
vat sisdltaneet varsinaisia kasitteellisia teoreettisia valintoja. Tdma saattaa johtua siit3,
ettd suurin osa lahteistdmme on terveys- ja lIadketieteen tutkimuksia eika sosiaalitie-
teen tutkimuksia. Aikaisempien tutkimusten perusteella vanhempien tuen tarve vaikutti
iimeiselta. Valitsimme lopulta voimaantumisen ja resilienssin kasitteet teoreettiseen vii-
tekehykseemme, silla ne taustoittavat enemman tuen tarpeita ja voimavarojen muodos-
tumista. Voimaantumisen ja resilienssin kasitteet auttavat tarkastelemaan vanhempien
kokemuksia syvemmin ja tarjoamaan myds ratkaisuja pelk@n nykytilan toteamisen si-

jaan.

Menetelmasuuntauksena laadullinen tutkimus sopi opinnaytetydmme aiheelle. Myos
aineiston keruun toteuttaminen sahkoisena kyselyna onnistui lopulta hyvin, vaikka al-
kuun epéailimme sen luotettavuutta ja palvelevuutta. Keratyn aineiston analysointiin tee-
moittelu oli mielestdmme oikea valinta, silla sen avulla avointen kysymysten ydinsano-
mat saatiin esiin. On kuitenkin huomioitava, etta vastauksia analysoidessa nostimme
esiin niitd asioita, jotka ovat opinnaytetydomme kannalta relevantteja. Siten omat intres-
simme vaikuttivat aineiston analysointiin. Halusimme kyselymme avulla selvittaa van-
hempien subjektiivisia kokemuksia saadusta tuesta, ja kokemusten valilla oli luonnolli-
sesti eroa. Keskityimme analysoidessa kuitenkin niihin asioihin, jotka toistuivat enem-
mistdn vastauksissa. Siten vastausten lajittelu teemoihin yleistaa tutkittavaa aihetta
analysoinnin mahdollistamiseksi, vaikka laadullisen tutkimusmenetelman tarkoituksena

ei ole varsinaisesti yleistaa tutkittavaa ilmi6ta.

Sahkdisen kyselylomakkeen kaytté mahdollisti anonymiteetin sailymisen, laajan levitta-
misen seka vastaamisen matalalla kynnyksella ajasta ja paikasta riippumatta. Suu-
rempi vastausten maara olisi ollut toivottavaa, jota nailla valinnoilla pyrimmekin mah-
dollistamaan, mutta vastauksia saimme kyselyymme lopulta yhdeksan (9) kappaletta.
Saadut vastaukset olivat perusteellisia ja laadukkaita. Olisimme mahdollisesti tavoitta-
neet kohderyhmamme paremmin, jos olisimme lahestyneet kouluja ja niiden kautta

vanhempia tutkimusaineistomme keraamiseksi. Opinnaytetydn resurssit ja aika ovat
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kuitenkin rajalliset, eika tutkimusluvan hakeminen kaupungilta tai kaupungeilta ollut
realistinen ajatus pitkan prosessin vuoksi. Tama olisi tarvittu, mikali olisimme pyrkineet
tavoittamaan alakouluikaisten sydmishairiota sairastavien lasten vanhempia koulujen

kautta.

Opinnaytetydmme tulokset mukailivat suurilta osin aikaisempien samankaltaisten tutki-
musten tuloksia. Opinnaytteemme nimenomaisesta aiheesta ei ole aikaisempaa tutki-
musta tehty ainakaan Suomessa, joten taysin vastaavaa vertailukohdetta ei ole. Opin-
naytetydmme tuloksien perusteella lapsen sairastuminen sydmishairidéén on vanhem-
mille hyvin kuormittava tilanne ja tukea kaivattaisiin enemman. Talla hetkella tuen saa-
minen vaikuttaa osin olevan kiinni vanhemman omasta aktiivisuudesta, voimavaroista
ja verkostoista. Kyselymme vastaajista osa listasi useita saamiaan tukimuotoja, osa
koki jadneensa tilanteessa taysin yksin. Kuormittavassa tilanteessa vanhemmalla ei ole
valttdmatta voimavaroja, aikaa tai osaamista etsia itselleen omatoimisesti tukea, jos
sita ei mistdan vanhemmalle tarjota. Tama voi johtaa tilanteeseen, jossa heikoiten jak-
savat vanhemmat jaavat ilman tukea tai vdhemmalle tuelle. Tuetta jddminen voi pahim-
massa tapauksessa kaynnistda myos vanhemman psyykkisen oireilun, mika aiheuttaa
vanhemmalle itselleen subjektiivista haittaa, mutta voi myos hidastaa sairastuneen lap-
sen paranemisprosessia. Vanhemmat, joille tarjottiin yksildllista tukea lapsen sairauden
aikana, karsivat merkittavasti vahemman masennuksesta ja ahdistuksesta verrokkeihin
nahden (Wilksch 2023).

Opinnaytteemme onnistuu mielestamme myos tarjpamaan merkityksellista tietoa niin
tydelamakumppanillemme Etelan-SYLI ry:lle kuin muillekin tydelaman toimijoille sosi-
aali- ja terveydenhuollon sektorilta. Etelan-SYLI:n tarjoama vertaistoiminta sai paljon
kiitosta kyselymme vastauksissa, mika osoittaa heidan toimintansa arvokkuutta. Ete-
I1an-SYLI:n toimintaa rahoitetaan STEA-avustuksella, mika vaatii avustuksen hakemista
seka rahoitusta vastaan vaadittujen tavoitteiden tayttamista (STEA 2024). Opinnayt-
teessamme nousee esiin yhdistyksen olemassaolon tarkeys. Liséksi Etelan-SYLI voi
kayttaa tuottamaamme tietoa yhteiskunnallisessa vaikutustydssaan sekd oman toimin-

tansa kehittamisessa.

Laajemmassa yhteiskunnallisessa kontekstissa vanhempien tukeminen lapsen pitkaai-
kaissairauden aikana ei ole yhdentekevaa. Mielenterveysongelmat ovat nykyaan suurin
syy tydkyvyttdémyydelle (Elaketurvakeskus 2023) ja kuten opinnaytteessamme tote-
amme, lapsen sydmishairié heikentda vanhempien jaksamista ja voimavaroja merkitta-
vasti. Lapsen sairauden vuoksi tdista pois jddminen ja/tai sairauslomalla oleminen ei

ole tavatonta. Vanhempien vahvemmalla tuella lapsen sairastaessa voitaisiin ehkaista
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vakavampien ongelmien syntya. Palveluita kehittamalla voitaisiin melko helposti pai-
kata opinnaytteessamme esiin nousseita puutteita. Sydmishairididen varhainen tunnis-
taminen ja tietAmyksen lisddminen sairaudesta oppilas- seka perusterveydenhuollossa
lienee olevan avainasemassa tilanteiden pahenemisen ehkaisemiseksi. Myds vanhem-
pien kuuleminen sekd heidan mukaan ottaminen lapsen hoitoon olisi erittain tarkeaa.
Vanhemmilla on suuri rooli lapsen tervehtymisessa, joten heidan tukemisensa pitaisi
olla kyseisen roolin mukaista. Tukeminen merkitsee myds riittdvaa tiedon ja ohjauksen
tarjoamista vanhemmille. Lisaksi tulisi myds paremmin tiedottaa saatavilla olevista ta-

loudellisista seka muista tuen muodoista.

Olemme huomioineet eettisyyden opinnaytteemme jokaisessa vaiheessa noudattaen
hyvaa tieteellista kaytantéa. Olemme toteuttaneet tydmme rehellisesti, huolellisesti
seka tarkasti. Viittaamme asianmukaisesti kayttdamiimme Iahteisiin muiden tekemaa
tyéta kunnioittaen. Hankimme tutkimusluvan yhteistydkumppaniltamme Etelan-SYLI
ry:Itd sekd toimimme heidan kanssaan avoimesti. Kerasimme, sailytimme ja tuhoamme
aineiston huolellisesti vastaajien tietosuojan varmistamiseksi. Opinnaytteemme rapor-
tointi on avointa seka eettisesti kestavaa niin analysoinnin kuin menetelmavalintojen
osalta. Hyvan tieteellisen kaytannon lisaksi olemme noudattaneet ihmiseen kohdistu-
van tutkimuksen eettisia periaatteita. Informoimme kyselymme saatekirjeessa opinnayt-
teemme tavoitteista ja tarkoituksesta seka sisallytimme kirjeeseen yhteystietomme
mahdollisia lisakysymyksia varten. Kyselyyn vastaaminen oli tdysin vapaaehtoista ja
halutessa anonyymia. Kyselyssamme oli lopuksi mahdollisuus jattaa yhteystietonsa
mahdollisia lisahaastatteluita varten. Tietosuojan lisaamiseksi vain toinen meista naki
vastaajien yhteystiedot. Opinnaytteessamme esittamamme sitaatit eivat mydskaan si-
salla tunnistetietoja. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023; Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta 2019)

Kyselymme vastaajat olivat anonyymeja ja jaoimme kyselyamme sosiaalisessa medi-
assa. Kaytanndssa kyselyymme pystyi siis vastaamaan kuka vain. Vastausten perus-
teella keksityt vastaukset ovat kuitenkin hyvin epatodennakaéisia, silla saamamme vas-
taukset olivat hyvin perusteellisia, yndenmukaisia ja luotettavan oloisia. Vastaukset si-
salsivat yksityiskohtaisia kertomuksia, joista kavi ilmi vastaajien palvelutietamys syo-
mishairion hoidossa. Lisaksi halusimme keratd mahdollisimman tuoreita kokemuksia,
jotta vastaukset kuvastaisivat tuen nykytilaa. Opinnaytteemme otos oli melko pieni,
vastauksia kyselyymme saimme yhdeksan (9) kappaletta. Pieni otos saattaa heikentaa
tutkittavasta kohteesta syntyneiden tulosten luotettavuutta. Esimerkiksi meidan opin-

naytteemme kannalta huonot kokemukset saattavat korostua, silld hyvia kokemuksia
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saaneilla vanhemmilla ei ole valttamatta samanlaista tarvetta tulla kuulluksi ja jakaa ko-
kemuksiaan. Jaoimme kyselyamme myos paasaantoisesti Etelan-Syli ry:n sosiaalisen
median kanavien seka sahkopostilistan kautta. Tama vaikuttaa siihen, etta vastaa-
jamme olivat jo jollain tavalla tietoisia Etelan-Syli ry:sta eika tuo esiin niitd vanhempia,
jotka eivat ole kyseisen jarjestdn pariin I6ytaneet. Lisaksi kyselyn vastauksista ei kaynyt
ilmi, olivatko vastaajien mainitsemat hoitotahot ja/tai sydmishairidyksikét julkisen vai yk-
sityisen puolen yksikkoja. Tama heikentaa vastausten vertailtavuutta keskenaan, eika

puutteita voida kohdistaa tiettyihin palveluihin, kaupunkeihin taikka palveluntarjoajiin.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta on hankala mitata validiteetin ja reliabiliteetin
avulla. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta ja patevyytta voidaan arvioida enemman-
kin uskottavuuden ja vakuuttavuuden kautta. Olemme kuvanneet opinnaytetydproses-
simme tarkasti ja totuudenmukaisesti. Avaamme teoriavalintojamme seka analyysin to-
teutusta. Opinnaytetydstamme on nahtavilla perusteluineen, miten johtopaatdoksemme
ovat muodostuneet. Tuloksemme ja paatelmamme perustuvat keradmaamme aineis-
toon. Aineiston analysointiin vaikuttivat omat intressimme, joten silla on vaikutuksensa
tutkielman lopputulemaan. Absoluuttisen totuuden etsiminen ja tavoittelu ei ole laadulli-
sessa tutkimusmenetelmassa usein tarkoituksenmukaista. Samalla kyselylomakkeella
voisi saada aikaan erilaisia tuloksia, riippuen siita kenelle kysymykset esittaa ja kuka

vastauksia analysoi. (Cypress 2017)

Tutkielmamme aihe on myds merkityksellinen ja toistuva. Alakouluikaisten lasten syo-
mishairiddiagnoosit ovat nousussa, mutta syomishairidihin erikoistuva hoito keskittyy
usein teini-ikaisiin. TAma siten kuormittaa myos sairastavien lasten vanhempia. Ylei-
sesti lapsen pitkdaikaissairauden vaikutus vanhempiin ja heidan jaksamiseensa on
toistuva ilmid. Kyselyymme saaduissa vastauksissa oli paljon samankaltaisuutta keske-
naan, ja koemme onnistuneemme tuomaan kaiken olennaisen niista esille selkeasti

esitettdvassa muodossa.

Opinnaytetydmme keskittyi alakouluikaisten lasten vanhempien kokemuksiin saamas-
taan tuesta, silla syomishairidihin erikoistunut hoito keskittyy paasaantdisesti 13 ika-
vuodesta alkaen. Mahdollisten eroavaisuuksien selvittdmiksesi vanhempien tukemi-
sesta tulisi tehda vertailevaa tutkimusta alle ja yli 13-vuotiaden vanhempien kokemuk-
sista. Vertaileva tutkimus tarjoaisi tietoa siitd, onko lapsen ika vaikuttava tekija vanhem-
man tuen saannin kannalta. Jatkotutkimuksen kannalta vastaajia kyselyyn olisi mahdol-
lisesti parasta lahtea etsimaan esimerkiksi koulujen kautta, silla koulujen viestimissa

kyselykutsu saavuttaisi suuren joukon vanhempia.
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Kokemus tuen saannista oli opinnaytetydmme tulosten mukaan osin polarisoitunutta.
Tutkielmassamme ei huomioitu sosiodemografisia taustamuuttujia, kuten vastaajien
asuinpaikkaa, perheasemaa tai tulotasoa. Taustamuuttujat huomioon ottaen voitaisiin
saada tietoa siita, vaikuttavatko esimerkiksi alueelliset erot, tulotaso, koulutustausta
jaltai siviilisaaty tuen saantiin tai tuen saannin kokemukseen. Esimerkiksi tulotasolla
saattaisi olla merkittavaakin vaikutusta tuen saannin kokemukseen, silla korkeammat

tulot mahdollistavat muun muassa avun hakemisen yksityisiltd syomishairioklinikoilta.

Talla hetkelld sydomishairion hoidon ja sen kautta perheen tukemisen painotus nayttay-
tyy olevan enemman terveys- kuin sosiaalipalveluissa. Kyselyymme vastanneista moni
toivoi konkreettista apua arkeen, joten sosiaalipalveluiden tarpeellisuutta ja mahdollista
roolia perheen tilanteessa voisi tarkemmin kartoittaa. Osa vastaajista oli hakenut apua
perheneuvolasta, mutta kukaan ei suoranaisesti maininnut hakeneensa apua esimer-
kiksi lapsiperheiden kotipalvelusta. Kotipalvelusta avun hakemiseen voi vaikuttaa myos
kyseisen palvelun maksullisuus (Helsingin kaupunki 2024). Jatkotutkimuksena voisi si-
ten selvittaa, olisiko sosiaalitydlld enemman annettavaa vanhempien tukemisessa lap-
sen sairastaessa syomishairiota tai muuta pitkaaikaissairautta. Vastaavasti jatkotutki-
muksena voisi myos kartoittaa terveydenhuollon ndkemysta ja toimintamalleja vanhem-
pien tukemisesta, kohtaamisesta seka heidan mukaanotostaan lapsen syomishairion
hoidossa. Vuoropuhelun ja yhteistyon toteutumista eri tahojen valilla voisi selvittaa ja

tarvittaessa kehittaa.

Tutkimuksellisena kehittamistyona voisi toteuttaa esimerkiksi oppaan tai kurssin syo-
mishairidista ja niiden tunnistamisesta lasten ja nuorten kanssa tyoskenteleville toimi-
joille seka toimipaikoille. Painopiste voisi erityisesti olla koulu- ja perusterveydenhuol-
lossa, silla mahdollinen erikoistuneempaan hoitoon ohjaus tapahtuu siella. Myds lasten
ja nuorten kanssa toimivat sosiaalipalvelut voisivat olla kyseisen kehittdmistydn kohde-
ryhma. Varhaisella tunnistamisella ja puuttumisella voitaisiin ehkaista syomishairididen
kroonistumista, mika on kyseiselle sairausryhmalle hyvin yleistd (Kaypa hoito -suositus
2014). Myds sairastuneen lapsen vanhemmille voisi kehittda oppaan tai sopeutumis-
valmennuskurssin, joka sisaltaisi tietoa sairaudesta, tuen muodoista ja mahdollisuuk-
sista sekd konkreettisia neuvoja esimerkiksi lapsen ruokailujen ja mahdollisesti niihin

liittyvien ahdistus- ja raivokohtausten kanssa toimimiseen.
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Saatekirje

Olemme 3. vuoden sosionomiopiskelijoita Metropolian Ammattikorkeakoulusta, ja parhaillaan
tekemassa opinnaytetyota. Opinnaytetydmme tutkii sydmishairiéta sairastavien/sairastaneiden
alakouluikaisten lasten vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta. Opinnaytetydn tarkoituk-
sena on tuoda nakyvaksi mahdollisia vanhempien tuen tarpeita lapsen sairastaessa sydmishai-
riotd. Haluamme kartoittaa nimenomaan alakouluikaisten lasten vanhempien kokemuksia saa-
mastaan tuesta, silla erityisosaaminen sydmishairidistd pakkaantuu usein nuorille suunnattuihin
palveluihin. Erityisosaamisen painottuminen voi siten vaikuttaa tarjolla olevaan tukeen ja sen

laatuun.

Eli ketda me etsimme? Vanhempia tai huoltajia, joiden lapsi on 6—12-vuotiaana sairastunut sy6-
mishairiéon. Sairastumisesta saa olla enintdan 5 vuotta, jotta tutkittava ilmioé on tuore. Lapsen
kuntoutumisprosessi voi olla vield kdynnissa tai lapsi voi olla toipunut syémishairidsta. Toi-
vomme, etta taalta Ioytyisi edelld mainitut kriteerit tayttavia henkil6ita vastaamaan lyhyeen kyse-

lyymme ja jakamaan arvokkaan kokemuksen meidan kanssamme.

Kysely sisaltaa 7 avointa kysymysta alakohtineen, vastaaminen vie noin 15-30 minuuttia. Kyse-
lyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista ja luottamuksellista. Vastaukset pelkistetdan mahdol-
listen tunnistetietojen ehkaisemiseksi, eika niita siten julkaista sellaisenaan. Emme myd6skaan

kerda henkildtietoja, joten kyselyyn voi vastata anonyymisti.

Lisatietoja opinnaytetydsta voi tiedustella sdhkopostitse osoitteista elisa.palmroos@metropolia.fi

ja michaela.keranen@metropolia.fi. Vastaamme mieluusti kysymyksiinne!

Kiitdmme jo etukateen ajastanne!

Ystavallisin terveisin,

Elisa Palmroos

Michaela Keranen
Sosiaalialan tutkinto-ohjelma

Metropolian Ammattikorkeakoulu
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Kysely - vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta lapsen sairastaessa

syomishairiota

Tervetuloa vastaamaan tutkimuksemme kyselyyn! Luethan ohjeistuksen huolellisesti
lapi ennen vastaamista. Kiitos jo etukateen! :)

Opinnaytetydmme tutkii syomishairiota sairastavien/sairastaneiden alakouluikais-
ten lasten vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta. Opinnaytetydn tarkoituk-
sena on tuoda nakyvaksi mahdollisia vanhempien kokemia tuen tarpeita lapsen sairas-
taessa syOmishairiéta. Lahdimme siten etsimdan vanhempia, joiden lapsi on sairas-
tunut syomishairioon 6—12-vuotiaana, silla erityisosaaminen syomishairidista on
suuntautunut nuorille suunnattuihin palveluihin. Toivomme siten edella olevien kritee-
rien tayttavien henkildiden osallistuvan lyhyeen kyselyymme ja jakamaan arvokkaan
kokemuksensa meidan kanssamme. Kyselyssa on 7 kysymysta alakohtineen, ja riip-
puen omista kokemuksista, vastaaminen vie noin 15-30 minuuttia.

Toivomme sinun vastaavan omista, henkilokohtaisista kokemuksistasi, kuten siita,
miten olet kokenut lapsen sairastumisen vaikuttaneen arkeesi ja koetko, etta olet saa-
nut tarpeeksi tukea hoitoprosessin edetessa.

Jattaessasi vastauksen kyselyyn hyvaksyt tietojenkayton tutkimuksessamme. Kyse-
lyyn vastaaminen on taysin vapaaehtoista ja luottamuksellista. Vastaukset pelkistetaan
mahdollisten tunnistetietojen ehkaisemiseksi, eika niita siten julkaista sellaisenaan.
Emme myo6skaan keraa henkildtietoja, joten kyselyyn voi vastata anonyymisti.

Huomioithan, etta palatessasi aiemmalle sivulle edelliset vastaukset poistu-
vat. Taman valttamiseksi varmista tyytyvaisyytesi vastauksiisi ennen seuraavaan osi-
oon siirtymista.

Lapsen sairastuminen

1. Minkalaisia tunteita ja ajatuksia lapsen sairastuminen on sinussa herattanyt?

Kerro kokemuksistasi.

2. Miten lapsen sairastuminen on vaikuttanut arkeesi? Kerro kokemuksistasi.
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Tuen tarkastelu
Tuella tarkoitamme tassa kontekstissa mitd tahansa, mika on tukenut sinua lapsenne
sairastuttua sydmishairioon. Tukea antava taho voi olla esimerkiksi laheiset, jarjestot tai
julkinen sektori.

3. Oletko kaivannut tukea lapsen sairastuttua syomishairioon? Miksi, miksi et?

Jos koet saaneesi tukea lapsesi sairastuttua sydmishairiéon, vastaa alla oleviin kysy-
myksiin 4.1-4.3.

4 .1 Millaista tukea olet saanut?

4.2 Milta taholta tai tahoilta olet saanut tukea?

4.3 Millaisia kokemuksia sinulla on saamastasi tuesta? Onko tuki ollut mielestasi riit-

tavaa ja tarpeenmukaista?

Jos et koe saaneesi tukea lapsesi sairastuttua sydomishairioon, vastaa alla oleviin kysy-
myksiin 4.4-4.5.

4 4 Millaista tukea olisit kaivannut?

4 5 Milta taholta tai tahoilta olisit kaivannut tukea?

Tuen vastaanottamisen mahdolliset haasteet

5.1 Onko sinulla ollut esteita tai haasteita etsia, saada tai vastaanottaa tukea?
Kerro haasteistasi tai esteistasi ja siitd, mika olisi voinut helpottaa tuen etsimista,

saamista ja/tai vastaanottamista.

5.2 Mitka tekijat ovat puolestaan helpottaneet/mahdollistaneet tuen etsimista,

saamista ja/tai vastaanottamista?
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Kehittamisideat

6. Onko sinulla ollut riittavasti tietoa erilaisista tuen muodoista ja mahdollisuuk-

sista? Mista olet saanut tietoa? Mista olisit toivonut saavasi tietoa?

7. Koetko, ettd vanhemmiille tarjottavaa tukea tulisi kehittda? Kerro ehdotuksesi.

Lopuksi

Mikali olet halukas kertomaan kokemuksistasi yksityiskohtaisemmin, voit jattda yhteys-
tietosi mahdollista yksilohaastattelua varten. Olemme sinuun yhteydessa mahdollisim-
man nopeasti vastauksen jattamisesta. Yhteystietojen jattdminen ei kuitenkaan sido si-

nua osallistumaan haastatteluun, joten peruminen onnistuu missa vaiheessa tahansa.

Opinnaytetydmme julkaistaan kevaalla 2024. Kiitamme sinua tutkimukseen osallistumi-

sesta seka kokemuksenne jakamisesta!
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