LAPIN AMK '

Lapland University of Applied Sciences

ALAKOULUIKAISEN SYOMISHAIRIO
Tuki ja palvelut perheen nakokulmasta

Lakotieva Jonna
Penttinen Katariina

Opinnaytetyo

Sosiaalialan koulutus
Sosionomi

2024



LAPIN AM |(_l Opinnaytetyon tiivistelma

Lapland University of Applied Sciences

Sosiaalialan koulutus
Sosionomi (AMK)

Tekija Jonna Lakotieva, Katariina Penttinen Vuosi 2024

Ohjaaja(t) Virpi Piira

Toimeksiantaja Lapin ammattikorkeakoulu

Tyon nimi ALAKOULUIKAISEN SYOMISHAIRIO Tuki ja palve-
lut perheen nakdkulmasta

Sivumaara 490 +7

Opinnaytetyon aiheena meilla on alakouluikaisten sydomishairidisten lasten ja per-
heiden saama tuki ja ohjaus. Lasten syomisen haasteet ovat lisaantyneet merkit-
tavasti viime vuosina. Tavoitteenamme oli selvittda, miten palvelujarjestelma pys-
tyy vastaamaan syomisen haasteiden kanssa ponnistelevien lasten ja perheiden
tarpeisiin. Tavoitteen pohjalta maaritimme tutkimuskysymyksiksi: millaista tukea
ja palveluita perheet ovat saaneet ja millaista tukea perheet ovat jaaneet kaipaa-
maan, kun perheessa lapsella on sydomisen haasteita. Opinnaytetydmme tarkoi-
tuksena on lisata niin vanhempien kuin ammattilaisten tietoutta kouluikaisten las-
ten sydmishairioista seka varhaisen puuttumisen tarkeydesta, jotta kynnys puut-
tua arkaan aiheeseen olisi mahdollisimman matala.

Opinnaytetyo toteutettiin maarallisena tutkimuksena, jota tuki yksi laadullinen ky-
symys. Aineiston kerasimme sahkoisella kyselylomakkeella, jonka jaoimme kah-
teen eri Facebookin ryhmaan. Ryhmat ovat perheille suunnattuja suljettuja ryh-
mia, joiden sisalto ja keskustelut keskittyvat lasten sydmisen haasteisiin. Saimme
kyselyyn yhdeksan vastausta. Aineiston analysoimme kuvailevalla tilastoanalyy-
silla seka aineistolahtdisella sisalldonanalyysilla eli teemoittamalla avoimen kysy-
myksen vastaukset.

Kyselyn vastaukset osoittivat, etta perheet tarvitsevat keskusteluapua ja tukitoi-
mia kotiin, lapsen ja koko perheen hyvinvoinnin tukemiseksi. Perheet kokivat, etta
avun saaminen lapsen syomishairioon oli kestanyt kauan eikd vanhempia oltu
uskottu ammattilaisten taholta. Kyselyyn vastanneet perheet olivat saaneet tuki-
toimia, mutta kokivat silti, etta tukitoimia ei ollut ollut saatavilla riittavasti. Tukitoi-
mia oli kohdennettu lapselle terapioiden muodossa. Kotiin tarjottavia palveluita
oli kyselyyn vastanneilla vahan. Myds koulussa tarjottu tuki lasten ruokailuihin
koettiin riittamattomaksi.

Opinnaytetyostamme saatua tietoa voimme hyddyntaa sosiaalialan tehtavissa,
toimiessamme perheiden kanssa. Avainasemassa syOmishairididen hoidossa
ovat varhainen puuttuminen ja yhteistyd eri ammattiryhmien ja toimijoiden
kanssa.

Avainsanat SyOmishairio, varhainen puuttuminen, tuen tarve
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The topic of our thesis is support and guidance for children and families with eat-
ing disorders in primary school age. Children’s eating challenges have increased
significantly in recent years. Our goal was to find out how the service system can
meet the needs of children and families who are struggling with the challenges of
children’s eating. Based on the goal, we defined the research questions as: What
kind of support and services families have received and what kind of support
families have missed when they have child with eating disordered in their family.
The purpose of our thesis is to increase the awareness of both parents and pro-
fessionals about eating disorders in school-age children, as well as the im-
portance of early intervention, so that the threshold for addressing a sensitive
topic is as low as possible.

The thesis was carried out as quantitative research, supported by a single quali-
tative question. We collected the material using an electronic questionnaire,
which we divided into two different Facebook groups. Groups are closed groups
for families with child eating challenges. We received nine responses to the sur-
vey. We analyzed material using a descriptive statistical analysis as well as data-
driven content analysis. When it comes to the open question of the survey, we
analyze the answers using the theme.

The survey responses showed us that families need conversational help and sup-
port activities at home, to support the well-being of the child and the whole family.
The families felt that it had taken too long to get help for the child's eating disorder
and the parents had not been trusted by professionals. The families who re-
sponded to the survey had received support measures, but still felt that there had
not been enough support measures available. Measures of support were targeted
at the child in the form of therapies. There were few home-provided services for
the survey respondents. Support for children's eating at school was also consid-
ered insufficient.

Keywords Eating disorder, early intervention, need for support
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1 JOHDANTO

Suomalaisista joka kymmenes on sairastanut jonkinlaista syomishairiota ela-
mansa aikana. Sairastuneista vain joka kolmas tunnistetaan terveydenhuollossa
ja vain joka neljas on saanut syomishairiobnsa kohdennettua hoitoa. Vuonna
2023 tehdyssa kouluterveyskyselyssa tuli ilmi, etta jopa joka viidennella nuorella
on syomishairioon viittaavia oireita ja erilaiset syomishairiot lisaantyvat koko ajan.
Sydmishairidt ovat vakavia mielenterveyden ongelmia, jotka vaikuttavat sairastu-
neen elamanlaatuun merkittavasti. Sydomishairidt ovat mielenterveyshairioista pit-

kakestoisimpia ja hengenvaarallisimpia. (Brostrom & Sonko, 2024.)

3.-4.9.2024 hallituksen budjettiriihessa paatettiin ensi vuoden talousarvioista,
jossa valtionvarainministerion esityksen mukaan sosiaali- ja terveysjarjestoilta
leikataan vuonna 2025 noin 80 miljoonaa euroa nykytasoon verrattuna ja julkisen
talouden suunnitelman mukaan jarjestéiltd ollaan leikkaamassa 130 miljoonaa
euroa vaalikauden loppuun mennessa. Nama tulevat leikkaukset ovat todella
suuria sydmishairiota sairastaville ja heidan laheisilleen, silla Suomessa Syomis-
hairidliitto on ainoa sydmishairiderityista tukea antava liitto jasenyhdistyksineen.
Naita matalan kynnyksen psykososiaalisia palveluja ei ole mahdollista korvata
julkisen sektorin palveluilla nykyisessa taloustilanteessa. Syémishairié sairau-
tena vaikuttaa koko perheeseen riippumatta sairastuneen iasta ja pahimmillaan
sairastuttaa koko perheen kuormittavuudellaan. Onkin avioitu, etta arviolta 46
prosenttia mielenterveyslaheisista on vaarassa sairastua itse psyykkisesti. (Syo-
mishairioliitto 2024.)

Opinnaytetydmme tarkoitus on lisata niin vanhempien kuin ammattilaistenkin tie-
toutta kouluikaisten lasten sydmishairidista seka varhaisen puuttumisen tarkey-
desta, jotta kynnys puuttua arkaan aiheeseen olisi mahdollisimman matala. Opin-
naytetydomme tavoitteena on selvittaa, miten palvelujarjestelma pystyy vastaa-
maan syomisen haasteiden kanssa ponnistelevien perheiden, lasten ja vanhem-

pien tarpeisiin. Opinnaytetydssamme on kaksi tutkimuskysymysta:
1. Minkalaista tukea ja ohjausta syomishairidisen lapsen huoltajat ovat saaneet?

2. Minkalaista tukea ja ohjausta huoltajat olisivat toivoneet?



Tutkimusmenetelmana kaytimme maarallista tutkimusta, johon kerasimme ai-
neiston sahkoisella kyselylomakkeella. Kyselyn julkaisimme Facebook alustalla,

Sydmishairidlapset ja Nepsyruoka ryhmissa.



2 LASTEN YLEISIMMAT SYOMISHAIRIOT

2.1 Ahmintaoireiset syomishairiot

Bulimiaan eli ahmimishairioon liittyy voimakas lihomisen pelko seka painon tark-
kailu. Bulimiaan sairastunut ei pysty hallitsemaan syomistaan, han ajattelee jat-
kuvasti syomista ja hanella on voimakas halu sy6da. Bulimiaan sairastunut usein
kokee liiallista huolta ruumiin muodosta ja painosta. Bulimiaa sairastavalla ahmi-
minen ja laihduttaminen vuorottelevat muodostaen noidankehan, jonka ongel-
mana on syomisen hallinnan katoaminen. Bulimiaan liittyy toistuvat ja hallitse-
mattomat seka toisilta salatut ahmintakohtaukset seka lisaksi yritys tyhjentaytya

tavalla tai toisella. (Keski-Rahkonen, Charpentier & Viljanen 2010, 19.)

Bulimiassa ahmintakohtauksen aikana syoty ruokamaara on yleisesti huomatta-
vasti isompi kuin terveellda ihmisella missaan tilanteessa. Pitkan koulu- tai tyopai-
van paatteeksi sairastuneella on vasynyt, levoton tai ahdistunut olo ja sydminen
paivan aikana on saattanut jaada vahaiseksi. Taman johdosta bulimiaan sairas-
tunut saattaa kotimatkalla poiketa kauppaan ja ostaa kassillisen tai jopa kaksi
kassillista herkkuja, kuten sipsia, suklaata, vaaleaa leipaa, juustoja, kekseja ja
karkkeja. Kotona bulimiaan sairastunut ahmii ahmintakohtauksen tullessa itsensa
niin tayteen, etta olo on tuskallisen taysi. Ahminnan jalkeen iskee masentava olo
ja oman kaytoksen jarjettomyys havettaa. Liiasta ruoasta ja ahminnan aiheutta-
mista psyykkisista oloista pyritdan paasemaan eroon erilaisin keinoin, kuten ok-
sentamalla, tyhjentamalla suoli Idakkeilla tai peraruiskein, paastoamalla tai har-
rastamalla erittain runsasta liikuntaa. Edella kuvatun laisia oireita bulimiaa sai-

rastavalla on useamman kerran viikossa. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 20.)

Vaikka oksentamista pidetaan bulimian tunnusmerkkinad, osa bulimiaa sairasta-
vista ei oksenna koskaan. Bulimiaa sairastavat ovat usein normaalipainoisia. Bu-
limia sairastava karsii usein masentuneisuudesta, itseinhosta, itsetuhoisuudesta

seka hapean tunteista ja on usein eristaytynyt. Bulimiaa sairastava karsii usein



ruoansulatusvaivoista ja oksentelun seurauksena myos sylkirauhasten turvotuk-
sesta, kasvojen pyoristymisesta, aanen kaheydesta, hampaiden vaurioista seka
rytmihairidista. (Heimo & Sailola 2014, 51.)

Ahmintahairio (englanniksi binge eating disorder eli BED) on syOmishairio,
joka on yksi epatyypillisista syomishairioista. Keskeisempina oireina ovat toistu-
vat, hallitsemattomat ahmimisjaksot. Ahmintahairiodn ei sisally oksentamista
syomisen jalkeen. Ahmintahairid eroaa ylensyomisesta, etta sydminen on pakon-
omaista, eika syomista pysty keskeyttdmaan tai hallitsemaan sydmisen maaraa.
Ahmintahairion liittyy suuri syomisnopeus, syominen ahkyyn ilman nalan tun-
netta, ahmiminen salaa, suurien ruokamaarien syominen yhdella kerralla seka
voimakkaat itsesyytosten ja itseinhon tunteen syomisen jalkeen. (Meskanen
2022; Sinkkonen & Korhonen 2016, 204.)

Ahmintahairio on mielenterveyshairio, jonka syita ei tunnisteta. Ahmintahairio
vaikuttaa toimintakykyyn, hyvinvointiin ja ihmissuhteisiin. Ahmintahairiéon liittyvia
riskitekijoita voivat olla traumaattiset tapahtumat, tunne-elaman ja elamantilan-
teen kuormittuminen seka erilaiset stressitekijat ja itsetuntoon liittyvat haasteet.
Myos perinndlliset tekijat voivat vaikuttaa alttiuteen sairastua ahmintahairioon.
Ahmintahairi6 on usein piiloteltava hairid, koska siitd karsiva kokee
ahmimisestaan hapeaa. Ahmintahairid voi nostaa painoa, mutta diagnoosiin ei
vaadita ylipainoa. Jatkuessaan ahmintahairio johtaa useimmiten paino-

ongelmiin. (Meskanen 2022.)

Ahmintahairiossa ahmiminen kohdistuu ruokalajeihin, yleisemmin herkkuihin,
jotka tyypillisesti kielletaan itseltadan. Ahmiminen voi kohdistua myos arkiruokaan.
Tyypillisesti ahmimiskohtausten aikana syodaan suolaista ja makeaa, eri ruoka-
lajeja sekaisin. Ahmimisella tavoitellaan mielihyvaa, vaikka seuraukset ovat ei-
toivottuja. Ahmimiskohtaukset yleensa paattyvat, kun henkilo ei pysty sydomaan

enempaa, ruoka loppuu tai joku muu henkilo tulee paikalle (Meskanen 2022.)
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Ahmintahairiosta parantumiseen avainasemassa on syomisrytmin saanndllista-
minen, jota kutsutaan tasmasyomiseksi. Valveillaoloaikana syodaan saannolli-
sesti ateriarytmin mukaisesti 3—4 tunnin valein maarallisesti riittavasti, jotta nal-
kaa ei ehdi tulla ja ahmimisen mahdollisuus vahenee. Ruokaan tulee suhtautua
joustavaksi ja sallivaksi seka rajoituksista on hyva luopua. Nautitun ravinnon tu-
lee olla monipuolista, tavallista ruokaa. Saanndllista ruokarytmia harjoitellaan
ruokapaivakirja tai syomisrytmipaivakirjan avulla. Nailla opetellaan syomisensaa-
telya ja itsehavaintotaitoja, jotka ovat ratkaisevia toipumisen kannalta. (Meska-
nen 2022.)

2.2 Rajoittavat syomishairiot

Anoreksiasta eli laihuushairiosta puhutaan, kun lapsella on voimakas lihomisen
pelko ja lapsi on omasta mielestaan liian lihava. Oman kehokuva voi olla hyvin
vaaristynyt ja lapsi voi asettaa itselleen alhaisen painon tavoitteen. Lapsen pai-
non lasku on itse aiheutettua, lapsi voi "valtelld” lihottavia ruokia ja lisaksi voi
esiintya liiallista liikuntaa, itse aiheutettua oksentelua seka ulostuslaakkeiden,
nestetta poistavien tai ruokahalua hillitsevien laakkeiden kayttda. Anoreksiassa
lapsen kasvaessa pituutta paino saattaa jaada jalkeen ilman, etta paino varsinai-
sesti laskisi tai vaihtoehtoisesti paino on vahintaan 15 % alle pituuden mukaisen

keskipainon. (Kaypa hoito -suositus 2009.)

Anoreksia alkaa useimmiten nuoruusiassa, mutta se voi myos alkaa missa iassa
tahansa. Yleisimmin anoreksia saa alkunsa laihdutusyrityksesta, joka muuntau-
tuu pakonomaiseksi ja hallitsemattomaksi syomattomyydeksi. Anoreksiaa sairas-
tava laihtuu huomattavasti ja tavoitepaino on eparealistisen alhainen. Omasta
mielestaan sairastunut on liian lihava, vaikka todellisuudessa olisikin aivan liian
alipainoinen. Laihduttaminen ja laihduttamisen ajattelu tayttaa koko anorektikon

elaman. (Mielenterveystalo 2024.)

Anoreksiaan sairastuneen paino laskee ja han samalla koko ajan pelkaa liho-

mista. Sairastuneelle kehittyy rituaalinomaisia ruokailutottumuksia (esim. ruoka-
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ajat, jako kiellettyihin ja sallittuihin ruoka-aineisiin, turvaruoat) ja han saattaa mie-
lelldaan tehda ruokaa kuitenkaan sita itse syomatta. Anoreksiaan saattaa liittya
myos pakonomaista ja kohtuutonta liikuntaa ja usein sairastunut kayttaa valjia
vaatteita laihuuden peittamiseksi. Anorektikko saattaa olla hyvin vasynyt tai pa-
lella helposti, naisilla kuukautiset saattavat jaada pois, kynnet voivat lohkeilla,
hiuksia voi lahtea ja kehossa saattaa esiintya turvotusta. Sairastunut on usein
sairaudentunnoton varsinkin sairauden alkuvaiheessa. Anoreksiaan liittyy usein
myOs muita psyykkisia sairauksia, kuten masennusta, ahdistusta seka pakko-oi-

reita. (Mielenterveystalo 2024.)

Anoreksiaa tunnettaan kaksi erilaita tyyppia. Rajoittavassa anoreksiassa sairas-
tunut syo vahan ja usein myos liikkuu pakonomaisesti, jotta voi kontrolloida pai-
noaan. Ahmimis-tyhjentamistyyppisessa anoreksiassa itsensa nalkiinnyttamisen
jalkeen sairastunut ahmii toistuvasti ja taman jalkeen yrittaa tyhjentaa itsensa esi-
merkiksi ulostuslaakkeiden avulla tai oksentamalla. Kaikki anoreksiaa sairastavat
eivat kuitenkaan harrasta pakkoliikuntaa tai yrita tyhjentaa itseaan. (Mielenter-
veystalo 2024.)

ARFID (Avoidant-restrictive food intake disorder) on syomiseen liittyvaa valtta-
mis- ja rajoittamishairid. ARFIDissa syomisen tai ruuan rajoittuneisuus ei liity ke-
hon muokkaukseen tai pyrkimykseen laihtua. Sydomisen esteend ovat ruokaan
liittyvat aistiominaisuudet, pelot sekad ruokahalun puuttuminen tai vahaisyys.
(Keski-Rahkonen 2023.)

Aistikokemuksiin voivat vaikuttaa ruuan ulkonako, vari, haju, maku, koostumus
tai lampdatila. Ruokailuun liittyvien pelkojen taustalla voivat olla epamiellyttavat
seuraukset syomisesta, kuten oksentelut, tukehtumisen tunteet tai kivut ruuansu-
latusjarjestelmassa. Ruokahalun puuttuminen tai vahaisyys voivat johtua nal-
kasignaalin hairidsta. (Westerholm 2022, 10.) Taustalla voi olla talléin olla aiempi
tapahtuma, 1aakitys tai erityisruokavalio. Haastavaa nalkasignaalin hairiossa on,
etta hairiosta karsiva ei muista sydda, koska syomista ei koeta palkitsevana tai

kiinnostavana toimintana. (Keski-Rahkonen 2023.)



12

ARFID syomishairidssa on olennaista, etta ravinnon ja/tai energian tarpeet eivat
tayty. Seurauksina voivat olla merkittava painonlasku tai epdonnistuminen pai-
nonnostossa tai lapsen painonkehityksen hairiintyminen. Ravinnon tai energian
tarpeiden tayttaminen voi aiheuttaa myds merkittavia ravintoainepuutoksia ja riip-
puvuutta suonensisaisesta ruokinnasta tai suun kautta otettavista ravintolisista.
Hairidosta voi aiheutua huomattava vaikutus psykososiaaliseen toimintakykyyn
eika syomisen hairiintyneisyytta pystyta selittamaan ruuan huonolla saatavuu-

della tai kulttuuriin liittyvilla kaytannaoilla. (Westerholm 2022, 8.)

Keskeisinta on sallia omanlaatuisuus syomisen suhteen lapsen kanssa, jolla on
ARFID-oireita. Kyseessa ei ole huono kasvatus tai huomionhakuisuus, vaan syn-
nynnainen tai kehityksellinen ominaisuus. Sydmistilanteita on hyva tarkastella,
jotta ne olisivat turvallisia, ilman syyllistamista ja painostamista. Arjen helpotta-
miseksi on eduksi tunnistaa, millaiset maut, suutuntumat tai tuoksut aiheuttavat
ruuan valttelya. Turvaruokien tunnistamisen myota ruokavaliota pystytaan vahi-
tellen laajentamaan vahitellen lisaamalla samankaltaisia ruokia ja tekemalla pie-
nia muutoksia turvaruokiin. Useimmiten ARFID-oireista karsivia auttaa, jos ruoka-
aineet ovat erilldaan toisistaan ja annoksen voi koota itse. Huomiota tulee kiinnit-
tda myoOs ymparistoon, jossa ruokailu tapahtuu, aistikuormituksen kannalta.
(Keski-Rahkonen 2023.)

2.3 Valikoiva sydminen

Valikoivasta syomisesta puhutaan, kun lapsi kieltaytyy sydomasta tiettyja ruoka-
aineita. Valikoituminen voi tapahtua ruuan maun, hajun, rakenteen tai ulkonaon
perusteella. Vaikka ruokavalio voi olla hyvinkin rajoittunutta, lapsi saa silti yleensa
riittdvasti ravintoa. Tavallisimpia valikoivan syomisen syitd ovat suun alueen
herkkyydet tai aistitiedon kasittelyn ongelmat. Aisteihin liittyvat haasteet voivat
johtua mm. kypsymattdémyydesta tai neuropsykiatrisista hairidista. (Sinkkonen &
Korhonen 2016, 201-202.)

Valikoivaa syomista kutsutaan myds sensoriseksi ruoka-aversioksi. Lapsilla vali-

koivuus on tavallista, mutta hairioksi se todetaan, kun lapsi ei saa ravinnostaan
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riittdvasti ravintoaineita. Lapsen kasvu yleensa etenee kuitenkin hyvin, jonka
vuoksi ongelma on vaikeaa havaita tai merkitysta vahatellaan. Valikoiva syomi-
nen on hyvin tyypillistd autisminkirjon hairidissa. (Mantymaa, Luoma & Puura
2013.)

2.4 Syomisen haasteet neurokirjon lapsella

Noin joka kymmenennella lapsella on neurokehityksellinen hairio, jota arkikie-
lessa kutsutaan myos neurokirjoksi. Neurokehityksellisiin hairidihin mahtuu mo-
nenlaisia yksilollisesti iimenevia piirteita, joista monikaan ei ndy mitenkaan paal-
lepain. Nama piirteet ovat aina synnynnaisia ja jatkuvat lapi elaman. Neuropsyki-
atristen hairididen piirteita ovat muun muassa aistien yliherkkyys ja aliherkkyys,
sosiaalisen vuorovaikutuksen pulmat, mustavalkoinen ajattelu, syy-seuraussuh-
teiden ymmartamisen ongelmat, tunteiden ja vireystilan saatelyn ongelmat, kes-
kittymisen ja kayttaytymisen ongelmat seka toiminnanohjauksen ja tarkkaavuu-
den haasteet. Neurokirjon lapsella oireet ovat vaihtelevia ja vaihdella eri kehitys-
vaiheissa. Neurokehityksellisien hairididen laaketieteellisia diagnooseja ovat esi-
merkiksi aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairid6 (ADHD), autismikirjon hairid ja
Touretten oireyhtyma. (Kaseva 2023, 137-138.)

ADHD on pojilla yleisempi kuin tytoilla. ADHD on vahvasti perinndllinen samoin
kuin AFRID-sydomishairio, jota todetaan ADHD-ihmisilla huomattavasti enemman,
kuin vaestotasolla yleisesti. ADHD-lapselle ruokailu kokonaisuudessaan voi si-
saltdd monta haastavaa asiaa, kuten siirtyminen asiasta/tekemisesta ruokailuun,
rauhallisesti poydan aaressa istuminen, odottelu seka lisaksi voi olla syomisen
vaikeutta ja aistiyli/aliherkkyyksia. Myés ADHD-laakityksen kaytto voi tyypillisesti
vahentaa ruokahalua. (Kaseva 2023, 140-141.)

Suurimmalla osalla autismikirjon ihmisista esiintyy valikoivaa syémista ja syomis-
vaikeutta, joka liittyy autismikirjossa esiintyvaan aistiyliherkkyyteen; milta ruoka
maistuu, tuntuu suussa tai haisee. Autismikirjon henkil6t voivat olla myos hyvin

tarkkoja mm. ruoan lampdtilan tai ruokailuympariston aistimusten suhteen ja
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usein nalan ja kyllaisyyden tuntemisessa voi olla haasteita. Tutkimusten mukaan
autismikirjon henkilot ovat myos haluttomampia maistelemaan uusia ruokia ja
jopa viidenneksella autismikirjon ihmisista on syomistyyliltaan AFRID-piirteisia.
AFRID piirteet autismikirjon henkilGilla selittyy ainakin osittain autismikirjoon liit-
tyvilla aistipoikkeavuuksilla, joita taas jonkin tutkimuksen mukaan yli kuusi kertaa
yleisemmin autismikirjon lapsilla verrattuna terveisiin lapsiin ilman autismikirjon
hairiota. (Kaseva 2023, 143-147.)

Neuropsykiatrisen hairion lisaksi sydomisongelmia ja syomisvaikeuksia liittyy mo-
niin muihinkin neurologisiin ja psykiatrisiin sairauksiin seka tietenkin varsinaisiin
syomishairioinin. Kaytoshairio, vuorovaikutuksen ongelmat, kiintymyssuhteen
hairid, pakko-oireinen hairid ja masennus vaikuttavat kaytoksen myota myds lap-
sen syomiskayttaytymiseen ja sita kautta syomiseen. Lisaksi monet neurologiset
sairaudet, kuten cp-vamma, lihassairaudet, kehitysvammat ja kehitysviiveet vai-
kuttavat lapsen taitoon sydda ja sita kautta voivat aiheuttaa syomisen ongelmia.
(Kaseva 2023, 147-148.)
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3 VARHAINEN PUUTTUMINEN

3.1 Lasten syomishairididen vaikutukset kehitykseen

Lapsen syomishairion kehittymiseen vaikuttavat lisaantynyt ruutuaika seka so-
siaalisessa mediassa esiintyvat haitalliset sisallot, jotka ruokkivat ulkonakokes-
keisyytta ja laihuuden ihannointia. Lapsen peilaaminen ja vertaaminen itseaan
toisiin, sosiaalisen median kuvien ja videoiden kautta, synnyttavat ongelmia itse-
tuntoon, tyytymattomyytta itseensa ja omaan kehoon seka pahimmillaan al-

tistavat lapset ja nuoret masennukselle. (Kaseva 2023, 153.)

Sydmishairidihin liittyy niin kehollisia hairiéita kuin mielen oireita. Lapsi voi kokea
olevansa alakuloinen, ahdistunut ja vasynyt seka kokea elamanlaadun heikenty-
neen. Syomishairidihin liittyy myos suurentunut kuolleisuus. Kehon muutoksista
puhutaan somaattisina oireina, joilla tarkoitetaan aineenvaihdunnan hidastu-
mista, verenpaineen ja sykkeen laskemista ja ummetusta. Useasti lapsi alkaa
my0os palelemaan. Keskittyminen ja uuden oppiminen vaikeutuvat, kun aivot eivat
saa tarpeeksi ravintoaineita. Myos hiustenlahto lisaantyy. (Kaseva 2023, 154—
159.)

Sydmishairiot vaikuttavat lapsen pituuskasvuun, jopa niin, etta pituuskasvu voi
pysahtya. Luut haurastuvat ja luissa esiintyy tiheyden heikentymista. Oksentavilla
lapsilla hampaisiin aiheutuu Kiillevaurioita. Tytdilla kuukautisten alkaminen voi

viivastya tai jaada pois vahentyneen rasvakudoksen vuoksi. (Kaseva 2023, 159.)

3.2 Lasten syomishairididen tunnistaminen

Sydmishairion alkamisen tunnistaminen on usein vaikeaa tai jopa mahdotonta,
silld sydmishairiodn sairastutaan yleensa pikkuhiljaa. Sairastunut itse yrittaa
yleensa salata muilta sen, miten sy0 ja liikkkuu. Tapauksissa, joissa sairastunut
onnistuu salaamaan oireensa muilta ja on lisaksi normaalipainoinen, saattaa tun-

nistaminen olla mahdotonta jopa ammattilaiselle. Sydmishairiodn sairastuneella
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suhde ruokaan, painoon, omaan kehoon ja usein myos liikuntaan on epanormaali
ja sydbmiseen saattaa liittya pakkoa, pelkoa, itseinhoa ja ahdistusta. Sydominen tai
syomattomyys sekoittavat arkea ja voivat vieda suhteettoman paljon aikaa
muulta elamalta. Sydmishairidiset eivat ole aina langanlaihoja, vaan suurin osa
syomishairioisista on joko normaali- tai ylipainoisia. (Sisa-Suomen SYLI 2024.)
Sydmisen haasteiden tai syOmishairion vakavuutta arvioidessa ei arviota voi
tehda pelkastaan painon perusteella (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus,
2024).

Tarkeaa kouluikaisten syomisongelmissa on varhainen tunnistaminen ja siihen
puuttuminen mahdollisimman varhain, jotta haittavaikutukset pystytaisiin valtta-
maan. Hoitovaste on aina parempi, mitd aikaisemmin ongelmaan puututaan.
Vanhemmat, opettajat, terveydenhoitajat sekd urheiluvalmentajat ovat tassa
avainasemassa. Syomishairio tulee ottaa lasten kanssa herkasti puheeksi, silla
jo pieni puuttuminen ja asian puheeksi ottaminen voi ehkaista ongelman muo-
dostumisen. Perusterveydenhuollossa tarkeintad on osata tunnistaa kouluikaisten
mahdolliset sydmisongelmat ja tehda tarvittavat tutkimukset. Lievien sydomishai-
rididen hoitamiseen voidaan kayttaa erilaisia keskusteluja ja itsehoitomenetelmia
seka ravitsemusterapeutin palveluja. Tarvittaessa hoito voidaan siirtaa lastensai-
rauksien tai lastenpsykiatrisen puolelle. Hoidossa tarkeaa on tiivis yhteistyo van-
hempien ja muun perheen kanssa. (Korhonen 2021, 206; Pajari, Silen & Keski-
Rahkonen, 2023.)

Oxford Health NHS Foundation Trust on tehnyt oppaan koulun henkilékunnalle
lasten sydomisongelmista. Oppaassa kerrotaan, etta aina hairiintynyt syomiskayt-
taytyminen ei tayta syomishairion kriteereja, mutta voi silti aiheuttaa lapselle
psyykkisia, fyysisia ja sosiaalisia pulmia. Oppaan mukaan naihin tulisikin puuttua
jo varhaisessa vaiheessa, jotta valtyttaisiin vakavammilta sydmishairidilta. (Ox-
ford Health 2016, 6.)
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Nuoren elamassa psyyken tasapainon horjuminen voi joskus tulla esiin syomis-
oireina, jotka voivat myéhemmin kehittya sydmishairioksi. Syomishairid voi jo
varhaisessa vaiheessa rajoittaa nuoren normaalia elamaa ja lisaksi aiheuttaa ris-
tiriitoja ja hammennysta nuoren ymparistossa. Nuoren psyyketta voivat horjuttaa
muun muassa ystavyys- ja kaverisuhteiden ongelmat, ulkonékopaineet, seksu-
aalinen kasvu, tunne-elama, kriiseissa toiminta, minakasitys ja itsearvostus.
Tasta syysta olisikin tarkeaa, etta nuoren paha olo huomattaisiin riittavan ajoissa.
Sydminen tai syomattomyys, ahmiminen tai panttaaminen, ruoan tyhjentaminen
tai taydellisesti oikeaoppinen syominen voivat olla nuoren keinoja saadella tunne-
elamaa. Terveelta vaikuttava syomiskayttaytyminen saattaakin olla sairauden en-
simmaisia merkkeja, joita voi olla vaikea tunnistaa ilman, etta tietad minkalaiset

ajatukset, tunteet ja asenteet henkil6a ohjaavat. (Heimo & Sailola 2014, 29-31.)

Jos nuoren syOmista on tarpeen arvioida tai siita on tarpeen keskustella, mene-
telmana voi kayttaa esimerkiksi nuoren toiminnan peilaamista terveeseen ruoka-
suhteeseen ja syomiseen. Psykologian tohtori, ratkaisukeskeinen psykotera-
peutti Susanna Anglé on maaritellyt terveen ruokasuhteen ja sydmisen menetel-
man kuudella sanalla: saanndllisyys, monipuolisuus, joustavuus, kohtuullisuus,
nautinnollisuus ja sosiaalisuus. Ateriavalit tulisi olla saanndlliset ja ruokarytmi
aina yksildlle sopiva jo fysiologisten syiden, kuten tasaisen verensokerin ja ruo-
ansulatuksen toiminnan vuoksi. Ruoan tulisi olla monipuolista, jotta siitd saa
kaikki tarvittavat ravintoaineet. Rajusti karsitusta ruokavaliosta tai jyrkasti kiellet-
tyihin ja sallittuihin ruokiin jaetusta ruokavaliosta on nuoren kanssa hyva keskus-
tella ja pohtia, mihin nuoren ruokavalioihanne perustuu ja miksi kyseiselle ruoka-
valiolle on lahdetty. (Heimo & Sailola 2014, 37.)

Rutiinit ovat tarkeita, mutta hyvinvointi vaatii rinnalleen myos joustavuutta, silla
elamassa tapahtuu asioita, joita ei itse aina pysty ennakoimaan tai itse maaraa-
maan. Terve nuori pystyy tarpeen mukaan valilla joustamaan liikkumisen tai syo-

misen suhteen ilman suurempaa harmitusta. Kun joustavuutta ei ole, voi nuori
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olla darimmaisen tarkka ruoan ainesosista, kaloreista ja valmistustavasta. Koh-
tuullisuus on myos yhteydessa saanndllisyyteen. Ei ole ollenkaan ihme, etta pit-
kan syomattomyyden jalkeen sy0 liikaa ja voi taman vuoksi niin henkisesti kuin
fyysisestikin huonosti. Joskus kuitenkin valtavilla ruokamaarilla voidaan yrittaa
lievittdad henkista pahaa oloa ja ruoasta voi tulla nuorelle turva, lohtu ja hoiva.
Nalkaa voidaan vaimentaa muun muassa herkuilla, vedella tai muilla nesteilla,
energiajuomilla tai nikotiinituotteilla ja alkoholijuomilla. (Heimo & Sailola 2014,
39-42.)

Terve ihminen useimmiten nauttii erilaisista ruoista ja yhdessaolosta ruoan aa-
rella kaikilla aisteillaan. Aivokemiallisten mekanismien ansiosta ruoka vahentaa
stressia ja antaa mielihyvaa, joten ruoan tulisikin olla yksi nautinto muiden jou-
kossa. Syomishairiosta karsiva taas saattaa ajatella ja suunnitella syomista koko
valveillaoloajan. Sydminen tapahtumana liitetaan kaikissa kulttuureissa yhdessa-
oloon ja yhteisollisyyteen, jota terve elama ja sosiaalisuus sisaltavat. Syomishai-
ridinen nuori saattaa ruokarajoitteidensa, ateriarytminsa tai ahmimisensa vuoksi
kapertya omiin pieniin piireihinsa tai nama voivat vieda niin paljon aikaa, ettei
nuorelle yksinkertaisesti jaa aikaa sosiaaliseen elamaan. (Heimo & Sailola 2014,
37-43.)

3.3 Keinoja tukea lapsen ruokailua

Sydmiseen liittyvat haasteet synnyttavat perheiden ruokailutilanteisiin ristiriitai-
suuksia ja stressaavia hetkia. Vanhemmat kokevat myos huolta ja turhautunei-
suutta, ahdistusta seka syyllisyytta lapsen yksipuolisesta tai vahaisesta ruoan
saannista. (Kaseva 2023, 118.) Vanhemmalta vaaditaan armeliaisuutta ja lem-
peytta lasta kohtaan, mutta myds itsedan kohtaan. Aikuisen tehtavana on opettaa
lapselle, etta ihmisia arvostetaan muista syista kuin ulkomuodon vuoksi. Omaan
kehoonsa tyytymattomat puheet antavat vaaranlaista viestia lapselle. Lapset ot-
tavat mallia 1aheisistdan. (Kaseva 2023, 152.) Lasten sydmishairidissa on kyse
myOs vuorovaikutukseen liittyvistd haasteista. Taustalla voivat olla ympariston

paineet, vanhempien oma sydmishistoria, kasvatusperiaatteet tai isovanhempien
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mielipiteet. (Kaseva 2023, 166.) Ruokaa ei pida kayttaa kasvatuksellisena kei-
nona, lohdutuksena tai palkintona. Ruualla ei pida myoskaan kiristaa, painostaa,
lahjoa tai uhkailla lasta. (Kaseva 2023, 152.)

Lapsen sydomisen ongelmiin paneudutaan muuttamalla syomiseen liittyvia tapoja.
Ammattilainen arvioi, mita muutetaan ja kuinka paljon muutoksia lapsi kykenee
omaksumaan. Joskus muutos vaatii, etta aiemmat opitut tavat ovat hylattava ja
aloitettava taysin alusta. Lapsi omaksuu uudet tavat helpommin, kuin vanhoista

tavoista poisoppimisen. (Kaseva 2023, 167.)

Selkeat saannot ruokailuihin edistavat lapsen ruokailua. Lapsen ruokailua autta-
vat, etta koko perhe syo yhdessa saanndllisesti ruokailuaikoina ja ruoka syodaan
ruokapoydan aaressa omilla paikoillaan. Vanhemmalla on vastuu paattaa mita
syodaan ja milloin, mutta lapsi itse paattaa, kuinka paljon sy6. Pakkosyottaminen
on ehdottomasti kiellettya. Ruokailutilanteisiin kannattaa maarittaa myos alkamis-
ja loppumisaika. Osa lapsista vaatii houkuttelua pysya ruokapdydassa sovittu

aika, toiset taas vaativat ruokailuajan rajausta. (Kaseva 2023, 172.)

Saanndllinen ruokailurytmi ja riittdva unen saanti ovat lapselle tarkeaa jaksami-
sen kannalta. Oikea-aikaiset ruokailut ja riittava unen saanti tukevat lapsen syo6-
misen sujuvuutta. Sopivan ruuan ja oikea-aikaisuuden lisaksi ruokailun sujumi-
seen vaikuttaa ruokailun ilmapiiri. Vanhemman tulee olla luottavainen, rento ja
omata positiivinen asenne pelon ja ahdistuksen sijaan. Lapsi aistii vanhempien

tunnetiloja, jotka heijastuvat lapsen ruokailuun. (Kaseva 2023, 183.)

Pelkastaan syomisen ongelmien keskittymisen sijaan tulisi esiin tuoda onnistu-
misia ja toimivia asioita. Onnistumisten esiin tuominen voimaannuttaa ja helpot-
taa lapsen ja vanhempien valista vuorovaikutusta. Toimien tapojen esiin tuomi-
nen auttaa myds haasteellisten tilanteiden eteenpain viemista ja saada pysyvia

muutoksia sydmistottumuksiin. (Kaseva 2023, 172-173.)



20

3.4 Vuorovaikutuksen haasteet

Vuorovaikutukseen liittyvat haasteet, lapsen ja vanhemman valilla, voivat nayt-
taytya sydmisen ongelmina. Syomishairidisten lasten ja vanhempien valisen vuo-
rovaikutuksen on havaittu olevan vahemman positiivista ja sisaltdvan enemman
konflikteja, kuin normaalisti syovilla lapsilla ja heidan vanhemmillaan. Syomis-
hairidisen lapsen ja vanhempien vuorovaikutus nayttaytyy enemman taisteluna
vallasta, kontrolloivana ja epasensitiivisena. Vuorovaikutuksen haasteiden taus-
talla ovat useimmiten vanhempien omat mielenterveyden ongelmat, paihteet,
traumakokemukset tai lapsen kaltoinkohtelusta tai muusta lapsen huolenpitoon
liittyvasta puutteesta. Lapsen ja vanhempien valiseen vuorovaikutukseen voivat
heijastua epasuotuisasti parisuhteen ongelmat, lapsen hoitoon liittyvien vastui-
den jakaantuminen seka vanhempien uupuminen. (Sinkkonen & Korhonen 2016,
202-203.) Kotona vallitseva kriisi tai negatiivinen ilmapiiri yllapitavat sairastuneen

kielteista ajattelua ja hidastavat paranemista (Charpentier ym. 2020, 110).

Lapsen sairastuminen sydmishairiodn on stressaavaa koko perheelle, ja van-
hemmat voivat kokea huonommuuden ja kyvyttdmyyden tunteita, syyttaa itseaan
tai toisiaan lapsen sairastumisesta. Ongelmavyyhtiin voi ajautua mukaan myos
perheen lahipiiri jakaessaan neuvoja ja ohjeita syomisen tilanteisiin. Riitaisat ti-
lanteet voivat lisatd uhmakkuutta ja aggressiivista kaytosta myos perheen muissa
lapsissa. Joskus huonolla kaytdksella puolestaan lapsi hakee vanhemmiltaan
huomiota, jos ei sitd muuten saa. (Sinkkonen & Korhonen 2016, 203.) Toisaalta
vanhemmat voivat myos pelata lapsen raivokohtauksia niin paljon, etta sallivat
lapsen oireilut ja myotailevat sairauden vaatimuksia, muiden perheenjasenten

hyvinvoinnin kustannuksella (Charpentier ym. 2020, 110.).

3.5 Perhepohjainen hoito

Lontoossa on kehitelty perhepohjainen hoitomenetelma lasten ja nuorten syomis-
hairididen hoitoon. Perhepohjaista hoitomenetelmaa (family-based treatment,
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FBT) kutsutaan usein myos Maudsleyn menetelmaksi, sen kehittamispaikan mu-
kaan. Hoidon perustana on, etta vanhemmat saavat ohjausta ja tukea ottamaan
vastuun lapsen ravitsemuksen korjaamiseksi, joka on edellytys psyykkisen toipu-
misen kannalta. Perhepohjainen hoito tapahtuu perheen kotona kustannustehok-
kaasti. (Charpentier, Keski-Rahkonen, Viljanen & Nyberg 2020, 54.) Terveyden-
huollon ammattilaisten ohella, myos sosiaalialan ammattilaisten perhetyon ja
avoperhekuntoutuksen tyonkuvaan kuuluu, tuoda perheiden arkea helpottavia

keinoja ja tukitoimia.

Suomessa ravitsemushoitoa perhepohjaisen mallin mukaisesti, voidaan alkaa to-
teuttaa, kun lapselle on todettu rajoittava syomishairio. Huoltajille tai vanhemmille
annetaan tietoa mahdollisimman pian hoitotahon toimesta, jossa lapsi ja perhe
ovat asioineet syomishairion vuoksi. (Syomishairiot; Kaypa hoito -suositus 2024.)
Perhepohjaisen hoidon ajatuksena on nahda vanhemmat lapsen voimavaroina ja
yhteistoimija terapeutin rinnalla. Syémishairion syihin suhtaudutaan neutraalisti
eivatka syyt ole edellytys hoidolle tai tilanteen korjaamiselle. Hoitotiimi toimii neu-
vonantajina ja rohkaisee vanhempia itse |0ytamaan voimavarat ja tekemaan paa-
tokset syomishairiodn sairastuneen auttamiseksi. Ratkaisukeskeinen haasteiden
tarkastelu on vanhemmille voimaannuttavaa ja ohjauksella valtetaan ylhaalta
asetettuja ohjeita, jotka pahimmillaan lamaannuttavat vanhemmat ja lisaa epaon-

nistumisen tunnetta. (Charpentier ym. 2020, 54.)

Perhepohjaiseen hoitoon osallistuvat kaikki perheenjasenet ja perhetta tavataan
yhdessa ja myOs perheenjasenia erikseen, jotta jokainen uskaltaisi kertoa omia
tuntemuksiaan mahdollisimman rehellisesti. Hoito perustuu kolmeen eri vaihee-
seen. Ensimmaisessa vaiheessa kaikki sairastuneen ateriat valvotaan, vanhem-
mat annostelevat ruuan eika sairastunut osallistu ruuan valmistukseen eika kau-
passa kayntiin. Nain pyritaan minimoimaan ruokailuihin liittyvat ristiriidat per-
heessa. Lisaksi sairastuneen ruokailun jalkeista aikaa seurataan, jotta tyhjennyk-
sid ei paasisi tapahtumaan seka valvotaan energian kulutusta. Sairastunutta
lasta tuetaan ruokailun aiheuttamien tunnetilojen saatelyssa. Sydomishairioon sai-

rastunutta lasta vaaditaan sydmaan tarjottu ruoka jamakasti, mutta karsivallisesti
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ja ystavallisesti. Vanhempia ohjataan tukemaan lasta ruokailutilanteissa, jotta
ruokailutilanteista tulisi lapselle mahdollisimman turvallinen. Ruokailujen tukena
voidaan kayttaa ateriasuunnitelmaa tai kuvia mallintamaan aterioita. (Charpentier

ym. 2020, 57; Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2024.)

Ensimmaisessa vaiheessa tarkeintd on saada sairastuneen syominen kuntoon
ennen lapsen koulunkayntia ja harrastuksia. Koulun kanssa sovitaan yhdessa
vanhempien ja hoitotiimin kanssa kouluruokailuihin valvonta, jotta aterioita ei jaa
valista ja lapsi pystyisi osallistumaan koulunkayntiin. Paaaterioiden valiin jaami-
nen lisda nopeasti psyykkisten oireiden pahenemista ja syomiseen liittyvaa hai-
riokaytosta. Toisessa vaiheessa syOmishairioon sairastuneelle annetaan mah-
dollisuus osallistua itse helppojen aterioiden, kuten valipalan koostamiseen.
Tama tapahtuu ensin valvotusti ja onnistumisten pohjalta tukea vahennetaan ja
voidaan vastuuta antaa myds muiden ruokien valmistamisen osallistumiseen.
Tarpeen vaatiessa, jos vastuunotto sairastuneella ei onnistu, palataan valvotum-
paan toimintaan. Perhepohjaisen hoidon kolmannessa vaiheessa syomishairioon
sairastunut pystyy ikatason mukaisesti huolehtimaan itse ruokailuistaan ja ela-
maan ryhdytaan lisdamaan sisaltdéa sydomishairion ulkopuolelta. (Charpentier ym.
2020, 58.)
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4 MONIALAINEN YHTEISTYO JA PALVELUJARJESTELMA

4.1 Lapsen sydmishairion hoito Suomessa

18.9.2024 on julkaistu syomishairididen uusi kaypahoitosuositus, jossa tyoryhma
suosittelee, etta hyvinvointialueilla olisi selked syomishairididen hoitoa koskeva
ohjeistus ja alueellinen hoitoketjun kuvaus. Palvelujarjestelmaa kehittaessa on
tarkeana kohteena syomishairion varhainen tunnistaminen ja palveluiden hel-
pompi saatavuus, jotta hoito ei viivastyisi. (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus,
2024.) Lasten syomishairididen lisdantyessa, on tarkeaa yhteistyon toimivuus ja
selkeys perustason toimijoiden, erikoissairaanhoidon seka sosiaali- ja perhepal-

veluiden kesken. (Hakkinen & Raevuori 2022.)

Lapsen syomishairion hoidon onnistumiseen tarvitaan lasten syomiseen, kehityk-
seen ja kayttaytymiseen perehtyneitd ammattilaisia. Lasten sydomishairididen
hoito on porrastettu syomisongelman vaikeuden ja laadun mukaan ja ongelman
selvittely lahtee kouluikaisilla kayntiin usein kouluterveydenhuollossa. Jos lapsen
kehitys ja kasvu ovat vaarantumassa, lapsen hoito siirretaan erikoissairaanhoi-
toon. Joillakin isommilla paikkakunnilla hoitoa voi olla jarjestamassa myos yksi-
tyissektorin toimijoita. Hoito toteutetaan moniammatillisena yhteistyona, johon
osallistuu lastenlaakari, ravitsemusterapeutti, puheterapeutti ja lastenpsykiatri-
nen tydryhma ja joskus myos lasten neurologi. Hoidon tavoite vaihtelee syomis-
ongelman syyn mukaan kuitenkin niin, ettad turvataan koko ajan lapsen riittava
ravitsemus, kasvu ja kehitys seka hoidetaan lapsen sairaudet, viat ja vammat
seka tuetaan vanhemman ja lapsen valista vuorovaikutusta. (Kaseva 2023, 165—
167.)

Sydmisen ongelmien ja sydmishairididen hoidossa kaikille ei sovi yksi ja sama
hoitomuoto, vaan usein tarvitaan monenlaista tukea ja eri palveluita toipumisen
tueksi. Sydmishairidta sairastavan hoitoon kuuluukin usein laakarien, hoitajien,

psykiatrien, psykologien ja terapeuttien lisaksi kolmannen sektorin toimijoita, joi-
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den kaikkien tulee toimia yhteistydssa syomishairidisen ja hanen perheensa tu-
kena. Eri puolilla Suomea syémishairididen hoitaminen ja hoitopolut, hoitotahot
ja hoitomenetelmat vaihtelevat, joten syomishairioihin liittyvaa erityisosaamista ei
ole aina tarjolla. Taman vuoksi onkin tarkeaa, ettda moniammatillinen yhteistyo
toimii ja eri toimijoilla on tietoa syomishairidista ja siitd, mista tukea ja tietoa syo-

mishairididen erityispiirteistd on saatavilla. (Syomishairidliitto — SYLI, 2024a.)

4.2 Lapsiperheen sosiaalipalvelut

Sydmishairidisen lapsen hoidosta ja seurannasta vastuussa on terveydenhuolto.
Hoitotahon kautta jarjestetdéan vanhemmille ja muulle perheelle tukea, esimer-
kiksi perhetapaamisia, perheterapiaa tai tukikaynteja. Myds hyvinvointialueen so-
siaalipalveluista perheella on mahdollista saada tukea ja palveluita, jotka kartoi-
tetaan yksilollisesti perheen ja lapsen kokonaistilanne huomioiden. (Syomis-
hairioliitto — SYLI 2024a.)

Yhteydenotto sosiaalihuoltoon voi tapahtua yhdessa hoitotahon kanssa. Kirjalli-
sen yhteydenoton jalkeen sosiaalihuollossa tehdaan palvelutarpeen arviointi,
joka on aloitettava viimeistaan seitsemantena arkipaivana yhteydenotosta, jos on
kyse erityista tukea tarvitsevasta lapsesta. Arvioinnin tulee olla tehtyna kolmen
kuukauden aikana. Erityista tukea tarvitsevan lapsen kohdalla arvioinnista vastaa
sosiaalityontekija, muiden lasten kohdalla arvioinnin voi tehda myos sosiaalioh-
jaaja. Sosiaalihuollon asiakkuuden ajaksi lapselle nimetaan omatydntekija. Eri-
tyista tukea tarvitsevalla lapsella tarkoitetaan, kun lapsen kasvuolosuhteet eivat
turvaa lapsen terveytta tai kehitysta tai lapsen oma kaytos vaarantaa hanen ter-
veytensa tai kehityksen. Erityisen tuen tarpeessa lapsi on myds, jos hanella on
vaikeuksia saada tai hakea sosiaali- ja terveyspalveluita psyykkisen tai kognitii-
visen vamman tai sairauden vuoksi tai lapsella esiintyvan paihteiden ongelma-
kayton vuoksi tai yhta aikaa ilmenevien tuen tarpeiden tai syiden vuoksi. (Sy6-
mishairidliitto — SYLI 2024b.)
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Sosiaalihuoltolain 13 § mukaan lapsella ja hanen perheelldan on oikeus saada
viivyttamatta valttamattomat sosiaalipalvelut turvaamaan lapsen kehitys ja ter-
veys. Palveluiden tulee kohdentua tukemaan vanhempia, huoltajia ja muita lap-
sen kasvatuksesta ja hoidosta vastaavia henkil6ita lapsen huolenpidosta ja kas-
vatuksesta. (Sosiaalihuoltolaki 2014/1301 § 13:1-2) Perheille voidaan tarjota so-
siaalihuoltolain mukaisina palveluina sosiaaliohjausta, jolla tarkoitetaan perheille
ja perheenjasenille neuvontaa, ohjausta ja tukea saatavilla olevien palveluiden
kaytdssa. Sosiaaliohjauksen kautta voi saada tukea mm. sosiaaliturvaetuuksien
hakemiseen. (Syomishairidliitto — SYLI 2024b.)

Lapsiperheiden kotipalvelun tarjoama apu on konkreettista tukea perheen ar-
keen. Apu voi kohdistua lastenhoitoon tai kasvatukseen, asioilla kdymiseen tai
kotitdissa auttamiseen. Kotipalvelua myodnnetaan toimintakyvyn alentavan syyn
vuoksi, kuten sairauden tai erityisen perhe- tai elamantilanteen vuoksi, turvaa-
maan lasten hyvinvointi. Kotipalvelua voidaan tarjota joko tilapaisesti ja lyhytai-
kaisesti tai jatkuvana ja sdanndllisena palveluna tukemaan perheen arkielamaa.
(Sydémishairidliitto — SYLI 2024b.)

Perhetyon avulla sydmishairidisen lapsen vanhemmille voidaan tarjota tukea
vanhemmuuteen, lasten hoitoon ja kasvatukseen, arjenhallintaan seka vuorovai-
kutukseen. Perhetyontekijoiden kanssa perhe voi keskustella ajankohtaisista ja
mieltd askarruttavista asioista. Perhetyon avulla perhe saa tukea esimerkiksi ar-
kirutiinien hallintaan, kuten nukkumiseen ja ruokailuihin. (SyOmishairiéliitto —
SYLI 2024b; THL 2023)

Tukihenkilotoiminta on lapsen ja aikuisen tukihenkilon yhdessa tekemista ja
harrastamista. Tapaamisten kesto ja saannollisyys maaritellaan lapsen tarpeiden
mukaisesti. Tukihenkilotoimintaa voi saada ammatillisena tai vapaaehtoistyona.

Tukiperheessa tuettava lapsi viettdaa aikaa esimerkiksi tiettyina viikonloppuina
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tai lomilla osallistuen tukiperheen arkeen. (Syomishairidliitto — SYLI 2024b.) Tu-
kiperhetoiminta antaa vanhemmille vapaita viikonloppuja sairastuneen lapsen

hoidosta, samalla tukien vanhempien jaksamista.

4.3 Vertaistuki

Vertaistuki voi auttaa syomishairidista lasta ja perhetta jaksamaan kuormitta-
vassa tilanteessa. Vertaistuki on kokemusten jakamista samassa tilanteessa ole-
vien ihmisten kanssa. Vertaistuki on vapaaehtoista, vastavuoroista omien koke-
muksien jakamista ja vaihtoa seka tunnetason tukea, joka voi auttaa 16ytamaan
voimavaroja ja auttaa jaksamaan vaikeassa elamantilanteessa eteenpain. Ver-
taistuen periaatteena on keskinainen luottamus ja tasavertaisuus. Vertaistuki on
maksutonta ja tukee sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita kuitenkaan niita kor-
vaamatta. Erilaisia tukiryhmia on niin syomishairioita sairastaville, kuin laheisille-
kin. Ryhmia ohjaa sairauden jo lapikayneet ja siita toipuneet henkilot. Ryhmat
eivat sido mihinkaan ja antavat mahdollisuuden keskustella saman kokeneiden
henkildiden kanssa kokemuksia ja tietoa jakaen, turvallisessa ilmapiirissa. (Char-
pentier ym. 2020, 168.)

Nykypaivana, seka vanhemmille etta sairastuneille lapsille, on tarjolla sosiaalisen
median valityksella erilaisia kanavia ja ryhmia vertaistuen ja avun saamiseksi.
Facebookissa on tarjolla vertaistukiryhmia sairastuneen lasten vanhemmille.
Syodmishairidliitto toimii yllapitajana syomishairidisten vertaistuen yhteisdssa dis-
cordissa. Discord-yhteisossa sairastuneen perhe voi saada vertaistuellista kes-
kusteluapua. Lisaksi yhteisossa toteutetaan verkon valityksella vertaistukiryhmia,
teemachatteja seka tarjotaan vapaaehtoisten omia viestintdkanavia. Kahdenkes-
kiseen keskusteluun on saatavilla myds Toivo-sovellus. Toivo-sovelluksen voi la-
data puhelimeen tai kayttaa Internet selaimen kautta. Toivo-sovelluksessa kes-
kustelemassa ovat koulutetut, vapaaehtoiset vertaistukijat.
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Ajatus opinnaytetydomme aiheeseen on virinnyt tyoelamassa kohtaamiemme
haasteiden ja omakohtaisten kokemuksiemme pohjalta seka lukemalla aihee-
seen liittyvaa kirjallisuutta. Opinnaytetydmme tavoitteena on selvittaa, miten ny-
kyinen palvelujarjestelma pystyy vastaamaan syomisen haasteiden kanssa pon-
nistelevien perheiden, lasten ja vanhempien tarpeisiin. Tekemamme kyselyn
avulla pyrimme selvittdmaan, minkalaista tukea ja ohjausta sydmishaasteisen
lapsen vanhemmat ovat saaneet ja minkalaista tukea ja apua vanhemmat olisivat

kaivanneet.

Opinnaytetydmme tarkoitus on lisata niin vanhempien kuin ammattilaistenkin tie-
toutta kouluikaisten lasten syomishairiosta seka varhaisen puuttumisen tarkey-
desta ja tata kautta toivottavasti myds madaltaa kynnysta ottaa arka aihe esille
niin perheen kuin koululaisenkin kanssa. Lisaksi kyselymme auttaa meita saa-
maan tietoa siita, minkalaista tukea ja apua vanhemmat toivoisivat lapsen ja koko

perheen kuormittavaan tilanteeseen.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Minkalaista tukea ja ohjausta syomishairidisen lapsen huoltajat ovat

saaneet?

2. Minkalaista tukea ja ohjausta huoltajat olisivat toivoneet?
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6 OPINNAYTETYON TUTKIMUSMENETELMAT JA TOTEUTUS

6.1 Tutkimusmenetelmat

Valitsimme opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi maarallisen tutkimuksen eli
kvantitatiivisen tutkimuksen. Kvantitatiivisella tutkimuksella pystytaan kartoitta-
maan nykytilanne, jota me tutkimuksessamme halusimme selvittaa. Tutkimuk-
semme on poikittaistutkimus, koska kerasimme aineistoa useilta vastaajilta yh-
tena maariteltyna ajankohtana. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa yleisesti on
olennaista tutustua aikaisemmin julkaistuihin teorioihin ja tutkimuksiin seka niissa
tehtyihin johtopaatoksiin. Tutkimusta suunnitellessamme ja tehdessa luimme pal-
jon ajantasaista teoriaa ja tutkimuksia aiheestamme, mutta emme antaneet saa-
mamme tiedon vaikuttaa omaan tutkimukseemme. Poikkileikkausaineiston
avulla, pystyimme kuvailemaan perheiden saamaa tukea ja sen tarvetta. (Vasta-
maki & Valli 2018, 129—-130; Hirsijarvi, Remes &Saajavaara 2009, 149.)

Maarallisen tutkimuksen mittaaminen tapahtuu kysymyksilla ja valmiilla vastaus-
vaihtoehdoilla. Kysymykset ovat standardoituja eli vakioita, joka tarkoittaa, etta
kyselyyn vastaajilta kysytaan samat kysymykset tasmalleen samalla tavalla. Oi-
kein kohdennetut kysymykset toimivat apukysymyksina saamaan ratkaisut opin-
naytetyossa esitettyihin tutkimuskysymyksiin. Haasteena kysymyslomakkeen
laatimisessa ovat kysymysten oikein muotoilu, kysymysten oikein ymmartaminen
vastaajien osalta seka vastausvaihtoehtojen oikeellisuus. (Kananen 2014, 136—
137: Vilkka 2021.)

Kysymyslomakkeen kysymykset valitsimme lukemamme aineiston pohjalta. Ky-
symykset olivat suurimmaksi osaksi strukturoituja kysymyksia. Strukturoidulla ky-
symyksella tarkoitetaan, ettéd vastausvaihtoehdot ovat valmiiksi valittuja (Kana-
nan 2014, 152). Kysymykset olivat monivalintakysymyksia, jolloin vastaaijilla oli
mahdollisuus valita useampi kuin yksi vastausvaihtoehto. Kyselyn lopussa ky-

syimme yhden avoimen kysymyksen. Avoimen kysymyksen vahvuus on saada
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tietoa, jota ei voi saada strukturoidulla kysymyksella (Kananen 2014, 152). Avoi-

mella kysymyksella kerasimme tietoa toiseen tutkimuskysymykseemme.

Kaytimme kyselyssa myos liukukytkinkysymyksia, joiden avulla kysyimme vas-
taajilta mielipidetta. Vastaajien mielipidetta tai asennetta kysyttaessa Likertin as-
teikko on yksi sopivimmista ja useimmiten kaytetyista vaihtoehdoista mielipitei-
den mittaamiseen. Liukukytkinkysymyksissa oli viisiportainen asteikko, jossa as-
teikon parittomuus mahdollisti vastaajille neutraalin vastausvaihtoehdon antami-
sen. Neutraali vastaus asettuu asteikossa puoleen valiin. (Valli 2018, 106.) Vas-
taukset olivat mahdollista antaa valilta 1-5. Vastausvaihtoehdoista nimesimme

vain aaripaat, eli numerot 1 ja 5.

6.2 Aineiston keruu

Kysymyslomakkeen kysymykset olivat suljettuja monivalintakysymyksia, jotta
kaikki mahdolliset tukitoimet ja palvelut olisivat vastaajien valittavana. Kaytimme
myos liukukytkinkysymyksia saadaksemme selville, miten vanhemmat kokivat
saadun tuen riittavyytta. Kysyimme myo6s yhden avoimen kysymyksen, jonka
analysoimme laadullisen menetelman mukaisesti. Avoin kysymys koski vanhem-
pien tarpeita ja toiveita, minkalaista tukea perhe olisi toivonut lapsen syomishairi-

00n. Sijoitimme avoimen kysymyksen kyselyn viimeiseksi kysymykseksi.

Opinnaytetydomme aihe kumpusi sosiaalisen median, Facebookin syomis-
hairidlapset-ryhmasta seka omista kokemuksistamme lasten hairiintyneeseen
syOomiskayttaytymiseen. Valitsimme sosiaalisen median alustan Facebookin ai-
neiston keraamiseen, koska ryhmat muodostavat nykyteknologian avulla vuoro-
vaikutuksellisen yhteisdbn saman ongelman aarella olevien vanhempien kanssa.
Facebookissa julkaisemamme verkkokyselyn etuina ovat taloudellisuus, nopeus
ja kohderyhman saavutettavuus (Valli & Perkkila 2018, 118). Tarkoituksenamme
oli laatia verkkokyselylomake ja laittaa se Facebookin ryhmiin saatekirjeineen
(Liite1). Internetissa ja sosiaalisen median alustoilla teetetty kyselylomake (Liite

2) soveltuukin suurelle ja hajallaan olevalle joukolle. (Vilkka 2021, 94.)
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Yksi keskeisimmista tutkimuseettisista periaatteista on suojata vastaajien henki-
I0llisyys. Tutkimustulokset tulee kirjoittaa opinnaytetyodssa niin, etta tutkimukseen
osallistuneiden anonymiteetti sailyy. Helpoiten tunnistautuminen tapahtuu nimen
perusteella, mutta asuinpaikka, ikd, ammatti ja sukupuoli voivat johtaa tutkittavan
tunnistukseen. (Kuula-Luumi 2018.) Kyselyssa emme kysyneet tunnistamiseen
littyvia taustatietoja. Webpolin kautta tehty kyselylomake mahdollistaa linkin
avanneelle anonymiteetin. Kyselylomakkeen vastaajat jaivat meille tuntematto-
miksi ja vastaaminen oli vapaaehtoista. Tutkimuseettisiin periaatteisiin liittyy tut-
kittavalle oikeus kieltaytya tutkimukseen osallistumisesta ja jattaa tutkimus kes-
ken (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019). Kyselylomakkeen julkaisua varten
pyysimme Facebook-ryhmien yllapitdjilta luvan kyselyn julkaisemiseksi. Face-
book-ryhmat, joissa kyselyn julkaisimme, ovat suljettuja ryhmia, joiden jasenilla
on henkilékohtaisia kokemuksia lasten syémishairidista. Opinnaytetydbhdmme
emme koonneet henkilotietoja emmeka kirjoituksia Facebook-ryhmista. Pyy-
simme vain vastaamaan kyselyymme, jolloin vastaamalla vastaaja antoi suostu-
muksensa osallistua tutkimukseen. Kyselylomakkeen tekemiseen kaytimme

Webropol-ohjelmaa.

Kyselyn pohjalta halusimme selvittaa perheiden saaman avun ja tuen tahoja, kun
perheessa on sydmishairidinen lapsi. Kysyimme myos, minkalaista apua ja tukea
perheet olisivat kaivanneet. Kyselyn avulla halusimme selvittaa, onko perheiden

saama tuki oikea-aikaista varhaisen puuttumisen nakokulmasta.

6.3 Aineiston analysointi

Maarallisen tutkimuksen analyysi pyrkii selvittdmaan ilmididen syy-seuraussuh-
teita, ilmioiden valisia yhteyksia tai ilmididen yleisyytta. Maarallisen tutkimuksen
analyysi yleensa aloitetaan tilastollisella kuvaavalla analyysilla. Kuvaava analyysi
voi olla jo itsessaan tutkimuksen tavoite. Tilastollisten menetelmien tarkoituksena
on helpottaa aineiston arviointia, tulkitsemista ja kuvailua. Aineiston analysointi

aloitetaan yleensa laittamalla kyselyn vastaukset taulukkomuotoon. Tilastollisia
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analyyseja voidaan toteuttaa Microsoft Exelilla tai varsinaisilla tilasto-ohjelmilla,
jotka vaativat enemman opettelua kayttgjiltaan. Exelin data-analyysi vaatii erillista
aktivoimista ohjelmistoon. Maarallista tutkimusaineistoa kuvataan kuvioiden, tau-

lukoiden ja tunnuslukujen muodossa. (Jyvaskylan yliopisto 2024; Opinkirjo 2024.)

Kyselylomakkeen vastaukset kokosimme Webropolin laatimaan Excel-tauluk-
koon, jonka pohjalta analysoimme saadun aineiston kuvailevalla tilastoanalyy-
silla. Kuvailevaa analyysia kaytetaan, kun halutaan vastauksia kysymyksiin mita,
minkalainen tai kuinka paljon. Kuvailevalla tilastoanalyysilla pyritédan tiivistamaan
ja esittdmaan maarallisen tutkimuksen aineisto ymmarrettavalla tavalla. (Mattila
2021.) Kuvailevan menetelman valitsimme, koska halusimme tuoda esille, mita

palveluita ja kuinka paljon perheet ovat saaneet lapsen sydomishairioon.

Yksi laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmista on teemoittelu. Teemoittelulla
tarkoitetaan, etta aineistosta I0ydetaan tutkimusongelman kannalta olennaiset ai-
heet eli teemat. Teemojen avulla nostetaan esille asiakokonaisuuksia ja tyypilli-
simpia piirteitd aineistosta esiin nousseisiin asioihin. Teemojen kasittelyssa
yleensa kaytetaan sitaatteja havainnollistamaan teemoittelun pohjaa. (Juhila
2021)

Webropolin laatiman perusraportin pohjalta saimme aineiston tilastollisesti kasi-
teltavaan muotoon. Teimme paatelmia tilastoiden pohjalta ja suhteutimme vas-
taukset aiempaan lukemaamme aineistoon ja teimme johtopaatoksia sen poh-
jalta. Havainnoimme vastauksia kuvioilla ja taulukoilla seka auki kirjoittamalla ha-
vaintomme. Kyselylomakkeen avoimen kysymyksen osalta kdytimme teemoitte-
lua, I6ytadksemme olennaisia piirteita vastauksista. Avoimen kysymyksen vas-

taukset vastasivat suoraan toiseen tutkimuskysymykseemme.
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7 TULOKSET

7.1 Tutkimuksiin osallistuneiden taustatiedot

Aineisto kerattiin kayttamalla sosiaalisen median Facebook alustaa. Valitsimme
Facebook alustan ja sielta kaksi lasten syomisen haasteisiin keskittynytta suljet-
tua ryhmaa, koska taustatietoa ja teoriaa lukiessamme meille kavi ilmi, etta sosi-
aalinen media on syomishairioisten lasten vanhempien suosima keino saada tie-
toa ja vertaistukea lapsen ja koko perheen tilanteeseen. Nepsyruoka ja Syomis-
hairidlapset ovat vertaistuellisia suljettuja ryhmia, joiden jasenilla on perheessa
tai lIahipiirissa lapsia tai nuoria, joilla on sydmisen haasteita. Ryhmissa keskustelu
on hyvin avointa ja vertaistuellista. Ryhmissa jasenet jakavat saamaansa tietoa,
huolenaiheita ja kayvat vertaistuellisia keskusteluja samassa tilanteessa olevien
henkildiden kanssa. Facebookin Nepsyruoka ja Syomishairidlapset ryhmissa on
yhteensa noin 6700 jasenta. Jaoimme kyselymme ryhmissa saatekirjeen kanssa.
Kysely oli avoinna vastaaijille 4.10-18.10.2024 valisen ajan. Saimme kyselyymme
yhteensa yhdeksan vastausta, joka on 0,13 % ryhmien kayttdjista. Vastaajien va-

hyyden vuoksi tilastollisesti mittareita ei voida pitaa luotettavina.

7.2 Vanhempien kokemukset saadusta tuesta

Kysyimme kyselyssa vastaajilta, miten lapsen syomisen ongelmat ovat tulleet
esille. Vastaajista yhdeksan eli kaikki olivat itse huomanneet lapsen syomisen
ongelmat. Kolme vastaajista oli saanut tiedon myos lapselta itseltdan, koulun

henkildkunnalta tai jotain muuta kautta (kuvio 1).
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Lapsi on itse kertonut  [E§Z

Olet itse huomannut

Koulun henkilokunnalta REEA

Lapsen ystdvat ovat kertoneet

Jotain muuta kautta, mista?

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

KUVIO 1. Syémisongelman tietoon tulo.

Kysyessamme saaduista oppilashuollon palveluista, vastauksia tuli vain kolme
(kuvio 2.). Kaikki kolme vastaajaa kertoivat lapsen saaneen kouluterveydenhoi-
tajan palveluita. Muita oppilashuollon palveluita vastaajat eivat olleet saaneet.

Kyselysta ei tule ilmi, onko muita oppilashuollon palveluita haettu tai tarjottu.

Kouluterveydenhoitajan palveluita 100%

Koulukuraattorin palveluita
Koulupsykologin palveluita

Koulusosionomin palveluita

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

KUVIO 2. Lapsen saama oppilashuollon tuki.

Hyvinvointialueen jarjestamista palveluista lapsilla oli kaytdssa toiminta-, puhe-,
ravitsemus- ja perheterapiaa seka sairaanhoitajan ja laakarin tapaamisia (kuvio
3). Lisaksi psykoterapiaa oli saanut yhden vastaajan lapsi hyvinvointialueen jar-

jestamana tukitoimena.
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Toimintaterapiaa
Puheterapiaa

Fysioterapiaa
Ravitsemusterapiaa
Perheterapiaa
Sairaanhoitajan tapaamiset
Ladkarin tapaamiset

Muuta, mita?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

KUVIO 3. Hyvinvointialueen jarjestamat palvelut.

Vastaajista vain kaksi kertoi saaneensa sosiaalihuolto- ja lastensuojelulain mu-
kaisia palveluita (kuvio 4). Perheilla oli kaytdssa perhetyd, kotipalvelu ja tuki-

perhe-palveluita.

Tukihenkilon

Perhetyota

Kotipalvelua

Perhekuntoutusta

Tukiperheen 100%

Muuta, mita?

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

KUVIO 4. Sosiaalihuollon ja lastensuojelulain mukaiset palvelut.

Kelan vaativaa laakinnallista kuntoutusta vastaajien lapsista oli saanut nelja.
Kuntouttavia tahoja olivat toiminta-, puhe-, ravitsemus-, fysio- ja psykoterapia.
Lapsista kolme oli saanut toimintaterapiaa, puhe- ja fysioterapiaa oli ollut kah-
della lapsella. Ravitsemus- ja psykoterapiaa yhdella lapsella. Lapset ovat saa-

neet sydmisen pulmiin useita eri terapia muotoja kuvion 5 mukaisesti.
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Toimintaterapiaa
Puheterapiaa
Ravitsemusterapiaa
Fysioterapiaa
Psykoterapiaa

Muuta? Mita?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

KUVIO 5. Kelan vaativa laakinnallinen kuntoutus.

Kaikki kyselyyn vastanneista vastasivat lapsen kouluruokailuun saamastaan tu-
esta. Nelja vastanneista kertoi, etta lapsi ei ollut saanut tukea kouluruokailuihin.
Nelja vastanneista oli saanut lapselleen tukea koulunkaynninohjaajalta, kolme
opettajalta, yksi terveydenhoitajalta. Tukea lapset olivat saaneet useammalta

koulun aikuiselta (kuvio 6).

Terveydenhoitaja
Koulukuraattori
Koulunkdynninohjaaja
Opettaja

Ei kukaan

Joku muu? Kuka?

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

KUVIO 6. Kouluruokailuun saatu tuki.

Viisi kyselyyn vastanneista vanhemmista vastasivat lapsensa kouluruokailun
tuen riittavyytta asteikolla 1-5, jossa 1=ei ollenkaan ja 5=on riittavaa. Keskiarvo
vastauksista on 3,2, mediaani 3 ja moodi 3. Taman perusteella tuen maara kou-

luruokailussa on koettu vanhempien taholta kohtalaisena.
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Kyselyyn vastanneet vanhemmat ovat kaikki saaneet lapsen syomisen haastei-
siin ohjausta ja neuvontaa. Eniten ohjausta ja neuvontaa vanhemmat ovat saa-
neet itse hankkimalla tietoa kirjallisuudesta ja Internetista. Ohjausta ja neuvontaa
on saatu myos erikoissairaanhoidosta, liitoista, oppilashuollosta, perheneuvo-

lasta ja sopeutumisvalmennuskurssilta (kuvio 7.).

Oppilashuollosta (Kouluterveydenhoitaja,...
Erikoissairaanhoidosta

Sosiaalipalveluista

Liitoista (esim. syémishairio-, autismi-, adhd-...
Itse tietoa hankkimalla (Kirjallisuus, Internet)

Muualta? Mista?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

KUVIO 7. Vanhempien saama ohjaus/neuvonta.

Kuusi vanhemmista vastasi kysymykseen, jossa kysyttiin vanhempien mielipi-
detta koskien heidan saamaansa ohjauksen/neuvonnan riittavyytta. Vastaukset
pyydettiin asteikolla 1-5, jossa 1 = ei juurikaan ja 5 = riittavasti. Keskiarvo vas-
tauksissa oli 3, mediaani 3,5 ja moodi 4. Vastaajista kukaan ei ole kokenut oh-
jauksen/neuvonnan maaraa riittavaksi. Vaikka yleisin annettu arvio oli 4, niin kes-
kiarvoa laskivat annetut luvun 1-arviot, joissa tukea/ohjausta ei ole saatu juuri-

kaan.

Kaikki kyselyyn osallistuneet vastasivat kysymykseen koskien vanhempien/huol-
tajien saamaa keskusteluapua (kuvio 8). Keskusteluapua on saatu eniten sosi-
aalisen median eri kanavien kautta, mutta lahes puolet eivat olleet saaneet kes-
kusteluapua lainkaan. Keskusteluapua vanhemmat ovat saaneet myds hoitajalta,

laakarilta ja vertaistukiryhmasta.
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Vanhemmilta kysyttdessa keskusteluavun riittavyydesta, saimme nelja vas-
tausta. Vastaukset pyydettiin asteikolla 1-5, jossa 1 = ei juurikaan ja 5 = riittavasti.
Keskiarvo vastauksissa oli 3,3, mediaani 3 ja moodi 3. Yksikaan vastaaja ei an-
tanut arvoa 5, joten vastaajat kokivat, ettei keskusteluapua ollut riittavasti. Vas-
taajien minimiarvon ollessa 3, voi paatella, etta keskusteluapua on kuitenkin ollut

saatavilla kohtalaisesti.

Laakarilta
Hoitajalta
Perheneuvolasta
Opppilashuollosta
Vertaistukiryhmasta
Sosiaalisesta mediasta (esim. Facebook,...

Emme ole saaneet

Muualta? Mista?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

KUVIO 8. Vanhempien saama keskusteluapu.

Kyselyssa vanhemmat arvioivat, ovatko he saaneet riittavasti tietoa/ohjausta lap-
sen ruokailun tukemiseen kotona. Vastaukset pyydettiin asteikolla 1-5, jossa 1 =
ei juurikaan ja 5 = riittdvasti. Kysymykseen saimme viisi vastausta. Keskiarvo
vastauksissa oli 3,8, mediaani 4 ja moodi 3,4. Vastaajien antama minimiarvo on
ollut 3 ja maksimiarvo 5, joten voi paatella, etta tiedon/ohjauksen maara on ollut

vahintaan kohtalaista, osalla jopa riittavaa.

Vastaajat kertoivat avun saamisen lapsensa syomisen haasteisiin kestaneen pit-
kaan, jopa vuosia. Ainoastaan yksi vastaaja kertoi saaneensa apua alle viikossa
ja yksi yli kuukaudessa (kuvio 9). Pisimmillaan avun saanti oli kestanyt viisi vuotta

ja yksi vanhempi koki, etta syomishairidsta oli syyllistetty vanhempia.
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alle viikossa

yli viikossa

alle kuukaudessa

yli kuukaudessa

avun saanti kesti pidempaan, kuinka kauan?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

KUVIO 9. Avun saaminen syomishairiéon.

7.3 Vanhempien toiveet tuesta ja ohjauksesta

Vastaajilta kysyimme avoimen kysymyksen avulla, minkalaisia palveluja, tukea ja
hoitoa he olisivat toivoneet lapsen syomisen haasteisiin. Saimme kysymykseen
viisi vastausta. Vastausten analysoimiseen kaytimme teemoittelua, jonka tarkoi-
tuksena on nostaa esille olennaisia piirteita vastauksista. Teemoittelun avulla
vastauksista nostetut teemat vastaavat hyvin toiseen tutkimuskysymyksista
(Juhila, 2021.)

Taulukko 1. Avoimen kysymyksen vastaukset ja teemat

"Ravitsemusterapeutti, vertaistuki, | Palveluiden puuttuminen,

ymmarrys koulun henkildkunnalta” Koulun tuki

"Etta olisi uskottu ja kuunneltu, eika | Tuen/tiedon saannin puute
tuijotettu liikaa kasvukayraa.”

"Pitaisi saada muutakin apua kuin vain | Koulun tuki,

dg. Pelkka toteamus haasteiden ole- | Tuen/tiedon saannin puute
van todellisia ei palvele ketaan. Kou- | Palveluiden puuttuminen
lussa vaan todetaan, etta lapsi syo va-
han, mutta ensimmaisen jalkeen han

saa syoda muiden oppilaiden kanssa,
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mutta ketdan ei enaa kiinnosta minka

verran han syo vai syoko ollenkaan.”

"Joku olisi kertonut, etta ongelma liit-
tyy autismiin, ei siihen, etta ruoka on

lapsen mielesta pahaa ”

Tuen/tiedon saannin puute

"Olisimme toivoneet tukea neuvolan
kautta jo aiemmin asiaan perehty-
neeltd puhe-tai toimintaterapeutilta.

Palveluiden puuttuminen

Teemojen pohjalta nousi vahvasti esille palveluiden puuttuminen, tuen ja tiedon
saannin puute seka kouluissa tarjotun tuen vahaisyys ja varhainen puuttuminen.
Esiin nousseiden teemojen pohjalta vastauksista nousivat esille vanhempien toi-
veet saada enemman tietoa ja tukea oikea-aikaisesti, saada lapselle tukea kou-

luun ja palveluita kotiin. Lisaksi vanhemmat toivoivat, etta heita olisi uskottu oman

lapsensa tilanteesta.
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8 POHDINTA

8.1 Johtopaatokset

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittaa, millaista tukea alakouluikaisen syo6-
mishairidisen lapsen vanhemmat olivat saaneet ja millaista tukea he kokivat tar-
vitsevansa. Toteutimme tutkimuksen aineiston keruun sahkdisella kyselylomak-
keella, jonka julkaisimme kahdessa Facebook-ryhmassa. Opinnaytetydmme teo-
reettisessa viitekehyksessa kasittelimme lasten yleisempia syomishairioita, var-
haista puuttumista, monialaista yhteisty6ta ja palvelujarjestelmaa syomishairioi-
sen lapsen perheen nakdkulmasta. Maarittelimme opinnaytetydhdmme kaksi tut-
kimuskysymysta: 1. Minkalaista tukea ja ohjausta syomishairidisen lapsen huol-

tajat ovat saaneet. 2. Minkalaista tukea ja ohjausta huoltajat olisivat toivoneet?

Valitsimme sahkoisen kyselylomakkeen kayton helppouden ja nopeuden vuoksi
seka meidan kannaltamme etta vastaajien nakdkulmasta. Sahkoisessa kyselylo-
makkeessa sailyy vastaajien anonymiteetti. Maarallisen tutkimuksen valitsimme,
koska halusimme tietoa, millaista ja kuinka paljon tukitoimia perheet olivat saa-
neet. Saimme kyselyymme vain yhdeksan vastausta, joten nayte jai suppeaksi.
Mietimme, olisiko vastausten maara ollut suurempi, jos olisimme hakeneet tutki-
muslupaa ja lahestyneet perheita esimerkiksi Syomishairidliiton kautta. Webro-
polin kautta naimme, etta kyselymme avattiin 67 kertaa. Pohdimme, avasivatko
Facebook-ryhman jasenet kyselyn uteliaisuuttaan, mutta eivat halunneet osallis-
tua tutkimukseen. Saatekirjeessa kerroimme kyselyyn vastaamisen tarkoittavan
lupaa osallistua tutkimukseen. Kaikki kyselyyn vastanneet eivat vastanneet kaik-
kiin kysymyksiin. Jaimme miettimaan, olisiko kyselylomakkeeseen pitanyt laittaa
pakollinen vastaus ennen seuraavaan kysymykseen siirtymista. Nain olisimme
mahdollisesti saaneet enemman vastauksia joihin kysymyksiin. Talldin meidan
olisi pitanyt laittaa jokaiseen kysymykseen vaihtoehdon, etta kyseisia tukitoimia
ei ollut perheella kaytossa. Tulkitsimme kysymykseen vastaamattomuuden, etta
kyseisia palveluita ei ollut lapsella tai perheella kaytossa.
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Ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa halusimme vastauksia perheessa kay-
tossa olleisiin tukitoimiin ja palveluihin. Kyselyn perusteella havaitsimme, etta
perheet olivat saaneet vahan tukitoimia. Toisaalta osa perheista oli saanut tuki-
toimia eri tahoilta. Kokonaisuutena perheet kokivat saaneensa tukitoimia ja tietoa
lian vahan. Erityisesti koulusta saatu tuki ruokailutilanteisiin koettiin riittdmatto-
maksi. Myds Petra Salmelan Pro Gradu-tutkielmasta nousee esille opettajien kii-
reisyys, viestinnan ja tiedonsiirron puutteellisuus seka hitaus annettaessa kou-
lusta tietoa vanhemmille lapsen ruokailutilanteista. Salmelan tutkielmassa esiin
nousi koulunkaynninohjaajien (avustajien) tuki lapsen kouluruokailuissa. Kyse-
lymme pohjalta nousi myos esille koulunkaynninohjaajien tuki. Koulussa lapsi oli
saanut syomiseen tukea koulunkaynninohjaajalta, opettajalta ja terveydenhoita-

jalta. Koulusta saatu tuki nayttaytyi kuitenkin liian lyhytkestoiseksi.

Oppilashuollon palveluista lapsi oli saanut vain terveydenhoitajan palveluita. Uu-
dessa Kaypa hoito suosituksessa kouluterveydenhoitajan rooli varhaisessa puut-
tumisessa ja varhaisessa hoitoon paasyssa on nostettu esiin. Varhainen puuttu-
minen ja hoitoon padseminen mahdollistavat nopeamman toipumisen ja parem-
man ennusteen syomishairion kuntoutuksessa. Koulukuraattorin, koulupsykolo-
gin tai koulusosionomin palveluita ei ollut saanut tai kayttanyt yksikaan kyse-
lyymme vastaajista. Sydmishairidliitto — SYLI ohjaa internetsivustoillaan, etta
apua ja neuvoja tukiviidakkoon voi saada apua tukiviidakkoon oppilashuollosta,

esimerkiksi koulukuraattorilta.

Uusin kaypa hoitosuositus koskien syomishairioita, on julkaistu syksylla 2024.
Kaypa hoitosuosituksessa korostuu vahvasti varhainen puuttuminen, joka ei ky-
selymme tulosten perusteella toteudu huonostikaan. Ainoastaan yksi vastaajista
oli saanut apua viikon sisalla, muilla avun saaminen kesti jopa vuosia. Britanni-
assa kehitetyn varhaisen puuttumisen Freed-mallin mukaisesti syomishairidon
sairastuneen tulisi tietoa ja yhteyshenkilon 48 tunnin sisalla, kun apua on haettu.
Talla varhaisen puuttumisen mallilla 60 % sairastuneista saavutti normaalipainon

vuoden sisalla avun hakemisesta. (Pajari ym. 2023.) Saamiemme vastauksien
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pohjalta, vanhempien huolta lapsen voinnista ei oltu otettu tosissaan ja vanhem-
mat kokivat, etta perheen tilannetta vahateltiin, jolloin avun saaminen viivastyi.
Lapsen sydomishairion oirekuva on moninainen, eika pelkastaan painon tarkastelu
riitd kertomaan ongelmien laajuudesta (Korpela-Kosonen & Usik, 2024). Taus-
talla voi olla mm. neuropsykiatrisia hairidita, vuorovaikutuksen tai mielentervey-
den hairi6ita, jotka vaikuttavat osaltaan myos syomiskayttaytymiseen (Kaseva
2023, 149). Kyselymme mukaan, lapset ovat saaneet Kelan vaativaa laakinnal-
listd kuntoutusta toiminta-, fysio-, puhe- ravitsemus- ja psykoterapian muodoissa.
Osa lapsista oli saanut useampaa eri terapiaa. Sosiaalialan palveluista vastaajat
olivat saaneet tukiperheen, kotipalvelua ja perhetyota. Vastauksia tarkastelles-
samme havaitsimme, etta palvelut ja tukitoimet kohdentuivat muutamille vastaa-
jista, kun taas loput eivat olleet saaneet minkaanlaisia tukitoimia tai palveluita.
Kyselyssd emme kartoittaneet vastaajien asuinpaikkaa, joten emme voi todeta,

onko palveluiden saannissa kyse alueellisista eroista.

Laheisten ja vanhempien rooli korostuu sita vahvemmin mitad nuorempi syomis-
hairioon sairastunut on (Korpela-Kosonen & Usik, 2024). Vertaistuen tarkeys
nousi esille kyselyn vastauksien perusteella. Vanhemmat olivat saaneet itselleen
keskusteluapua ja vertaistukea eniten sosiaalisen median kanavilta. Huolestutta-
vinta oli, etta nelja vastaajaa oli jaanyt kokonaan ilman keskusteluapua. Vertais-
tuen avulla vanhemmat saavat jakaa kokemuksia ja tietoa toisilleen. Sosiaalisen
median merkitys on suuri kokemusten ja tiedon jaossa perheiden kesken. Ver-
taistuen merkitys nousi vahvana esille myos Noutian Pro gradussa, jossa laheiset
kertoivat saaneensa voimavaroja ja mahdollisuuden keskustella kaymalla ver-

taistukiryhmissa ja Internetissa toimivissa vertaistuellisissa ryhmissa.

Toisessa tutkimuskysymyksessa halusimme selvittaa, millaista tukea ja ohjausta
vanhemmat olisivat toivoneet. Kyselyssa ja teoriaa lukiessa, esille tulivat van-
hempien kokemat syomisen ongelmien vahattelyt ammattilaisten osalta. Van-
hemmat kokivat, ettei perheen ongelmaa ymmarretty tai otettu tosissaan, vaikka

lapsi oli saanut jo sydmishairiddiagnoosin. Vanhemmat olivat joutuneet itse otta-
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maan asioista selvaa, silla ammattilaisilla ei joko ollut tietoa tai tietoa ei ollut an-
nettu. Tasta syysta vanhemmat kokivat usein jaavansa yksin haasteiden kanssa.
Edella mainittua vahvistaa myds Jasmine Noutian vuonna 2020 tekema Pro
gradu -tutkielma aiheesta laheisten nakemyksia syomishairion vaikutuksista it-
seensa, syomishairididen hoidon laadusta ja omasta selviytymisestaan. Nou-
tianin tutkimuksessa nousi esille samoja puutteita vanhempien saamassa tuessa,
kuten tiedon puuttuminen, laheisten kohtaamisen puuttuminen ja laheisten nega-

tiivinen kohtaaminen.

Saamiemme vastauksien perusteella muodostui meille tulkinta siita, etta lapsen
syomisen ongelmien hoidossa ei toteudu kaypa hoitosuositusten mukainen var-
hainen puuttuminen. Tukitoimien, tiedon ja palveluiden puuttumisen vuoksi myos-
kaan koulun henkilokunnalla ei ole keinoja ohjata sydmisongelmaista lasta. Jos
varhainen puuttuminen toteutuisi, olisi lapsen ymparilla moniammatillinen ver-

kosto, joka toimisi yhteisten tavoitteiden mukaisesti lapsen parhaaksi.

8.2 Eettiset lahtokohdat

Sosiaalinen media on lisaantynyt verkkokyselyiden alustoina. Opinnaytetydmme
sisalsi kyselyn, jonka jacimme Facebookissa syomishairiota kasittelevissa sulje-
tuissa ryhmissa. Valitsemamme ryhmat ovat ennalta rajattuja ja kyselyyn vastaa-
jat aihealueista kiinnostuneita ryhman jasenia. Facebookin alustan kaytto kyselyn
julkaisemiseen rajasi, ettd emme olleet itse yhteydessa kyselyyn osallistuviin em-
meka valikoineet vastaajia yksilOllisesti osallistumaan kyselyyn. Saimme kysely-
lomakkeen vastauksista naytteen aineistoksi, koska todennakdisyysotannan pe-
riaatteet eivat tayttyneet ryhmien ollessa suljettuja ryhmia ja vastauksien jaa-
dessa vahaisiksi. (Valli & Perkkila, 2018, 119-120.) Kyselyyn vastaaminen oli va-
paaehtoista. Kasittelimme vastaukset huolellisesti sellaisina, kuin ne tulivat em-

meka vaaristelleet tuloksia, joten tuloksena on tarkasti tehty tutkimus.

Ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden eettisia suosituksia on seurattu koko

opinnaytetyoprosessin ajan. Eettisien suosituksien tavoitteena on parantaa opin-
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naytetdiden laatua ja edistaa opinnaytetdiden hyvaa tieteellista kaytantéa. Opin-
naytetyota tekevan onkin osattava tieteellinen kaytanto ja tiedettava vastuut, ih-
miseen kohdistuvan tutkimuksen periaatteet seka eettisen arvioinnin perusteet.
(Arene ry 2020.)

Opinnaytetyon on tehnyt kaksi ihmista, jotka molemmat ovat lukeneet kaikki opin-
naytetyossa kaytetyt lahteet l1api. Tama lisaa opinnaytetydn luotettavuutta. Opin-
naytetyon luotettavuutta arvioidaan myods opinnaytetyOprosessin loppuvai-
heessa, jolloin opinndytetydta on arvioimassa kaksi henkil6a, jotka yhdessa te-
kevat arvioinnin opinnaytetyon luotettavuudesta. Ennen opinnaytetyon palautta-
mista opinnaytetyo kay lapi Turnitin-plagiointiohjelman, tama lisaa opinnaytetyon

eettisyytta ja luotettavuutta. (Arene ry 2020.)

Opinnaytetydbmme aineiston keruuseen kaytimme Webropol-kyselya, joka mah-
dollisti kyselyyn vastaamisen anonyymisti. Emme kysyneet vastaajilta mitaan,
mika paljastaisi heidan henkildllisyytensa. Kyselylomakkeen julkaisemiseen Fa-
cebook alustoilla, pyysimme ryhmien vyllapitgjilta luvat yksityisilla viesteilla.
Saimme hyvaksynnat saatekirjeeseen ja kyselylomakkeeseen opinnaytetydmme
ohjaajalta. Saatekirjeen julkaisimme Facebookin ryhmissa. Kyselyn paasi taytta-

maan liittamamme linkin kautta.

8.3 Luotettavuuden tarkastelu

Facebook-ryhmien jasenet paasivat tayttamaan kyselyn. Emme epaile, etta ku-
kaan vastaajista olisi antanut valheellista tietoa. Aina on kuitenkin mahdollista,
ettd vastaaja on ymmartanyt kysymyksen eri tavalla, kuin tarkoitimme. Kyselyn
vastaukset eli nayte jaivat maaraltaan vahaisiksi maarallisen tutkimuksen nako-
kulmasta. Taman vuoksi saamamme aineiston perusteella analysointi oli haas-
teellista. Teimme johtopaatdkset saatujen vastausten pohjalta peilaten luke-
maamme teoriatietoon. Kyselyn perusteella saatua aineistoa ei voi kuitenkaan
yleistdd koskemaan perusjoukkoa syomishairiodn sairastuneen lapsen vanhem-

pien kokemuksista, koska otos jai niin pieneksi ja osaan kysymyksista saimme



45

vain muutamia vastauksia. Puutteelliset vastaukset voidaan ottaa tutkimuksessa

huomioon, silta osin, kuin ne on taytetty asianmukaisesti (Vilkka 2021, 101).

Kyselyn tehtyamme ja tuloksia tarkastellessamme, huomasimme, etta Webropol-
kyselyssa emme olleet asettaneet kysymyksille vastauspakkoa edellytyksena ky-
selyssa etenemiseen. Taman vuoksi osaan kysymyksista saimme vahemman
vastauksia, kuin oli kyselyyn vastaajia. Huomasimme myos puutteita kysymyk-
sissa. Kasittelimme teoriaosuudessa perhepohjaista hoitoa, mutta emme laitta-

neet tata vastausvaihtoehdoksi kysyessamme hyvinvointialueen palveluista.

Aineistoa analysoidessamme huomasimme, etta kyselyn avulla keratty tieto jai
vajavaiseksi ja heratti meissa lisakysymyksia. Taman olisimme pystyneet valtta-
maan, jos olisimme valinneet tutkimusmenetelmaksi laadullisen tutkimuksen, esi-
merkiksi haastattelun tai kyselylomakkeen avoimilla kysymyksilla. Vastausten va-
hainen maara heratti meissa kiinnostuksen tarkastella syomishairidisen lapsen
vanhempien kokemuksia yksityiskohtaisemmin. Nyt kyselyn aineisto vastasi tut-
kimuskysymyksiimme ja osoitti, millaisia palveluita ja tukitoimia syomishairidisen
lapsen palvelujarjestelma sisaltaa ja millaista tukea vanhemmat olivat jaaneet

kaipaamaan.

Lahdemateriaalina pyrimme kayttamaan mahdollisimman uutta ja luotettavaa tie-
toa. Kaytimme paalahteina suomalaisten syomishairidihin perehtyneiden asian-
tuntijoiden kirjallisuutta. Koska kohderyhmamme oli alakouluikaiset lapset ja hei-
dan huoltajansa, kohdennettua materiaalia 10ytyi yllattavan vahan. Aiempia tutki-

muksia l6ytyi niukasti ja tutkimukset oli tehty terveydenhuollon nékdkulmasta.

8.4 Jatkotutkimusaiheet

Jatkotutkimusaiheeksi mietimme, sosionomien, jotka tyoskentelevat perhetyossa
tai ammatillisena tukihenkildina, valmiuksia toimia syomishairioon sairastuneen

lapsen tai nuoren kanssa. Onko sosiaalialalla riittavasti resursseja ja ammattitai-
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toa kohdata ja ohjata sydmishairidista lasta ja hanen perhettaan? Jaimme pohti-
maan my0s, miten sosionomikoulutuksessa lasten ja nuorten mielenterveyteen
liittyvien opintojen maara on vahaista, kun verrataan yhteiskunnassa esiintyviin

haasteisiin lasten ja nuorten hyvinvoinnin osalta.

Olisi myds mielenkiintoista perehtya syvallisemmin, miten sosiaalipalvelut pysty-
vat vastaamaan syomishairidisen lapsen ja perheiden tarpeisiin. Teoriatiedon ja
kyselyn vastausten pohjalta voi paatella, etta palvelut ja hoitomuodot keskittyvat
enemman terveydenhuollon puolelle, vaikka sosiaalialan palvelut sijoittuvat Ia-
hemmaksi perheita kotiin vietavina palveluina ja oppilashuollon palveluina. Mie-
lenkiintoista olisi selvittaa, miten yhteistyo terveydenhuollon ja sosiaalialan valilla
toteutuu syomishairidisen lapsen palvelujarjestelmassa ja onko palveluiden jar-

jestamisessa havaittavissa alueellisia eroja Suomessa.

Toisen tutkimuskysymykseen saamiemme vastauksien pohjalta, mietimme jatko-
kehitysideaksi syomishairiodn sairastuneen lapsen vanhemmille laadittavaa
opasta. Opas sisaltaisi tietoa terveyden- ja oppilashuollon palveluista seka sosi-
aalialan lapsiperheiden palveluista. Syomishairioon sairastuneen lasten vanhem-
pien olisi tarkeaa saada tieto myos kuntouttavasta toiminnasta, sosiaalietuuksista
seka konkreettista ohjausta lapsen syomisen tilanteisiin. Opas toimisi lapsen sai-
rastuessa vanhemmille ohjenuorana, mista ja millaista tukea on mahdollista

saada niin lapselle itselleen kuin sisaruksille ja vanhemmille.
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Liite 1. Saatekirje

Olemme Lapin ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelijoita ja
teemme opinnaytetyota, jonka aiheena on alakouluikaisen (7-12-
vuotiaiden) syomishairidisen lapsen vanhempien kokemukset saa-
duista palveluista ja tuesta. Opinnaytetydmme tarkoituksena on sel-
vittaa, millaista apua ja tukea te vanhemmat olette saaneet ja mita

olette jaaneet kaipaamaan.

Toivomme vastauksia alakouluikaisten lasten huoltajilta. Kysely to-
teutetaan sahkoisella kyselylomakkeella, jossa on monivalintakysy-
myksia. Osaan kysymyksista on myds mahdollisuus kirjoittaa tarken-
tavia huomioita. Kyselyyn vastaamisessa menee 5-15 minuuttia ja
kyselyyn vastaaminen on mahdollista 4. -18.10.2024 valisen ajan.
Kyselyyn vastataan nimettomasti, emme keraa henkilotietoja. Kyse-
lyyn vastaaminen tarkoittaa suostumusta osallistua tutkimukseen.
Kyselyn vastaukset ja tulokset julkistetaan opinnaytetydssamme,
joka loytyy theseus.fi ammattikorkeakoulujen opinnaytetyd arkis-
tosta.

Kyselyyn paaset vastamaan tasta linkista

Kiitdmme jo etukateen vastauksistanne.

Ystavallisin terveisin Lapin ammattikorkeakoulun sosionomiopiskeli-
jat

Jonna Lakotieva ja Katariina Penttinen

Mikali teilla heraa kysyttavaa kyselyyn liittyen, niin meihin voi olla yh-
teydessa sahkopostitse:

jonna.lakotieva@edu.lapinamk.fi tai katariina.penttinen@edu.la-

pinamk.fi Vastaamme mielellamme teita askarruttaviin kysymyksiin.


mailto:jonna.lakotieva@edu.lapinamk.fi
mailto:katariina.penttinen@edu.lapinamk.fi
mailto:katariina.penttinen@edu.lapinamk.fi
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Liite 2 1(6). Kyselylomake
Alakouluikiisen lapsen syomisen haasteet

Pyydidmme vastaamaan kysymyksiin omakohtaisen kokemuksenne kautta. Moni-
valintakysymyksiin voit valita useamman vastausvaihtoehdon. Emme keria henki-
lotietoja, vastaukset kiisittelemme anonyymisti.

Miten lapsenne syomisen ongelmat ovat tulleet esille?

Lapsi on itse kertonut
Olet itse huomannut
Koulun kautta

Lapsen ystavilta

NN

Jotain muuta Kkautta,

mista?

Onko lapsenne saanut oppilashuollon palveluita? Miti?

D Kouluterveydenhoitajan palveluita
D Koulukuraattorin palveluita
D Koulupsykologin palveluita

I:l Koulusosionomin palveluita
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Liite 2 2(6). Kyselylomake

Onko lapsenne saanut hyvinvointialueen jirjestimia palveluita? Mita?

Toimintaterapiaa
Puheterapiaa

Fysioterapiaa
Ravitsemusterapiaa
Perheterapiaa
Sairaanhoitajan tapaamiset

Laidkirin tapaamiset

Oodoogdon

Muuta, mitid?

Onko lapsenne saanut sosiaalihuollon- tai lastensuojelulain mukaisia pal-
veluja? Miti?

Tukihenkilon
Perhetyotia
Kotipalvelua
Perhekuntoutusta

Tukiperheen

HiEIEIEEIn

Muuta, miti?
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Liite 2 3(6). Kyselylomake

Onko lapsenne saanut Kelan vaativaa laakinnallisti kuntoutusta? Mita?

Toimintaterapiaa
Puheterapiaa
Ravitsemusterapiaa
Fysioterapiaa

Psykoterapiaa

HiEIEINIE

Muuta? Mitia?

Kuka on tukenut lapsenne ruokailua koulussa?

Terveydenhoitaja
Koulukuraattori
Koulunkiynninohjaaja
Opettaja

Ei kukaan

Joku muu? Kuka?

HiEIEINIE
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Liite 2 4(6). Kyselylomake

Miten koette lapsenne saaneen tukea koulun ruokailuissa? Vastaa as-
teikoilla 1-5, jossa 1 on ei ollenkaan ja 5 tuki on riittasi.

() En tieda

Oletteko saaneet lapsenne syomisen haasteisiin ohjausta/neuvontaa?
Misti?

D Oppilashuollosta (Kouluterveydenhoitaja, kuraattori, koulupsykologi)
Perusterveydenhuollosta

Erikoissairaanhoidosta

Yksityisista terveyspalveluista

Sosiaalipalveluista

Perheneuvolasta

Liitoista (esim. syomishiirio-, autismi-, adhd-liitosta)

Jirjestoilta ja yhdistyksilta

Itse tietoa hankkimalla (Kirjallisuus, Internet)
Sopeutumisvalmennuskurssilta

Muualta? Mista?

OO

Emme ole saaneet



56

Liite 2 5(6). Kyselylomake

Oletteko mielestinne saaneet riittivisti ohjausta/neuvontaa lapsenne syo-
misen haasteisiin? Vastaa asteikolla 1-5, jossa 1 on ei juurikaan ja S on
riittavisti.

(J En tieda

Oletteko vanhempina/huoltajina saaneet itsellenne keskusteluapua?
Misti?

Laakarilta
Hoitajalta

Perheneuvolasta

Vertaistukiryhmisti

Sosiaalisesta mediasta (esim. Facebook, Instagram, TikTok, Discord, Toivo-so-
vellus)

Emme ole saaneet

L]
L]
L]
D Opppilashuollosta
L]
L]
L]
L]

Muualta? Mista?

Oletteko mielestinne saaneet riittavisti keskusteluapua itsellenne? Vastaa
asteikolla 1-5, jossa 1 on ei juurikaan ja 5 riittivasti.

() En tieda
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Liite 2 6(6). Kyselylomake

Koetteko saaneenne riittivisti tietoa/ohjausta lapsenne ruokailun tukemi-
seen kotona? Vastaa asteikolla 1-5, jossa 1 on ei juurikaan ja S riittivisti.

(J En tieda

Kuinka nopeasti olette saaneet apua lapsenne syomisen haasteisiin?

alle viikossa
yli viikossa
alle kuukaudessa

yli kuukaudessa

HiEIEINn

avun saanti kesti pidempéin, kuinka

kauan?

Mita palveluja/tukea/hoitoa olisitte toivoneet?
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