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1 Johdanto

Opinnaytetydssa on tarkoituksena ottaa selkoa, millaisia tukikeinoja on tarjolla syo6-
mishairi6on sairastuneen laheisen tukemiseen. Monella on laheinen, joka on sairas-
tunut syomishairi6on ja se on usein raskasta. Aina omat tuttavat ja ystavat eivat osaa
auttaa syomishairidista tai syomishairidisen laheista. Olemassa on monenlaisia syo-
mishairi6ita ja usein voi olla vaikeaa tunnistaa syomishairioén sairastuneen laheisen
oireita. Mista siis saa voimia auttaa ja tukea laheistd syomishairiosta paranemisessa.
Opinnaytetyd on laadullinen tutkimus. Laadullisessa tutkimuksessa eli kvalitatiivises-
sa tutkimuksessa selvitetdan yksildiden nakemyksia ja haastattelijan tekemia havain-
toja, ja niiden avulla pyritdan I6ytamaan ratkaisu ongelmaan tai laadun kehittami-
seen. Aihe kiinnostaa minua, koska medioissa puhutaan paljon vaaristyneista kehon-
kuvista ja siitd aiheutuvista seurauksista. Mediassa eli televisiossa, Internetissa, ai-
kakauslehdissd ja sanomalehdissa on aina valiajoin keskusteluita julkisuudessa
esiintyvien ihmisten painosta seka eri televisiokanavilta tulee tositelevisio-ohjelmia
painonpudottamisesta, kuten Suurin pudottaja, Tanssi peppu pieneksi ja Dieetit vaih-
toon. Sy0mishé&irioon sairastuneen laheisilla on tarkea osa sairastuneen hoidossa ja
paranemisessa, joten tarkeaa pitd& huolta heiddn hyvinvoinnistaan. Kuinka laheisia

tuetaan ja miten heidan hyvinvoinnistaan pidetaan huolta.



2 Opinnaytetyon tutkimuskysymys

Opinnaytetydssa tutkimuskysymyksené on mita tukikeinoja syomishairiodn sairastu-
neen laheisia tukemiseen on? Miten l&heinen I6ytaa tukipalvelut ja ovatko tukipalve-
lut laheisille helposti saatavilla? Tutkimuskysymysta tarkastellaan laheisten ja syo6-
mishairiéliiton tyontekijoiden, seka vertaistukiryhmien ohjaajien nakodkulmasta. Saa-
dakseni vastauksen tutkimuskysymykseen pyrin laatimaan haastattelukysymykset,
niin etta kysymykset olisivat helposti ymmarrettavia, ja etta niilla saisi mahdollisim-
man paljon tietoa ja nakemyksia, kuinka hyvin tukipalvelut ovat sydomishairioén sai-

rastuneen laheiselle saatavilla.

2.1 Mita tutkittiin

Opinnaytetydssa tarkastellaan ja tutkitaan kuinka sydmishairidisen laheisia tuetaan.
Laheisella tarkoitetaan tassa opinnaytetydssa syomishéairidisen perhettd. Laheinen
voi olla joko sukua tai syomishairidisen kumppani. Tutkimuskysymysta l&hdettiin
alussa tarkastelemaan kahdesta nakdkulmasta: 1. Laheisten nakdkulmasta ja ver-
taistukirynmien ohjaajien nadkdkulmasta ja 2. Toimintaa tarjoavien tydntekijoiden ja
vertaistukiryhmien ohjaajien nakdkulmasta. Vertaistukiryhmien ohjaajat ovat laheisia,
mutta toiset vertaistukiryhmien vetgjat kokivat tietdvansd enemmankin, joten haastat-
telin heitd tydntekijoiden nakdkulmasta. Syomishairidista ja syomishairion hoidosta
l6ytyy paljon tietoa kirjallisuudesta ja Internetista, seka sain tietoa syomishairidista
humanistisen ammattikorkeakoulun opintojaksolla: Sosiaalinen vahvistaminen, jossa
kurssin siséltoon kuului syomishairididen esittely. Tutkimuksessa selvitettiin tukikei-
noja ja samalla ndkemyksia, siitd etta onko tukitoiminta padosin Syomishairidliiton ja
vapaaehtoisten varassa, vai tarjoaako esimerkiksi julkinen terveydenhoito tukitoimin-
taa vanhemmille ja laheisille. Saavatko laheiset riittdvasti tietoa sairaudesta ja sen

erityispiirteista, esimerkiksi kouluterveydenhoitajalta.

2.2 Mista aineistoa opinnaytetython

Tutkimusaineistoa opinnaytetyohon etsin ja l0ysin nettisivuilta, haastattelemalla syo6-

mishairidisten laheisia ja vertaistukiryhmien vetdjia, seka kirjallisuudesta. Syomishai-



ridista l10ytyy paljon tietoa sairastuneen oireista ja hoitomenetelmista, mutta kuinka
syomishairiodn sairastuneen laheisia tuetaan. Syomishairioita kasitellaan ja esitel-
la&dn monilla tavoilla, kuten esimerkiksi Salatut elamat, jossa Annika Sievinen sairas-

tuu bulimiaan tai kun Tuula K Matintupa, kirjoittaa anoreksiasta kirjassaan Lasilintu.

Syitd syomishairioon sairastumiseen ei tiedeta. Syémishairidista on tietoa paljon, ja
niita kasitellaan niin televisiossa, netissa ja perinteisesti kirjoissa. Syomishairidista on
paljon tietokirjallisuutta ja fiktionaalista kirjallisuutta. Tietokirjallisuudella tarkoitetaan
kirjallisuutta, jossa tieto on tutkittua. Fiktionalisella kirjallisuudella tarkoitetaan esimer-
kiksi kaunokirjallisuus, joissa tapahtumat ja henkilot ovat keksittyja.

Sain aineistoa, kuten Sydmishairiéliiton toimintakertomuksen Syémishairidliitolta, jos-
ta l0ytyi tilastollista tietoa, kuinka paljon laheisid osallistui edellisen vuoden (2011
vuoden) vertaistukitoimintaan ja kuinka monta kertaa Syli oli jarjestanyt kuluneen

vuoden aikana vertaistukitoimintaa. (Syomishairiéliitto 2012b.)

Haastateltaviksi etsin ihmisia soittelemalla ja laittamalla s&hkodpostia Syomishairion
alueyhdistyksille ja vertaistukiryhmien ohjaajille. Vertaistukiryhmien kautta sain lahei-
sid haastateltaviksi. Pyysin vertaistukiryhmien vetdjilta, ettd he kyselisivat vertaistuki-
ryhmakerran aikana laheisia haastateltaviksi. Vertaistukiryhmien vetgjat antoivat yh-
teystietoni ja kertoivat tutkimuksestani, sek& ottivat haastateltaviksi lahtijoiden puhe-
lin numerot ja sahkodpostiosoitteet ylos ja laittoivat ne minulle séahkopostitse, jotta
saatoin laittaa haastattelut etukateen haastateltaville sdhkdpostitse. Soitin jokaiselle

haastateltavalle ja sovin haastatteluajan.

Tutkimuksen viitekehyksena oli pitkalti mielenterveys, syomishairiot seka hyvinvointi.
Syomishairié on hyvin pitkalti psyykkinen sairaus, joten etsin tietoa mielenterveys-
tyosta. Laheiset ovat raskaan psyykkisen paineen alla, silla syémishairio on hyvin
vaativa ja pitkgjdnteinen sairaus. Ajattelin saavani, jotain tietoa omaishoitajille suun-
natusta kirjallisuudesta ja toiminnasta, minka voisi rinnastaa syomishairiota sairasta-
van |laheiseen. Toisaalta sain mygds |laheisen arkea koskevaa aineistoa omaishoitajille

suunnatusta kirjallisuudesta, vaikkei se ihan ollutkaan tutkittava kohderyhma.



3 Tutkimuksenkohde

Tutkimuksen kohteena ovat syomishairidisten laheiset seka tukipalveluiden saata-
vuus syomishairioén sairastuneen laheisille. Millaisia tukipalveluita laheisille tarjotaan
ja ketka niita tarjoavat? Ovatko tukipalvelut helposti l16ydettavissa, tukipalveluita tar-
vitseville. Tutkimuksessa pyrin I6ytamaan tukipalveluiden tarjoajia ja tutustumaan,
siihen millaista tukea he tarjoavat syémishairié6n sairastuneen laheisille, vaikka paa-
paino aineistossa on syomishairioon sairastuneiden laheisten kokemuksilla ja néke-

myksilla tukipalveluista ja niiden tarjoajista.

3.1 Sydmishairio

Tassa opinnadytetydssa syomishairiolla tarkoitetaan kaikkia syomishairiéita, eli nor-
maalista poikkeavaa syOmiskayttaytymistd. Syomishairioon sairastuneella on omasta
kehostaan vaaristynyt kuva, syomishairiéinen kokee olevansa liian lihava, vaikka on
normaalikokoinen, tai kun sydmishairi6on sairastunut kokee olevansa normaalikokoi-
nen, vaikka onkin reippaasti ylipainoinen. Sydmishairiét jaotellaan anoreksiaan, buli-
miaan, epatyypilliseen ahmimishéairioon eli BED ja ortoreksiaan. Syyta syomishairion
puhkeamiseen ei tiedetd, mutta usein sairastunut on karsinyt masennuksesta tai ah-

distuneisuudesta. (Syomishairioliitto 2012b.)

Syomishairiét kehittyvat tiedostamatta, eikd syomishairiéta laukaise mikaan yksittai-
nen tekija, vaan siihen vaikuttavat useat tekijat, kuten sairastunut kokee kauhua, kiel-
teisyytta tai painostusta ja sairastunut ei osaa purkaa tunteitaan, vaan kokee syylli-
syytta ymparillaan tapahtuvista negatiivisista eli kielteisista tapahtumista. (Claude-
Pierre 2000, 85-90.)

Syomishairiota kasitellessa on hyva tiedostaa niin laheisten kuin sairastuneen kans-
sa tekemissa olevien, ettei syomishairiobn sairastunut itse ole valinnut sairautta,
vaan se puhjennut samalla tavalla kuin jokin muukin sairaus. Sydmishéairio vain on
paljon vaativampi sairaus kuin esimerkiksi diabetes ja se vaatii enemmé&n huomiota
l&heisiltd ja sairastuneelta itseltdan. (Keski-Rahkonen, Charpentier ja Viljakainen
2010, 129-130.)



Mielenterveys koostuu useiden tekijdiden summasta, kuten elinymparistd, fyysinen
terveys ja ihmissuhteet. (E-Mielenterveys 2012). Mielenterveyden ongelmista puhut-
taessa henkild psyyke kuormittuu liiaksi ja henkinen hyvinvointi joutuu epatasapai-
noon. (E-Mielenterveys 2012). Mielenterveyden ongelmat ilmenevat usein poik-
keavana kaytoksena ja toimintana. (Heiska 2010). Syomishairidissa on usein monien
mielenterveyden hairididen piirteitd, kuten masennus, itsensé kontrollointi ja kiertees-
sa oleminen, ja henkild on itse kykenematon katkaisemaan kierteen. (E-
Mielenterveys 2012). Mielenterveyden ongelmissa pyritéan saamaan henkil® kiinnos-
tuneeksi ymparilladn tapahtuvista asioista ja osallistamaan henkilé6 mukaan toimin-
taan ja nain ollen ehkaisemaan henkilon syrjaytymista. (SUOMEN MIELENTERVE-
YSSEURA 2012). Monissa mielenterveydenongelmissa pyritddn saamaan henkil®
likkeella, kun taas esimerkiksi anoreksiassa henkilon liikkumista tulee rajoittaa. (E-
Mielenterveys 2012). Yleensd syOmishairioon sairastuneet ovat tyttdja, jotka parjaa-
vat loistavasti koulussa. (Kaventaja 2012). Syomishairiobn sairastuneella saattaa
iimeta eri syomishairididen piirteitd ja syomishairio voi kehittyd toiseksi syomishairi-
oksi, esimerkiksi bulimia voi pidemman paalle kehittya anoreksiaksi. (Claude-pierre
2000).

3.1.1 Anoreksia

Anoreksialla tarkoitetaan pakonomaista laihduttamista. Anorektikko eli henkild, joka
on sairastunut anoreksiaan. Vaikka anoreksiaan sairastunut on liian laiha ja alipai-
noinen, kokee han olevansa liian lihava tai ylipainoinen. Usein anoreksia puhkeaa,
kun henkild alkaa laihduttamaan. Laihduttaminen eli painonpudottaminen liikkumalla
ja vahentamalla energian saantia karkaa anorektikon omasta hallinnasta, eika henki-
16 k&sitd mika on normaalikokoinen, laiha tai liilan laiha. Sairastumiselle ei ole selkeaa
syyta. (Anoreksia 2009.)

Anoreksia on psykosomaattinen kehon ja mielensairaus. (Syomishéirioliitto 2012b).
Psykosomaattisella tarkoitetaan sita, ettd mielenterveydessa oleva pahoinvointi il-
menee fyysisesti eli kehonterveydessa. Aiheuttajan oletetaan olevan psyykkinen eli
mielenterveydellinen tekija. (Martin ja Kunttu 2006, 3-4.)
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3.1.2 Bulimia

Bulimia on syémishairio, johon kuuluu ruuan ylenmaarainen ahmiminen. Henkilé po-
tee huonoa oloa sytmisesta, ja oksentaa syomansa ruuan. Syominen ja pelko pai-
nosta hallitsevat sairastuneen elamé&. Bulimiaan sairastuneet henkilét ovat usein
normaalikokoisia ja -painoisia, joten he onnistuvat salaamaan usein hyvin pitkaan
sairautensa. Bulimiaan liittyy usein ruuan oksentaminen ja muut fyysiset oireet ovat
yleisia, kuten hampaidenkiilteen rikkoutuminen, vatsaoireet ja kuukautisongelmat.
(Bulimia 2009.)

3.1.3 Epatyypillinen ahmimishairio eli BED

Epatyypillinen ahmimishéairié eli lihavan ahmimishéirio muistuttaa paljon bulimiaa,
mutta siina sairastunut ei oksenna tai kayta ulostus- tai nesteenpoistoladkkeita. Ah-
mimishairion eli BED:n (binge eating disorder) syy on tuntematon. Ahmimishairiota
esiintyy ahdistuneilla, masentuneilla ja psyykkisesti haavoittuvilla. Sairaudesta voi-
daan puhua kun sairastunut ahmii vahintdan kahdesti viikossa ja sitd on jatkunut ai-
nakin parin kuukauden ajan. (Terveyskirjasto 12.3.2012.) Hairidssa on yleista, etta
sairastunut hapeaa sydomistaan ja nain ollen ahmii muilta salaa. Sairastunut ahmii
ruuan tai herkut normaalia nopeammin. Epéatyypillisessa syomishairiossa nakyva oire
on sairastuneen nopea painonnousu, mika on seurausta liiallisesta energiansaannis-

fa.

3.1.4 Ortoreksia

Ortoreksialla tarkoitetaan kun henkil6 ryhtyy syémaan terveellisesti ja niin kuin muis-
sakin syomishairidisséd karkaa ruuan ajattelu kasita. Ortoreksiaan sairastunut pyrKii
syomaan mahdollisimman terveellisesti, mutta pian ruuan laittaminen ja ajattelu vie
ison ajan henkilon ajasta. Henkilolla on pakkomielle terveellisestd ruuasta. (YLE
2002.)

3.2 Sybmishairididen hoito ja sairastuneen tukeminen

Syomishairi6on sairastuneen hoidossa on hyvin tarkead, ettéd sairastunut itse haluaa

parantua, ja usein kuluu useita vuosia, ennen kuin sairastunut tajuaa ja tiedostaa ti-
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lanteensa. Sairastuneen hoidossa tulee laheisille esiin pitkajanteisyys ja se, etta toi-
voa on ja se on aina valilla nahtavissa. Sairastuneen hoito on usein arjessa laheisten
vastuulla. Sairaalat ja psykiatrinen hoito tarjoavat hoitomahdollisuuden syomishairién
hoitoon. Sairastuneille on tarjolla vertaistukea, ja esimerkiksi Syomishairioliitto jarjes-
ta& sairastuneille vertaistukitoimintaa. Sairauden hoitoon kuuluu terapia ja laakéari-
kaynnit. Syomishairiodn sairastuneen hoidossa on tarkeaa perheen ja laheisten tuki
ja sitoutuminen sairauden hoitoon, jotta sairastuneen ja hoitotahon vélille syntyy luot-

tamus. (Syomishairioklinikka 2011).

Syomishairi6 eroaa muista sairauksista, kuten masennuksesta ja diabeteksesta.
Syomishairiodn sairastuneita ei voida hoitaa samalla tavalla, kuin muita sairauksia.
Yleensa ihminen huolehtii terveydestaan syomalla monipuolisesti ja vaihtelevasti,
mika turvaa henkilolle sen, ettéa elimistd saa riittavasti rakennusaineita. (Van Der Ster
2006, 171.) Syomishairididen hoidossa on tarkeaa syoda saannollisesti ja pyrittdva

l6ytamaan jokin muu keino kuin ruoka tunteiden ja ajatusten ilmaisemiselle.

Anoreksiasta puhuessa on monesti sairastuneella hukassa oma itsensa ja tarkeda
auttaa sairastunutta |I0ytamaan oma identiteettinsé, kuin voidaan puhua sairastuneen
itsetunnon parantamisesta. Sairastuneen on tarkeaa kokea onnistumisia ja rakentaa
rauhassa oman identiteettinsa, jotta sairastuneen tila ei muutu heikommaksi.
(Claude-Pierre 2000, 105.)

Laheisilla on tarkea osa syomishairiodn sairastuneen paranemisessa. Laheiset ja
syomishairioon sairastunut voivat yhdessd menna ravintoterapeutin puheille ja saada
sitd kautta hyvia neuvoja ja pyrkia loytdamaan yhdessa tavoite ja keinot paranemisel-
le. Ravintoterapeutin ohjeet ovat monesti kaytannon laheisid, kuten miten sairastunut

voi palata takaisin normaaliin ruokailuun. (Kristeri 2005, 131.)

Avun saaminen on haasteellista, kun sairastunut ei heti tiedosta tilaansa ja pyrkii
nayttdmaan muille olevansa kunnossa, kuten Asta Leppa kertoi Ylen ajankohtaisoh-
jelmassa Seitsemas taivas (YLE 2.11.2012). Kun laheinen sairastuu, elamantilanne
tai perhetilanne ei ole syy sairastumiselle, eika psyykkiseen sairauteen sairastumisel-
le ole ikda. (Koskisuu & Kulola, 2005. 87).
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4 SyOmishairidliiton esittely

Syomishairidliitto-SYLI ry toimii Suomessa valtakunnallisesti, ja sen toiminta on ja-
kaantunut alueellisille jasenyhdistyksille. Sydmishairidliitto on perustettu vuonna
2004. Syomishairidliiton tarkoituksena on edustaa syOmishairiodn sairastunutta ja
hanen laheisidéan. Alueellisia jasenyhdistyksia toimii talla hetkella seitseman ja ne
toimivat Helsingissa, Kuopiossa, Kouvolassa, Turussa, Kokkolassa, Rovaniemella ja

Tampereella. (Syomishairioliitto 2012b).

Paikallis- eli jasenyhdistykset tarjoavat syomishairidisille ja heidan laheisilleen tietoa
ja tukea sairauksista, hoidosta ja avusta. Jasenyhdistystoiminnan lisaksi Syomishai-
ridliitolla on hankkeita kdynnissa, kuten SALT-hanke. SALT-hankke on kaynnistynyt
vuonna 2012 ja jatkuu vuoteen 2015. Hankkeen tarkoituksena on perustaa neuvonta-
ja toimintakeskus Tampereen jasenyhdistyksen toimialueelle. Syémishairidliiton j&-
senyhdistykset tarjoavat vertaistukiryhmia. Vertaistukiryhmissa laheiset tapaavat mui-

ta samassa tilanteessa olevia henkil6ita. (Syomishairioliitto 2012b).

"Alun alkaen yhdistys perustettiin syomishairioon sairastuneiden omaisten toimesta.
Sairastuneet ovat tulleet mukaan vasta myéhemmin”, Syémishairidliiton paikallisyh-

distyksen tyontekija.

Viime vuonna (2011) Syomishairio jarjesti laheisille vertaistukiryhmakokoontumisia
89 kertaa ja syomishairioon sairastuneille 134 kertaa. (Syomishairiéliitto 2012a, 19).
Vertaisryhmia oli vuonna 2011 yhteensa 23, ja vertaistukiryhmissa oli kaynyt 2011
vuoden aikana 356 laheista ja 416 syodmishairiodn sairastunutta. (Sydmishairio
2012a, 19).

5 Tutkimuksen lahtokohdat

Tutkimuksessa oli tarkoitus selvittdd millaisia tukikeinoja on syémishairi6on sairastu-
neiden laheisen tukemiseen. Tutkimushaastatteluun etsittin haastateltavia paikal-
lisyhdistyksista, niin yhdistyksen tyontekijoita, vapaaehtoisia kuin vertaistukiryhmissa
kayvia syomishairioon sairastuneen laheisia. Usein huomio kiinnittyy syémishairioon

sairastuneeseen ja laheiset unohtuvat. Laheiset saattavat keskittyd sairastuneeseen
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ja unohtaa oman hyvinvointinsa, jolloin han ei pysty enda auttamaan syomishairi6on
sairastunutta taysin. Jotta laheinen voi auttaa ja tukea sairastunutta, on hanen pidet-
tava huoli myods omasta psyykkisesta ja fyysisesta hyvinvoinnista. Syomishairio koet-
telee laheisten henkista hyvinvointia, ja usein arki tuntuu suurelta taistelukentalta.
Syomishairi6on sairastuneella on pyrkimys ohjailla perhettdan ja laheisiaan, esimer-
kiksi ruuanlaiton ja ruokaostosten puitteissa. (Keski-Rahkonen yms. 2010, 129-130).
Laheisten ja perheen pitaisi pyrkia auttamaan syomishairi6én sairastunutta parane-
maan yhteistydssa, ja laheisten ja perheen on pyrittdva pitamaan arki normaalina,
ettei sairastunut paase hallitsemaan perheen eldam&& méaaravaltaisesti. (Keski-
Rahkonen yms. 2010, 129-130).

Syomishairidisen paraneminen eli eheytyminen on prosessi, joka on sairastuneen ja
hanen laheistensa vastuulla. L&heiset pyrkivat turvaamaan sairastuneelle turvallisen
ympariston, joka on tukee paranemista ja eheytymistéa. Sairastuneen paraneminen ja
itsensé kokoaminen ja l6ytaminen kestda aikansa, silla sairaus on edennyt hiljalleen
ja sen ilmaantuminen on usein kestanyt pidemman aikaa. Toipuminen on raskasta,
silla se vaikuttaa niin syvasti psyykkiseen eli henkiseen hyvinvointiin. Sydomishairioon
sairastuneelle on annettava vapautta tiedostaa ja tehda paatos parantua sairaudesta,
jotta sairastunut voi toipua ilman painostusta, talléin paraneminen on mahdollista.
Jos laheinen painostaa liikaa syomishairioon sairastunutta, vaarana on, etta sairas-

tuneen tila muuttuu huonommaksi. (Kristeri 2005, 126-127.)

5.1 Haastattelu ja aineiston keruu

Aineistoa kerattiin haastattelemalla Syomishairion alueyhdistysten tyontekijoita, ver-
taistukiryhmissa toimivien vapaaehtoisia ohjaajia ja vertaistukiryhmissa kayvia lahei-
sia. Haastattelun etuna aineiston keruuna on siitéd saatujen aineistojen juostava ke-

raaminen erilaisissa tilanteissa. (Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara 2008, 200).

Haastattelulla tarkoitetaan tilannetta, jossa on vahintd&n kaksi osapuolta: haastatel-
tava ja haastattelija. Haastattelu on viestinté tilanne, jolla on tietty rakenne, haastatte-
lija esittda kysymyksia ja haastateltava vastaa kysymyksiin. Haastattelun tarkoitukse-

na on tiedon hankkiminen. (Haasteena haastattelu 2000.)
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Haastattelu keinona kaytettiin puolistrukturoitua haastattelua. Laheisille ja tyontekijoil-
le oli omat haastattelupohjat. Kaikilta [&heisiltd kysyttiin samat kysymyksia, ja tyonte-
kijoilta ja ohjaajilta kysyttiin omat kysymykset. Kysymykset olivat samankaltaisia seka
tyontekijoille ja ohjaajille etta laheisille. Haastateltavat saivat vapaasti vastata kysy-
myksiin omin sanoin. Haastattelu aineisto kerattiin padosin sahkopostihaastatteluna,
ja sen liséksi henkiloitd haastateltiin puhelimitse. Osaa haastateltiin kasvokkain, tal-
I6in haastattelukysymykset oli lahetetty haastateltavalle etukateen, jotta han voisi
tutustua niihin ennen haastattelua. Haastattelut nauhoitettiin, jotta niistd saataisiin
ylds myds pienet yksityiskohdat. Osalle haastateltavista tein tarkentavia kysymyksia,
jotta haastattelussa saatiin aineistoa, joka vastaisi tutkimuskysymykseen. Haastatte-
lussa lisakysymysten avulla haastattelija saa haastateltavan vastaamaan pidemmin
ja tarkemmin. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 45). Lisdkysymyksilla ei ole kuitenkaan
tarkoitus ohjailla haastateltavan ajatuksia tai vastauksia. (Hyvarinen ja LOyttyniemi
2005, 196).

Haastateltavina oli Syémishairioliiton aluejasenyhdistysten tyontekijoita ja vertaistuki-
ryhmien ohjaajia ja vertaistukiryhmissa kayvia syomishairioon sairastuneen laheisia.
Myds omaishoitajilta kysyttiin, josko heilla olisi ollut vastaavaa toimintaa tai tukiryh-
mi&, mutta vastauksena tuli, ettei heilla ollut. Omaiset mielenterveystyon tukena on
toiminnassaan keskittynyt tarjpamaan tukea enemman psyykkisesti sairastuneiden

omaisille ja l&heisille.

Yhdessa alueyhdistyksessa vertaistukirynmalaiset vastasivat haastattelukysymyksiin
yhdessa ohjaajansa kanssa. Tassa tapauksessa tein puhelin haastattelun ainoastaan
ohjaajan kanssa. Tukiryhmassa oli haastatteluun vastaamisen hetkella henkil6ita yh-
teensa 3 laheista ja ryhman ohjaaja. Haastateltavina oli sydémishairion paikallisyhdis-
tysten tyontekijoita, vertaistukiryhmien ohjaajia ja vertaistukiryhmisséa kayvia laheisia.
Haastateltavia tyontekijoita oli 2, vertaistukiryhmien ohjaajia 4 ja laheisid 5. Puolet
vertaistukiryhmien ohjaajista vastasivat tyontekijoille osoitettuun haastatteluun ja
puolet laheisille osoitettuun haastatteluun. Vertaistukiryhmien ohjaajista 2 koki, ettei
tieda paljoa laheisille suunnatuista tukikeinoista, ja halusivat vastata haastatteluun
l&heisen nékokulmasta. Alussa oli ajatuksena, etta vertaistukiryhmien ohjaajia olisi

haastateltu ainoastaan tyontekijoiden nakokulmasta.
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Aloitin aineiston keruun tutustumalla saatavilla olevaan kirjallisuuteen ja sen jalkeen
otin yhteytta Syomishairioliiton alueyhdistyksiin ja etsin mahdollista tilaajaa opinnay-
tetydlleni. Sain kuitenkin kielteisid vastauksia, silla useissa alueyhdistyksissa on re-
surssipulaa. Laadin alustavan haastattelupohjan ja kyselin mahdollisia haastateltavia
sahkopostitse ja puhelimitse. Osalta sai odottaa vastausta sahkopostitse pitkaan,
mutta jos tyontekijat eivat lahteneet haastateltaviksi, sain usein uusia puhelinnume-
roita ja sahkopostiosoitteita, joiden avulla saatoin etsid haastateltavia. Haastateltavi-
en etsimiseen kului aikaa parin viikon verran aikaa ja niiden toteuttamiseen toiset pari
viikkoa. Puhelin haastattelut nauhoitettiin ja myéhemmin litteroitiin, jotta aineistoa oli
mahdollista analysoida.

5.2 Laadullinen tutkimus ja analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn saamaan todenmukainen vastaus tutkimusky-
symykseen. Saadut vastaukset eivéat ole samoja ja aineistosta nakyy useiden mielipi-
teiden kirjo. Laadullinen tutkimus on aineistosta saatujen ajatusten tulkitsemista ja
uusien ajatusten luomista. Laadullisessa tutkimuksessa tutkitaan piilevia asioita, ku-

ten tunteita ja mielipiteitd esimerkiksi yhdistystoiminnasta. (Alasuutari 1995.)

Laadullisessa tutkimuksessa voidaan tarkastella tietyssa ympaéristossa tai tilanteessa
olevia ihmisia ja heidan kokemuksiaan ja tuntemuksiaan. (Syrjala & Ahonen & Syrja-
lainen & Saari 1994, 10). Laadullisessa tutkimuksessa kaytetaan teoriaa ja viiteke-
hysta, jolla pyritaan todentamaan tutkimuksen tulokset ja ne tekevat laadullisesta tut-
kimuksesta luotettavan. (Tuomi ja Sarajarvi 2009, 18). Laadullisessa tutkimuksessa
aineisto teemoitellaan yleensd, eli nostetaan nakyville aineistossa ilmeneva tutki-

muskysymykseen vastauksia antavia aihealueita. (Eskola & Suoraranta 2008, 174).

Tutkimuksessa analysoidaan saatua haastatteluaineistoa vertaamalla sita jo olemas-
sa olevaan aineistoon ja tehtyihin tutkimuksiin. Aineisto jaetaan tiettyihin osiin eli ai-
neisto teemoitellaan aihealueittain eli haastattelusta saatu aineisto puretaan, niin etta
kuhunkin kysymykseen saadut vastaukset kasitellaédn niin, ettd ne ovat samassa ai-

healueessa. (Laadullisen aineiston analyysi ja tulkinta 2011 ja Alasuutari 1995, 37.)
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Laadullisessa analyysissa tarkastellaan tutkittavaa aihetta kokonaisuutena, vaikka se
koostuisikin pienemmista aineistoista, kuten haastatteluista. Tulkinnat pyritaan laa-
dullisessa tutkimuksessa esittamaan niin, ettd ristiriitaisuuksia ei ole. (Alasuutari
1995, 38-39.)

6 Tulokset

Tutkimuksessa tarkastellaan tyodntekijoiden, vertaistukiryhmien ohjaajien ja la-
heiseten ndkemyksia ja kokemuksia tukitoiminnasta. Miten kohderyhma, eli syomis-
hairiobn sairastuneen laheinen Ioytaa tukea, ja ovatko tukikeinot helposti saatavilla
laheisille. Aluksi tarkastelen haastattelusta saatuja vastauksia tyontekijdiden ja syo6-
mishairiodén sairastuneen laheisten nédkdkulmasta, jonka jalkeen esittelen, millaista

tukitoimintaa talla hetkella on tarjolla ja miten tukitoimintaa olisi kehitettava.

6.1 Tyontekijoiden vastaukset

Miten tyontekijat ja vapaaehtoiset vertaistukiryhmien vetgjat kokivat, etta sydomishairi-
00n sairastuneen laheiset saavat tukea. Laheiset hakevat tukea, silloin kun sairaus
on juuri kaynyt ilmi. Tyontekijoiden nakdkulmasta haastattelussa vastasi 2 syomishai-

rion alueyhdistyksen tyontekijaa ja 2 vertaistukiryhmien ohjaajia.

Syomishairidliitolta syomishairioén sairastuneen laheiset eivat tyontekijoiden ja ver-
taistukiryhnmien ohjaajien mukaan saa suoranaisesti tukea, vaan Syémishairioliitto on
organisoinut tukitoiminnan ja tukee jasenyhdistysten kautta. Jasenyhdistysten tar-
joamista tukitoimista tarkeinta eli ydintoimintaa ovat vertaistukiryhmat. Jarjestét pys-
tyvat tarjoamaan sellaista asiantuntijuutta, mitéd muilla toimijoilla ei ole. (Sarkela 2003,
105).Yksi haastateltavista totesi vertaistuesta:

"sellainen tukikeino, jota pyritaan pitamaan ylla valtakunnallisesti alueyhdistysten
toimesta, se on sitten tdma vertaistukitoiminta. Sairastavien vertaistukitoimintaa ei
ole, mutta kuitenkin on laheisryhma, silla siitahan alun perin tdma koko sydmishéi-

riéliitto, etta laheiset alkoi jarjestamaan rekisterditya yhdistysta ja jarjesto toimintaa”.
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Vertaistukiryhnmat ovat ryhmid, joissa kokoontuu saman elamantilanteen lapikayneita
henkiloita, tassa tapauksessa syomishairiodn sairastuneen laheiset. Vertaistukitoi-
minnan ohjaajina toimivat henkilot, jotka ovat kdyneet lapi saman kokemuksen, kuin
vertaistukitoiminnassa olevat henkilot. Eras haastateltavista tyontekijoista kuvasi ver-

taistukitoimintaa:

”"se mitd me tarjotaan on ihan vertaistuki ja se on meidan ydintoiminta. Henkil6t, jotka
elaneet sen tilanteen lapi ovat sitten naissa ryhmissa, vertaistukiryhmissa, ohjaajina

eli neuvovat muita. Vertaistukitoiminta on se meidan paaasiallinen toimintamuoto”.

Jasenyhdistyksissa vertaistukitoiminta saattaa olla ainut tukitoimi, mita alueella on ja
osa jasenyhdistyksista tarjoaa suljettuja ryhmia, mutta paaasiallisesti ryhmat ovat

avoimia, ja niihin voi menna mukaan kuka tahansa.

Millaista apua Syomishairidliito-SYLI ry tarjoaa laheisille vertaistukiryhmien lisdksi?
Laheiset ottavat yhteytta paikallisiin jasenyhdistyksiin puhelimitse, sahkdpostitse ja
kayvat tapaamassa paikanpaalla, jos jasenyhdistyksella on palkallinen tydntekija.
Yksi haastateltavista kertoi:

"Se mita syOmishairidliitto tarjpaa on neuvontapuhelin, mikd on laheisten kesken
suositumpi melkein kuin sairastavien osalta. Eniten soittaa puolisot ja ystavat, sisa-

rukset, eli se on ensisijainen.”

Yleensa tukea haetaan kun laheisen syomishéirid on juuri todettu ja perheen sisalla
on akuutti-kriisi. Tallgin tilanteessa olevat kohtaavat &killisen jarkyttavan tapahtuman
tai tilanneen, johon perhe pyrkii sopeutumaan. (Suomen Psykologiliiton ja Suomen
Psykologisen Seuran tieteellinen neuvottelukunta 2010, 40). Sydmishairioon sairas-
tuminen ei kosketa ainoastaan sairastunutta, vaan koko perhettd ja myds muita la-
heisia. Laheiset kaipaavat, etta joku kuuntelee, kun he kertovat ja ettd he voivat ky-

sya kysymyksia, jotka voivat vaikuttaa tyhmilta ja lapsellisilta.

Laheiset haluavat usein tietdd perusasioita, kun sairaus on tullut ilmi, kuten tietoa
syomishairiosta, mitd se on ja miten sitd hoidetaan ja mista saa apua. Toisaalta la-

heiset kaipaavat apua ja neuvoja arjen tavallisiin asioihin ja ongelmiin, kuten syomis-
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tilanteisiin. Laheiset saavat tukea ja apua Syomishairidliiton neuvontapuhelimesta ja
yhdistysten tydntekijoiltéa ja muilta l&heisiltd. Kun henkil6 ottaa ensimmaisen kerran
yhteytta yhdistykseen, tallin usein keskustellaan henkilén kanssa tilanteesta, mikéa
kenellékin on, minne henkilon kannattaa ottaa yhteyttd, mitd kannattaisi tehda ja mis-

t& saa hoitoa ja apua.

SYLIIIA on ollut kdynnissa ensisyli-projekti, joka loppuu tdméan vuoden lopussa, jonka
tarkoituksena on ollut luoda malli, siitd kuinka sairastuneelle ja hanen laheisilleen
pystytddn tarjoamaan apua sairauden eri vaiheissa (Syomishairioliitto 2008-2012b.)
Yksi yhdistyksen tyontekijoista kertoi projektista:

"Ensisyli tarjosi laheisille ensitietopaketin, johon kuului luento, jossa oli mukana asi-
antuntija, joka kertoi hoitopaikoista ja hoitoasioista, ja siella oli mukana meidan edus-

taja. Ja siita nyt sitten valmistuu loppuraportti nyt ens kevaana.”

Haastattelun toisella kysymyksella oli tarkoitus kartoittaa tyontekijoiden ja ohjaajien
nakokulmasta, mita tukea laheisille on tarjolla yleisesti. Tarkeimmaksi ja ensisijai-
simmaksi tueksi nousi vertaistuki, josta jokainen tyontekija ja ohjaaja kertoivat. Ver-
taistukirynmat kokoontuvat paasaantoisesti kerran kuussa, ja paikalla ollaan yleensa
2-3 tuntia kerrallaan. Vertaistukiryhmat ovat avoimia keskusteluryhmia. Haastatelta-

vat kuvailivat vertaistukea:

”"Sinne voi tulla joka kerta tai silloin kun tuntuu tarpeelliselta. Se on tallainen avoin

etta siihen ei tartte sitoutua. Etta se on silloin kun on siihen tarve.”

"ryhmat, joissa on sitten se vertaistuki ... ja sielld on naita tdad ryhman olemassaolo
hyvin tarkea asia, eli siella on pelkastaan niita henkil6ita jotka ovat itse samassa ti-
lanteessa joko talla hetkelld tai ovat joskus olleet. Vertaistuki tarkoittaa meilla sita,
ettd ryhmi& ohjaa itse saman tilanteen lapikdyneet, ryhmissa ei ole ammattilaisia
esimerkiksi laékareita tai terapeutteja. Vertaistukiryhmat ovat keskustelevia ryhmia el

niissa ei juuri tehda mitaan toiminnallista.”

Vertaistukitoiminnassa viestina on, ettei kukaan ole yksin negatiivisten tai positiivis-

ten ajatustensa kanssa. (Kuuskoski 2003, 31). Vertaistukiryhmatoiminta on tarkeaa,
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koska ryhmassa kaikki ovat samassa asemassa. Kaikki ryhmassa kayneet kokevat ja
ymmartavat sairauden olevan aivan erilainen, kuin esimerkiksi sokeritauti. Tuessa on
tarkeaa, ettd vertaistuki on laheisten saatavilla, kun apua todella tarvitaan ja todelli-
sen avuntarvitsijoiden tunnistaminen, ja ohjaaminen ammattiapuun. (Jaatinen 2004,
17). Tutkimuksessa ilmeni haastattelun aikana, ettd haastateltavat, kokivat hyvin tar-
keéksi, etta vertaistukiryhmissa kaikki olivat ja ovat kéyneet lapi saman kaltaiset ta-
pahtumat, ja jokainen ymmartaa, ettei syomishairié ole lainkaan yksiselitteinen saira-
us, vaan siind on monia ulottuvuuksia. Ryhmissa on tarkeaa, etta voi kertoa perheen
arjesta, kun kaikilla on vaitiolovelvollisuus, joten ryhmissa keskustelut ovat luotta-
muksellisia ja toiset ryhmalaiset ymmartavat juuri sen, mita tarkoitetaan kun puhu-
taan perheen arjesta ja elamantilanteesta. Vertaistukiryhmissa ryhmalaiset tukevat

toinen toisiaan ja ryhmalaiset saavat tietoa, joka auttaa kunkin perheen tilanteeseen.

"Ryhmiin saa tulla kuka vaan, se ei edellyta tiettya diagnoosia, emme edellyta yhdis-
tyksen jasenyytta eika ryhmat ole maksullisia. Ryhmissa ei tarvitse kayda mikali se ei

tunnu itselleen sopivalta paikalta.”

Vertaistukiryhnmissé ja keskustelu ja sahkopostivertaistuessa nousivat tiedollinen
puoli esiin. On tarkedd saada tietoa sairauden erivaiheista ja toimintatapoja arkeen.
Syomishairi6 liitolla on esimerkiksi myynnissa SyOdmishairiot — mistd on kyse? —

ensitieto-opas, josta loytyy tietoa syomishairiosta ja sairauden hoidosta.

”Ja sitten toinen on sitten tallainen tiedon jakaminen. Tiedon jakaminen siina etta mi-
ta syodmishairi6 on, mita siihen sairauteen kuuluu, miten se alkaa, miten se etenee,
ja sitten myos siita hoidosta, etta kuinka hoito etenee ja mita siihen sitten vastaavasti

kuuluu.”

Kun sydmishairiodn sairastuneen perheessa on akuutti tilanne paalla, haluavat lahei-
set puhua ja keskustella kriisid, ongelmaa tai omaa hataansa pois. Ja juuri sita varten
syomishairiolla on vertaistukiryhmét ja keskusteluryhmat. Puhumalla psyykkisesta
kivusta ja koskettamalla sité, oppii yksilo tuntemaan itsensa paremmin ja l6ytaa sita
kautta omia voimavaroja. (Antikainen ja Ranta 2008, 89). Vaikka kokoontumisissa on
tarjolla naposteltavaa, keskitytddn toiminnassa keskustelemaan ja kuuntelemaan tai

itkemaan ja nauramaan ja se on se kanava, jonka kautta laheiset saavat muilta sa-
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massa tilanteessa olevilta vertaistukea. Haté ei poistu laheisilta, vaikka akuuttitilanne
ei olisikaan paalla ja se laheisen hata voi kestaa vuosienkin ajan, vaikka pahin hata
olisikin vaistynyt. Sairauden alussa, kun kriisi on viela paalla, ei laheiset kaipaa mi-
taan ylimaaraista, mutta kun akuuttikriisi on vaistynyt kaipaavat laheiset sita, etté voi-

vat keskustella laheisen prosessista.

Syomishairidliitto tarjoaa myos laheisille suunnattua tukea puhelimitse ja séahkopos-
titse. Ovatko nama keinot laheisille helppoja ja nopeita keinoja ottaa yhteytta Syo-
mishairiéliiton yhdistyksiin tyontekijoiden kannalta, vai kuinka he kokevat laheisten
ottavan yhteyttd Syliin. Miten kaytadnnossa tukipalvelut toimivat. Onko keskusteluapu,
sitd mité laheiset tarvitsevat ja onko se juuri sellaista, ettd keskusteluapua saa silloin

kuin sita tarvitsee.

"Taman lisaksi tyontekijat ja vapaaehtoiset tarjoavat keskusteluapua lahinné puheli-
mitse ja sahkopostitse. Henkilokohtaisiin tapaamisiin ei juuri ole aikaa eika valttamat-

ta aina ammattitaitoakaan.”

Monet syomishairioon sairastuneen laheiset kaipaavat, sitd etta saavat puhua, ja
usein puhumisen tarve on laheisilla suuri. Puhumisen tarve tulee hyvin esille neuvon-
tapuhelimessa ja se etta joku kuulee laheisten hadan, joka on hyvin suuri. Vertaistu-
kiryhmien ohjaajien mielesta on tarkeaa, ettd laheiset kokevat ja ndkevat vertaistues-
sa kadessaan, ettd kaikki ryhmassa olevat ovat samassa asemassa, kun laheinen
sairastaa syomishairiéta. Tukiryhmassa on tarkeaa, ettd muut laheiset ymmartavat
sen mista puhutaan, kun itse on elanyt ja kokenut sen kun perheessa on syomishai-

rioon sairastunut.

Vertaistukiryhman ohjaaja: "Sairautta ei taysin ymmartaa jos ei ole itse elanyt.”

Vertaistukiryhmien ohjaajien mukaan laheiset toivovat saavansa tietoa syomishairi-
00n sairastuneen hoitoyksikdstd, ja etta laheiset kayvat liséksi omassa terapiassa,
perheterapiassa, joka on raataloityna kunkin perheen tilanteeseen. Sydmishairié on
vakava sairaus ja se vaikuttaa koko perheeseen. Sydmishairioon sairastunut pystyy

manipuloimaan perheen kayttaytymaan sellaisella tavalla, joka hyddyttad sairastunut-
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ta itseddn, mutta hajottaa samalla perhetta. Ja kun laheiset ymmartavat sen, kaipaa-

vat he neuvoja ja vinkkejad oman elaménsa ja arjen normalisoimiseksi.

Useat Syomishairidliiton paikallisyhdistykset siséltavat laajan maantieteellisen alu-
een, joten useinkaan laheiset eivat paase tulemaan paikalle, joten s&hkdpostilla voi-
daan antaa vertaistukea myos syrjemmalla alueella asuville. Tukitoimintaa on useilla
paikkakunnilla, muttei siltikddn jokaisella ja osalla laheisista matkaa vertaistukiryh-
maan on 100-200 kilometrid. Aktiivisinta tukitoiminta ja vertaistukiryhmatoiminta on

kaupungeissa.

"Lisaksi on viela tarjolla sahkopostivertaistukea. Sahkdpostitse on kyllakin enemman

tarjolla sairastavien kontakteja, mutta laheisetkin voivat naille kirjoittaa.”

Syomishairiéliiton nettisivuilla vanhemmat ja laheiset voivat vapaasti kirjoittaa ja kes-
kustella muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Keskustelupalstat ovat suljettu-
ja yhteisoja, eika sairastuneet itse paase esimerkiksi lukemaan laheisten keskustelui-

ta.

"Liiton keskustelupalstalla on oma palstansa laheisille.”

Mitd muita tukikeinoja yleisesti laheisille on tarjolla. Tarjoavatko 3. sektorin toimijat,
kuten jarjestot, muut kuin sydomishéirio, l&heisille tukitoimintaa ja keskustelumahdolli-
suutta puhua sairaudesta ja saada siita tietoa? Otetaanko puoliso, elamankumppani,
poika- tai tyttdystavd huomioon, kun sydmishairi6dn sairastunutta hoidetaan, onko
heille tukitoimintaa ja heidat huomioitu toiminnan kohdentamisessa. Paapaino lahei-
sista puhuessa, kiinnittyy usein ainoastaan vanhempiin ja ystavat ja muut laheiset
ihmiset tarvitsevat usein yhtélailla tukea, kuin sairastunut itse ja hanen vanhempan-

sa.

Eras tyontekija kertoi, ettd julkisen puolen terveydenhoidolla on tarjolla joitain tukikei-
noja laheisille tarjolla. Esimerkiksi psykiatrisessa hoidossa huomioidaan l&heiset,
mutta se vaihtelee hyvin paljon, miten sitd toteutetaan. Nuorisopsykiatrian puolella
l&heisten tukeminen toteutuu jonkin verran, koska siina tulee hoidon vastuukysymyk-

set. Yleensa sairastunut on alaikdinen, mutta kun nuori tayttaa 18, on kyse aikuis-
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psykiatriasta ja talloin laheisten, kuten vanhempien tiedottaminen muuttuu radikaalis-
ti, silla hoitotaholla on tallin vaitiolovelvollisuus ja laheiset ovat riippuvaisia siita, mita
syomishairioon sairastunut antaa luvan kertoa heille. Talloin laheisilla ei valttamatta
ole mahdollisuutta tavata hoitoterapeuttia, eikd aikuispuolella ole juurikaan laheisille

tarjolla mitdan tukimuotoja.

Tyontekijoiden ja vapaaehtoisten vertaistukiryhmien ohjaajien kokemusten ja tiedon
mukaan syomishairioon sairastuneen laheisille tukea tarjoavat liséksi ihan terveys-
keskukset, terveystoimistot ja erikoissairaanhoidot. Julkinen terveyden huolto ja yksi-
tyinen terveydenhoito tarjoavat laheisille tukea, mutta siella ei ole mitdén yleista toi-
mintamallia, ettd jos olet sydmishairiota sairastavan laheinen, niin sinulle olisi tallaista
toimintaa tarjolla. Laheiset saavat hyvin vaihtelevasti tukea julkisesta terveydenhuol-
losta. Joissakin sairaaloissa laheiset osataan ohjata eteenpain tydéstdméén omaan
prosessiaan, joissakin paikoissa hoidossa on mukana koko perhe ja toisaalta on
paikkoja, joissa perheeseen ei kiinnitetd lainkaan huomiota. Ongelmana on, etta sai-
rastunut ei halua perhettdan mukaan hoitoprosessiin. Ja varsinkin kun puhutaan sai-

rastavista aikuisista, niin laheisten ottaminen mukaan on erittiin haasteellista.

Nain ollen 3. sektori ei ole ainoa, joka tarjoaa tukea laheisille. Usein terveyskeskuk-
set ja erikoissairaanhoidossa keskusteluapua on tarjolla vanhemmille, joiden lapsi on
saanut diagnoosin syémishairiosta, tai henkiltlle, joka on sairastunut syomishairioéon.
Omaiset tuki ry jarjestdd tukitoimintaa, mutta se ei ole keskittynyt tai erikoistunut
syomishairidisten tukemiseen, vaan tuki on enemman yleista tukea. Hoitokeskuksista
saatava tuki on usein vahaista. Omaiset mielenterveystytn tukena on keskittynyt
mielenterveysongelmien kanssa kamppailevien laheisten tukemiseen, ja syomishéirio
eroaa kuitenkin ihan eritavalla kun puhutaan mielenterveyshairigista. Keskusteluyh-
teys omaiset mielenterveystydn tukena ry:n vertaistukiryhméssa saattaa olla vahais-
ta, silla syomishairioon sairastuneen laheinen ei valttamatta loyda sielta sitd mita he

tarvitsevat ja kaipaavat.

Syobmishairioon liittyy niin paljon muutakin, mité ei muihin mielenterveyshairidihin liity,
kuten sy0minen ja ruokailu, seka erilaisten rajojen asettaminen. Liittyvat rajat, sitten
opiskeluun, tai mihin tahansa tekemiseen, mika karkaa sairastuneen omasta hallin-

nasta, eli sairastunut ei endé kykene toimimaan oman elamansa paatoksentekijana.
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Muissa mielenterveyshairidissa pyritddn henkild saamaan aktivoitua ja liikkeelle, mut-
ta syomishairiossa tilanne on painvastainen, silla henkild pitaisi saada pysahtymaan

ja rauhoittumaan. Ongelmissa on paljon saman kaltaisuutta mutta paljon myds eroja.

Padaasiallisesti tuki laheisille on keskusteluterapiaa, mutta toimintaan kuuluu myds
toimintaterapiaa ja musiikkiterapiaa, ja lahtokohdassa huomioidaan laheisen tarpeet
yksilbllisesti ja tarpeen mukaan. Joissain alueyhdistyksissa jarjestetddn sympa-
tiaryhmia, joissa on mukana seka syomishairiodn sairastuneita ettd syomishairi6én
sairastuneen laheisid. Tarke&aa olisi tarjota myods nuorille aikuisille mahdollisuutta,
ettd perhe osallistuisi yhdessa sairastuneen kanssa hoitoihin, jolloin perhe ja laheiset
olisivat perilla tilanteesta ja kykenisivat auttamaan syémishairioon sairastunutta. Per-
he ja laheiset ovat usein ne, jotka vaikuttavat hoitoon ja paranemiseen, joten on tar-
kedd, etta he tietavat, missd mennaan. Laheinen voi kokea avuttomuutta ja turhau-
tumista, koska ei kykene tai tieda kuinka toimia, eli on taysin kykenematon hallitse-
maan tilannetta ja tunteitaan sairautta kohden. ( Koskisuu & Kulola 2005, 69). Kun
laheiset saavat olla mukana hoitoprosessissa ja tietdvat, missd mennaan, auttaa se

jaksamaan ja tukee se samalla myos heidan omaa jaksamistaan.

Monet laheiset ovat tyontekijoiden ja vertaistukiryhmien ohjaajien kokemusten mu-
kaan korostaneet vertaistukea ja tunnetasolla jakamista. Yhteiso, jossa voi keskustel-
la laheisen tilanteesta, niin ettd muut tietdvat mita tarkoitat, on monelle laheiselle
avuksi. (Jaatinen 2004, 23). Ja sitten tietenkin tarvetta on tiedolliselle puolelle, silla
vaikka perustietoa syomishairiosta on jonkin verran saatavilla, on saatava tieto hyvin
stereotypioitten ja keskittynytta oirekuvaukseen. Laheiset kaipaavat tukea tiedollisella
tasolla, kuten esimerkiksi, kuinka laheisten, paasaantoisesti vanhempien kannattaisi
esittaa asiat syomishairioon sairastuneelle nuorelle, jotta ei aiheuteta lisaa ahdistusta
sairastuneessa ja pystyttaisiin valttamaan enimmat konfliktit. On tarkeaa valttéa kon-

flikteja siina méaarin, kuin on mahdollista ja kuinka ei tulisi lisaa turhia isoja riitoja.

Laheiset kaipaavat selvityksid sairastuneen ajatusmaailmasta, jotta he voisivat ym-
martaa, mita tapahtuu ja mitéa heidan lapselleen tapahtuu. Ymmarrettavyydesta pu-
huessa pyritdan selvittdmaan psyykkisia tuntemuksia ja ymparilla tapahtuvia muutok-
sia, ja niiden jasennettavyytta ja ymmarrettavyyttd, niin kuin ne ovat selitettavissa.

(Koskisuu & Kulola 2005, 79). Syomishairioon sairastuminen on laheiselle, niin puo-
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lisolle kuin vanhemmillekin hammentava paikka. Ja laheiset kaipaavat tunnepuolella
jakamista seka tiedollista puolta syomishairiosta. Puoliso kaipaa tietoa mita tapahtuu,
ja miksi niin tapahtuu, ja miksi syomishairioén sairastunut kayttaytyy eritavalla kuin
aiemmin. Ja laheiset kaipaavat ymmarrysta, siitd mita sairastunut ajattelee. On tietoa
siitd, mitk& ovat sairastavilla yhteisia piirteita ja juttuja, mutta ei ole paasty puhumaan
l&heisten prosessista. Millaisen prosessin l&aheinen kay?

Tyontekijoiden vastauksista tuli toive, ettd laheisille voitaisiin jarjestaa keskustelu-
ryhmien lisaksi toiminnallisia ryhmi&, kuten kirjoittamista, taiteen tekemista, yhteisol-
lista teatteria, joiden avulla laheinen paasisi kertomaan omaa prosessiansa turvalli-
sesti, hyvassa ymparistdssa. Se on kuitenkin vaikeaa, silla ei ole tietoa mita laheinen
kay lapi, eika toiminnallista toimintaa voi suunnitella, jos ei ole tietoa auttaako se sii-

hen laheisen hataan tai tarpeeseen.

Tarjolla olevia tukitoimia ovat, perheterapia ja yksiloterapia, joita tarjoavat useat or-
ganisaatiot. Vertaistukiryhmia on tarjolla syomishairioliiton paikallisyhdistyksien toi-
minnan kautta. Kuitenkaan jokaisella paikkakunnalla ei ole vertaistukiryhmia, vaan
lAheiset saavat sen vahaisen tuen mita on tarjolla terveyskeskusten kautta, tai sitten
matkustamalla lahimpaan vertaistukiryhmaan tai erikoissairaanhoitoa tarjoavalle
paikkakunnalle. Odotusajat hoitoon sairastavalla ovat pitkid, joten olisi toivottavaa,
etta vaihtoehtoja olisi enemman, ja l&heiset paasisivat tukipalveluiden piiriin. Ja eri-
tyisesti silloin kun tilanne on akuutti ja tarve suuri. Laheiset saavat toivosta voimaa ja
uskoa, etta pienista asioistakin voi iloita. (Jaatinen 2004, 24). Tietysti Syomishairiolii-
tossa pyritdan vastaamaan laheisten tarpeeseen, mutta kaytdnndssa vastaan tulee
rahoituskuviot ja kaytdnnon resurssit. Ja toisaalta yhteistyd Syomishairioliiton ja hoi-
totahojen kanssa unohtuu, kun hoitotahot eivat ole aina valmiita tekemaan yhteistyo-
ta ja silloin unohtuu kokemusasiantuntijuuden hyvat puolet. Yhteistyota on pyritty
pitamaan vireilld, mutta se ei ole vastannut tarpeeksi tavoitteita. Toimintaa on vaikea
kehittdd vastaamaan laheisten tarpeisiin, silla se vaatisi laheisten sitouttamista toi-
mintaan, mika taas ei ole vertaistukiryhmien idea, vaan niihin voi menna kuka vain ja
koska vain haluaa. Vertaistukiryhmissa kayvat ihmiset haluavat kokea kuuluvansa
johonkin ryhmaan ja tulla kuulluiksi. (Kuuskoski 2003, 33). Laheisilla ei valttdmatta
ole aikaa ja energiaa sitoutua mukaan toimintaan, joten mieluummin toiminta toteute-

taan ilman tarkkoja suunnitelmia ja pyritaan elamaan turvallista arkea, kuin ettéa mie-
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tittaisiin mista tassa on kyse. Ja usein sairastuneen vanhemmat ovat 40-60-vuotiaita,
joilla on muutakin perhetta kuin vain sairastunut, ja talldin perheen aika on muutenkin
tiukoilla. Sairastunut vaatii ylimaaraista huomiota ja silti pitdisi huomioida sairastu-

neen sisarukset ja elad omaa elaméaa.

6.2 Laheisten vastaukset

Kuinka laheiset kokevat saaneensa tukea, ja onko tukea helppo saada. Mista I6ytyy
tietoa ja ketkad tarjoavat tukea laheisille. Haastattelussa selvitettiin kuinka laheiset
kokevat voivansa tukea syomishairiodn sairastunutta laheistd. Haastatteluun vastan-
neet laheiset ovat kolmesta eri vertaistukiryhnmasta. Laheisia oli yhteensa haastatel-
tavina 3 yksilohaastattelua ja yksi haastattelu, jossa 3 laheista vastasi yhdessa ver-

taistukiohjaajan kanssa haastattelukysymyksiin.

Haastattelussa pyrittiin selvittdmaan millaisia tukikeinoja sydomishéairiodn sairastuneen
laheisille on laheisten ndkdkulmasta. Haastattelussa kysyttiin laheisten kokemuksia
erilaisten tukitoimien kayttajana, tai tarkemmin miten |laheiset ovat kokeneet tukipal-
veluiden saatavuuden. Vaikka viimeinen kysymys laheisille (Liite 1) saattaa tuntua
irrallisilta, koen ettd on tarkeaa tietda keinot ja menetelma, kuinka laheinen tukee
syomishairioon sairastunutta, jotta laheista voidaan auttaa, on tarkeaa tietdd, miten
l&heinen tukee sairastunutta. Voin valaista, millaista l&heisten arki on, kun selvitan
keinoja, miten laheinen voi tukea syomishairi66n sairastunutta. Se, ettd syomishairio
vaikuttaa koko perheen elamaan ja sydomishairioon sairastuneen tukeminen on haas-
teellista, silla pitda voida luottaa sairastuneeseen ja pyrkia siihen, etta syémishairioon
sairastunut tiedostaa, ettd haneen luotetaan ja hanella on merkitysta, eika syomishai-
rioon sairastuminen ole hanen syytaan. Jos laheinen tukee olemalla lasna ja kuunte-
lemalla, entd jos sydomishairioon sairastuneen ja laheisen vdlille tulee ristiriitoja, joilta
valitettavasti ei voi valttyd, kuinka tai mista laheinen saa apua ja tietoa kuinka, esi-
merkiksi toimia ruokailutilanteissa. Eras laheinen kertoi, kuinka nuori oli vuoden sai-
raalahoidossa psykiatrisella ja siella oli yhteisneuvottelut, joissa oli mukana nuori,

vanhemmat ja asiantuntijat.

Haastatteluissa l&heisten mukaan tukitoimia on vahaisesti tarjolla syomishairiéén sai-

rastuneen laheisille. Léheiset saavat apua ja tukea huonosti. Tilanne on aika huono,
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niin laheisten kuin syomishairioon sairastuneidenkin tukitoimissa. Yleensa laheinen
unohdetaan kun vain sairastunutta hoidetaan. Laheisten kokemusten mukaan nuori-
sopsykiatrin klinikalla on perheterapeutti, mutta jos nuori on taysi-ikéinen, niin ei naita
laheisten tukikeinoja ole viranomaistenkautta. Monelle laheiselle ainoastaan Syémis-

hairi6liiton vertaistukiryhmé& on ainut tukikeino. Eras l&heinen kommentoi asiaa:

"Se on se vertaistukiryhma ainoastaan. Ja jos on itte aktiivinen niin sitte voi ehka jo-
takin, tosi harvoin saa mitaan... Hoitohenkilokunnalta saa tosi harvoin mitaan apua,

maa oon ainaki kokenu sen niin etta vahasta on.”

Paaasiassa laheisten saama tuki on keskustelua, ja laheisten kokemuksen mukaan
ei muunlaista tukea oikein voi saada. Moni laheinen koki, ettd he olivat saaneet eni-
ten irti vertaistukiryhmassa kaymisesta. Vertaistuki koettiin laheisten kesken omaksi
tukiryhmaksi. Vertaistukiryhmien ohjaajina toimivat Syomishairid yhdistyksen jaseni-
na olevat laheiset, joiden elamén tilanne on parempi ja joilla on voimavaroja toisten
tukemiseen. Sairastuneille on tukiryhmia ja kaveritoimintaa, jossa nuori saa henkilo-
kohtaista vertaistukea. Laheisten mukaan Syli pyrkii tukemaan laheisia ja heidan mu-
kaan Tampereelle on avattu Syomishairidliiton toimesta toimintakeskus. Nuorille on
suunnattuja tukitoimia haastatellun laheisen mukaan ovat esimerkiksi nettijutut. La-
heisten mukaan vertaistukiryhmét ovat helposti tavoitettavissa ja niiden toimintaan on
helppo mennd mukaan. Erés laheinen kertoi vertaistuen olevan tavoitettavissa ja piti
itseadn onnekkaana, ettd paassyt kulkemaan vertaistukiryhmien tapaamisiin, silla
hanella oli vertaistukiryhmaan matkaa 80 kilometrid suuntaansa, silla usein tybajat
voivat vaikeuttaa vertaistukiryhmissa kaymista ja se ettd nuoremmat lapset olivat jo
niin isoja, etta parjaavat omillaan ilman lapsenvahtia. Laheisten vastaukset painotti-
vat sita, etta vertaistukiryhmat ovat kaikkien saatavilla, toisin kuin Internetti, silla kai-
killa ei ole Internettia. Laheiset saavat tukea, vaikka sairastunut olisi taysi-ikainen ja
vanhemmat eivat saisikaan hoitohenkilokunnalta minkdanlaisia tietoja sairastuneen
tilasta. Vertaistukiryhmasta laheiset saavat tukea, vaikka nuorta ei olisi diagnosoitu
syomishairidiseksi. Kaikki laheiset eivat ole sellaisia, ettd he etsisivat vertaistukea
Internetistéa keskustelupalstoilta. Yleisesti tietoa syomishairidista on saatavilla, esi-

merkiksi kirjastossa ja Internetissa.
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Eréas laheinen oli ollut mukana ensitieto-péaivassa ja kuvaili infoa ndin:

"Kun neiti oli osastolla, meilla oli yks sellasta, jossa oli 2 hoitaja ja vanhemmat ja si-

sarukset, tunnin juttelu juttu, mutta tuntui ettei siitd oikein saanut mitaan irti.”

Erdan laheisen mukaan naita ensitieto-paivia ei enéa jarjesteta, vaikka oli itse ollut
aikoinaan mukana sellaisessa. Ensitieto-paiva oli laheisen mukaan tiedollinen eli in-
formatiivinen tapaaminen, jossa kerrottiin syomishairiosta. Laheisen mukaan ensitie-
to-paivassa oli mukana eri alueittain ladkareita, jotka kertoivat syomishairion laaketie-
teellisista puolista ja lisdksi mukana oli ollut psykoterapeutti. Erds l&heinen oli saanut
tietdd Sylin vertaistukiryhmasta ensitieto-paivan kautta. Laheiset olisivat kaivanneet
ensitieto-paivassd muunlaistakin tietoa, kuin vain tietoa sairaudesta, kuten esimer-

kiksi, misséa laheinen paasee kertomaan omasta ahdistuksestaan.

Laheisten kokemusten mukaan arki laheisen ja sydomishairioén sairastuneen kanssa
on molemmin puolin hAmmentavaa ja molemmat etsivat keinoja arkeen ja toisen
ymmartamiseen, miten laheinen viettdd aikaa nuoren kanssa. Syomishairio vaikuttaa
l&heisiin psyykkisesti ja se on laheisten mielesta iso juttu, silla arjen keskella ja sai-
rauden aiheuttamien paineiden alla laheisen on vaikeaa hahmottaa ja saada tunte-
muksiaan koottua, niin etté edes itse ymmartaisi selkeasti, miten voi psyykkisesti. Jos
laheinen eksyy ajattelemaan negatiivisesti sairastuneen kanssa elamisesta, talloin
|&heinen ja sairastuneen valit joutuvat kriisiin, eikd eheytyminen tai elaman uudelleen
rakentaminen onnistu kummaltakaan, laheiselta tai syomishairiodn sairastuneelta.
(Lahtinen 2008, 19). Laheiset kokivat, etta olisivat tarvinneet selkeaa ja saanndllista
tukea sairauden alkuvaiheessa. Laheiset kokevat tarvitsevansa ammatti-ihmisen
apua, jotta ymmartaisivat syvemmalla tasolla niitd omia mietteita, pohdintoja ja tun-
temuksiaan ja omaa olemistaan. Ja jotta laheinen voi hyvaksya ja ymmartaé tapah-
tunutta ja omia ajatuksiaan ja tuntemuksiaan, on laheisten mukaan tarkedd saada

ammatillista tukea.

Psykoterapialla tarkoitetaan mielenterveysongelmien ja kriisien hoitoa puhumalla
psykoterapeuttisessa yhteistydosuhteessa. Psykoterapeutti voi olla koulutukseltaan

psykologi, psykiatri, erikoissairaanhoitaja, sosiaalityontekija tai teologi. (Mielenter-
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veyden keskusliitto, 2012.) Monet laheiset toivoisivat saavansa psykoterapeuttista

ammattiapua, mutta sinne on vaikeaa paasta.

Yleensa ahdistunut henkil6 purkaa oloaan puhumalla ja sanoilla. Nailla puramme ah-
distusta ja saamme ilmennettya hatamme muilla. Traumapsykologilla pyritddn saa-
maan potilas ilmaisemaan tunteensa ja ongelmat vapaasti. limapiiri traumapsykolo-
gilla kaydessa pyritddn pitamaan turvallisena ja luottamusta herattdvana. (Palosaari
2008, 137-139.)

Laheiset kokevat vertaistukiryhman kaytannoélliseksi tueksi, ja osa laheisista keskus-
teli Syomishairioliiton Sylin verkkosivuilla, jossa on vanhemmille suljetturyhma. Kaikki
tukipalvelumuodot takaavat vaitiolovelvollisuuden. Vanhemmat saavat keskenaan
keskustella suljetuilla verkkosivuilla, eika nuoret péaése seikkailemaan tai tunnista-
maan laheisiaan. Syomishairioliiton verkkosivut olevat laheisille ja sairastuneille ole-
vat keskustelupalstat ovat turvalliset ja tarkasti valvottuja. Osa laheisista oli ollut yh-
teydessa Syomishairidliiton puhelinapuun, ja se oli laheisten mukaan suunnattu van-
hemmille. Laheisten mukaan puhelinapu on puhelimitse tehtavaa vertaistukea, josta
lAheiset saavat neuvoja arkipaivan tilanteisiin ja johon he voivat kertoa huolistaan ja
murheistaan. Puhelinapu toimii vapaaehtoisten voimin ja laheiset voivat soittaa tahan

puhelin paivystykseen.

Vertaistuki on tarkedd, silla laheisten on vaikeaa kuvitella muunlaista tukea, kuin
asianjakamista ja kokemista. Vaikka vertaistukea on laheisille tarjolla, sita saisi olla
enemman. Eraan laheisen mukaan, jos hanen olisi mietittava muita tukikeinoja, olisi
eras tukikeino laheisille hakeutua vapaaehtoistyéhon tai johonkin muuhun ryhmaan,
vaikkei itse ollut ollutkaan mukana vapaaehtoistoiminnassa. Laheisten mukaan kaikki
l&heiset eivat aina jaksa tai valttamatta I6yda apua itselleen. Laheinen |0ytaa voimia
jaksamiseensa positiivisesta elamankatsomuksesta, kuten toivo paranemisesta, seka
yhteiskunnan tukitoiminnoista. (Tamminen 2007, 53). Vertaistukiryhmé&nohjaajiksi
lahteneet laheiset haluat osaltaan auttaa ja tavoittaa muita samassa tilanteessa ole-
via laheisia. Laheiset kaipaisivat ettd heita kannustettaisiin, ettd syomishairion sairas-
tuneen kanssa jaksaa. Toiveena oli ettéa laheiset saisivat tukea sairastuneen hoitoon,

silla sairastuneen hoito on usein l&heisten vastuulla ja l&heiset tekee usein sen ty6n,
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mika pitaisi olla hoitohenkilokunnan tehtavana. Laheiset toivoivat saavansa jatkossa-

kin tukea, joka on sdanndllista.

Laheisilla oli kokemuksia Kelan (kansaneléakelaitos) tarjoamasta tuesta, johon edelly-
tettiin laakarin lausunto. Kelan kautta saatava vanhempien tuki tarjoaa vanhemmalle
tai vanhemmille 20 kertaa ammattitaitoisen psykoterapeutin tapaamisen. Tata tuki-
keinoa ei saa automaattisesti Kelalta, vaan l&heisten on erikseen haettava tata tukea.
Jos nuorta ei ole mukana hoitokontakteissa, edellyttdaa se ladkarin lausuntoa, jotta
vanhemmat voivat hakea tata tukimuotoa. Erdan laheisen mukaan kouluterveyden

lausunto ei riita, etta tata tukea voitaisiin hakea Kelalta.

Laheisten mukaan taman tuen saamisessa on useita erilaisia kynnyksia vanhempien
nakokulmasta katsottuna. Laheinen oli kuullut vertaistukiryhm&sséa Sointu-projektista.
Huoltoliitolta saa tukea ja eras l&heinen oli ollut osallisena yhdessa huoltoliiton pro-
jektissa, sointu-projektissa, jota oli rahoittanut raha-automaattiyhdistys. Kaytannon
tasolla taméa tarkoitti l&aheisten nakokulmasta, etté laheiset osallistuivat 6 tapaami-
seen, 3 syksylla ja 3 kevaalla. Tapaamiset olivat vilkkonlopputapaamisia, jotka kestivat
perjantaista sunnuntaihin. Sointuprojektiin osallistui laheisen mukaan 5 perhetta. Vii-
konlopputapaamisissa sai olla mukana koko perhe ja yhdella perheelld oli mukana 3
tytarta, joista yhdella oli syoémishairio. Talle yhdelle perheelle oli jarjestetty erikseen
omaa ohjelmaa, ja vanhemmille omaa ohjelmaa. Viikonloppu tapaamiset sisélsivat
asiantuntijan luentoa ja mukana olleille lapsille oli jarjestetty omaa ohjelmaa. Van-
hemmat tapasivat perjantaina ja tapaamisissa tutustuttiin ja keskusteltiin ja syotiin
yhdessa sekd ryhmaydyttiin vapaamuotoisesti. Viikonlopputapaamisten ideana ol

ettd vanhemmat saivat olla yhdessa vanhempina.

Tukikeinot eivat ole laheisten mukaan automaattisesti saatavilla, mutta jos tietdd mita
etsii niin silloin ne on saatavilla. Laheisten kokemuksista paatellen laheisten on vai-
keaa paastd Psykiatrian poliklinikalle, silla jonot ovat pitkia ja ajat saattavat peruun-

tua, eika apua saa jos tilanne on akuutti. Erds laheinen kommentoi:

"Monesti tytto tarvitsee tukea ja apua oisin. Ma sita tuen ja autan. Aika raskasta tama
on, kun toisséakin pitaisi kayda. Tytollani on erittdin vakava masennus johtuen bulimi-

asta. Han yritti kuukausi sitten itsemurhaa syomalla vahvoja laékkeita ja viiltelemalla
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itseaan. Kaikista pahinta, hanta ei ole edes otettu hoitoon. Ei ilmeisesti ole hoitohen-
kilokunnan mielesta tilanne akuutti. Toivottavasti muualla Suomessa on parempi ti-

lanne.”

Monesti laheisten tarvitsema tuki on kaytanndllista, kuten neuvoja ja apua sairastu-
neen hoitamiseen. Ja usein huoli sairastuneesta ja syomishairioon sairastuneen hoi-
dosta vie paljon laheisen aikaa. Laheiset eivat usein pysty auttamaan sairastunutta,

vaikka olisivat mukana monessa arjen toiminnassa.

Sybmishairioon sairastunut, varsinkin anoreksiassa, ortoreksiassa ja bulimiassa hen-
kilon nalkiintyessa pidemman aikaa ja talléin henkilén pakonomainen kayttaytyminen
vahvistuu. Syomishairidisen ajatukset ja mielipiteet ovat jarkahtavampia, eli henkilo ei
tiedosta omaa tilaansa ja tajua toimintansa olevan vaaraksi itselleen. (Van Der Ster
2006, 76.)

Laheisten kokemusten mukaan tukikeinoja ei ole helppo saada, ja siihen vaikuttavat
sellaiset asiat, kuten onko nuori hoidonpiirissa, vai ei. Osa haastatelluista l&heisista
toivoivat, ettd heitd olisi informoitu vanhempina tukikaynneista, joista he olivat saa-
neet tietdd myohemmin. Laheiset vastasivat haastattelussa toivovansa vanhemmille

suunnattua tukea:

"Ja vanhempi tarttis nimenomaan ihan henkilékohtaista ja vanhemmat henkilokoh-

taisesti tukee ja sit niita ei kylla ole.”

"Keskustelu mahdollisuutta jakaa ja tota jotenki aattelisin itse etta joku saanndllinen
esim. vanhempien tukikaynnit. Olis varmaan ollu tosi hyva, kun se olisi niinkd jarjes-
tynyt. Tai etté olisin ollut tietoinen, etta jotenki sen tyyppistd keskustelua, syvempéaa

keskustelua ja jakamista ja se olisi olut mita olisin itse hakenut.”

Tukitoimet eivét aina tule vanhempien tietoon. Erdan laheisen mukaan terveydenhoi-
taja on usein linkki, joka viestittdd, mutta aina tama tieto ei tavoita vanhempia, silla
nuori ei tule kertoneeksi vanhemmille, etté ndille olisi tallaista tukea tarjolla. Laheis-
ten mukaan alkuaikoina ja alku vuosienkin aikana vanhemmilla ei ole voimia lahte&

etsimaan itselleen apua ja tukea. Usein l&heisten tuen ja avun tarve on yksil6llistd on
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raskaan asian kanssa. Laheiset kaipaavat, etta tietoa, ymmarrysta, ja ettd he paase-
vat purkamaan tuntemuksiaan, saisi apua syomishairidisen tukemiseen ja ettad van-
hemmat otettaisiin mukaan sairastuneen hoitoon. Ja vaikka laheinen olisikin tayttanyt
18 vuotta, laheiset kaipaavat silti taloudellista tukea. Syémishéirid on laheisten ko-
kemana haasteellista, raskasta ja usein syomishairiodn sairastuneen sisaruksetkin
karsivat. Laheiset toivoivat taloudellista tukea, jotta saisivat ostettua yksityiseltd puo-
lelta sydmishéairiodn sairastuneelle tukipalveluita. Sairastunut vaikuttaa laheisten jak-
samiseen ja sisaruksiensa jaksamiseen. Laheisten toiveena oli osallistua voimautta-
viin kokemuksiin, tilaisuuksiin ja kuntoutukseen. Usein laheisten voimavarat ja jak-
saminen menee syomishairidisen tukemiseen ja auttamiseen. Jokaisella laheisella on
omat tapansa kasitella tapahtuneet ja laheiset tarvitsevat jokainen henkilokohtaista
tukea, tuki ei ole aina samanlaista. Toiset laheiset tykkaavat, ettd voivat puhua ja
keskustella isossa ryhmasséa, mutta toiset l&heiset haluavat kahdenkeskisia keskus-

telutuokioita ammatti-ihmisen kanssa.

Laheisten on vaikeaa tukea syomishairioista, silla usein omat voimat ovat vahissa,
eikd laheinen yksinkertaisesti jaksa tukea syomishairio6én sairastunutta. Ja vaikka
l&heisten kokeman mukaan syomishairioon sairastuneen kuunteleminen on téarke&a,
on se usein haasteellista, silla sairastunut ei aina halua kertoa. Sairastuneelle on tar-
keda kertoa, etta tama on tarkea, ja etta sairastunutta kannustetaan, etta sairastunut
on tarke& ihminen sairaudestaan huolimatta. Laheisen ty6 voi jatkua useiden vuosien
ajan. (Tamminen 2007, 53). L&heiset kokivat, etta on heidan tehtdvansa ottaa selkoa
sairaudesta, mitd tama sairaus on ja kuinka se toimii. Laheisille on tarkeda ymmartaa
sairastunutta jollakin tavalla ja tasolla. Sairastuneen tukemisessa laheiset tuntevat
yhdessa olon ja yhdessa tekemisen tarkeda. Sairastunut paasee nain harjoittele-
maan sosiaalisia taitoja, mutta se on usein haasteellista, silla vakavasti syomishairi-
dinen ei ota vastaan minkaanlaista kommunikointia. Laheisilla on raskasta, silla heis-
ta tuntuu kuin kaikki vastoinkdymiset, mita syomishéairiobn sairastuneelle tulee, olisi-
vat maata kaatavia. Pakonomainen toimiminen on sairastuneelle puolustusmekanis-
mi, kuinka ké&sitella vaikeita tunteita. (Kristeri 2005, 30). Usein sairastunut usein nuk-
kuu ja voi olla viikkoja syomatta ja esimerkiksi juo vain teetd. Laheiset kokevat ole-
vansa voimattomia, kun sairastunut on tayttanyt 18 vuotta. Syoémishairiodn sairastu-
nut saattaa kommentoida ja huomioida nuorempien sisarustensa ruokatottumuksia,

kuten eras haastateltu laheinen kertoi. Laheisille on tarkeaa, ettd he erottavat sai-
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rauden takaa sen henkilon, oli se lapsi, sisko tai puoliso. Laheisten mielesta on tar-
ke&a pitdd huoli sydomishairiodn sairastuneen turvallisuudesta, silla usein sairauteen
liittyy itsensd rankaiseminen ja sairastuneella voi olla itsetuhoista kayttaytymista ja
fyysista itsensa satuttamista. Laheisista heille jaa vastuu sairastuneen turvallisuudes-
ta ja talloin, esimerkiksi vanhemmat joutuvat seuraamaan ja valvomaan nuoren kayt-
taytymista taman ollessa kotona, tama on tarkeda rajuimmissa ja akuuteimmissa sai-
rastumisissa. Sairastuneen pakonomaisen kayttaytymisen taustalla ovat usein nega-

tiiviset nakemykset itsesta. (Kristeri 2005, 30-31). Eras laheinen kertoi:

"Itse jouduin, esimerkiksi veitset, kerta kaikkiaan piilotin ne teravat veitset. Aikaisem-
min oli ollut ennen kuin taa syémishairio tuli niin selvasti esiin, oli viiltelya. Ja kun tuli
esimerkiksi esiin punteilla hakkaamista, mutta ennen kuin se tuli esiin ja aina sahan
et tuu vanhempana tietaneeksi ja ennen kaikkia méhan ajattelen omasta lahtokoh-

dasta.”

Usein Syomishairioon sairastuneet nuoret ovat kotona vanhempiensa luona, ja talloin
vastuu syomishairi6on sairastuneen turvallisuudesta on vanhemmilla, halusivat he
sita tai ei. Kun sairaus on todettu, joutuu talldin tekemaan monenlaisia jarjestelyita.
Tarkeinta turvallisuuden takaamisessa ovat arkirutiinit ja ettd vanhemmat ovat sairas-
tuneen saatavilla ja tavoitettavissa. Suurelta osalta rutiini liittyvat ruokailuun. Laheis-
ten mukaan on tarkeaa sailyttaa tietty ruokarytmi ja painottaa sairastuneelle, ettd ta-
man on tultava mukaan ruokailuun, vaikkei tama sdisikaan. Laheisten on pyrittava
osoittamaan valittamista ja karsivallisyytta. Laheisten mukaan syomishéirio vaikuttaa
sairastuneeseen ja laheisiin psyykkisesti. Laheisten on tarkeda asettaa rajoja sairas-
tuneen kayttaytymiseen. Laheisten nakokulmasta murrosikdisen syomishairioon sai-
rastuneen kanssa arki on erityisen haasteellista, silla nuori vastustaa kaikkea ja van-
hempi kokee olevansa taysin hukassa. Ja tamén takia |laheisista rajojen vetdminen
on tarkeaa, ettda vanhemmat jaksavat arkea ylipaatansa ja vaikka on rajat olisi van-
hempien valtettavad toiminnassaan nuoren liiallista kontrolloimista. Laheisilla ei ole
aikaa miettid kielteisia ja negatiivisia ajatuksia syomishairiodn sairastuneesta, silla
tdma& on heille kaikesta huolimatta hyvin tarkea henkil6. (Lahtinen 2008, 19). Laheis-
ten ndkokulmasta on pyrittava valttamaan liiallisia kontrollia, silla se aiheuttaa ylimaa-
raisid yhteenottoja. Laheisista syyttely ja liiallinen vaatiminen pitaisi saada lopetettua.

Ja tassa laheiset ndkevat sen kuinka hyvin he ymmartavat sairautta ja mitka ovat ne
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l&aheisten voimavarat ja kyvyt. Luottamuksella on tarke& osuus sairastuneen hoidossa
ja arjessa. Laheisten kokemana luottamus on tarkeda ja varsinkin kun nuori on sai-
rastunut syomishairiéon, joutuu luottamuksen rakentamaan useaan kertaan. Léhei-
nen on monta kertaa ajatellut ja uskoo, ja haluaa uskoa hyvaa ja luottaa siihen
omaan nuoreen, mutta monta kertaa laheinen joutuu pettym&&n. Pakonomainen
kayttaytyminen, kuten tassa tapauksessa sairastunut kieltdytyy syomasta, uusiutuu
helposti, esimerkiksi stressi voi laukaista pakonomaisen kayttaytymisen, vaikka tilan-
ne olisi lahtenyt parempaan pain. (Kristeri 2005, 30-31). Laheisille on tarkeaa, etta he
voivat pitaa ylla hyvan suhteen nuoreen, ja tdssa nuosee esiin l&aheisen ja syomishai-
roon sairastuneen keskindinen keskustelu ja viestinta. Yleensa laheisten kokemus-
ten mukaan sairaus tulee vanhemmille yllatyksend, joten on pyrittdva keskustele-
maan ihan arkipaivan asioista, ilman syyttelya, niin ettd syomishairioén sairastunut
tietdd voivansa puhua l&heisilleen mieltd painavista asioista ja etté he voivat yhdessa
rakentaa luottamuksen uudelleen. Laheisista tuntuu kuin syémishairioon sairastunut
olisi omassa maailmassaan ja laheisten karsivéllisyys ja sen siirtaminen siihen suh-
teeseen ja syomishairiota sairastavaan. Laheisten on hyva nahda, ettd sairastuneen
kanssa mennaan eteenpdain ja sairastuneesta loytyy hyvia puolia. Usein sairastuneen
tavoittaminen on haasteellista, vaikka l&heinen asuisi samassa asunnossa. Laheisten
on loydettava niita pienia positiivisia asioita sairastuneen kanssa. Laheiset kokevat
saavansa paljon, silla he kasvavat henkisesti ja oppivat ymmartamaan elamaéan uu-
desta ndkokulmasta, vaikka syomishairidisen tukeminen on raskasta ja pitkajanteista.
(Lahtinen 2008, 19). L&aheinen tulee tietda, etté toivoa on. Ja sen viestiminen sairas-
tuneelle. Jossain vaiheessa tulee eteen sairastuneen muuttaminen kotoa, ja talldin
laheisilla on iso huoli nuoresta ja silloin korostuu sairastuneen ja laheisen suhde. Ot-
taako sairastunut yhteytta laheisiinsd, jos hanen tilansa heikkenee, vai mita? Monet
l&heiset toivovat, etta sairastunut saisi sairauden hallintaansa, jotta he pystyisivét
elamaan normaalia elamaa, eika sairaus hallitsisi koko elam&éa. Vanhempien on pyrit-
tava auttamaan omillaan asuvaa syomishairioon sairastunutta valillisesti, ja haettava
apua, jos sairastunut itse ei tajua. Apua ei ole kenellekdadn automaattisesti tarjolla.
Kun laheinen huomaa omillaan asuvan syomishairiodn sairastuneen tilan huonontu-
neen, on tarkeda ettéa laheinen pyrkisi saamaan sairastuneen itse tajuamaan tilansa
huononeminen. Laheinen voi talléin kysya sairastuneelta tai viestittaa, etta olisiko nyt

hyvd menna ladkariin. Ja laheisten olisi hyva pitda yhteyttd sairastuneeseen, jotta
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taman tila ei paasisi heikkenemaan niin huonoksi, etté sairastunut viedaan sairaalaan

vasten tahtoaan.

6.3 Nykyinen tukitoiminta ja sen kehittaminen

Padaasiallinen tukitoiminta syomishairiobn sairastuneen tukemiseen on vertaistuki.
Syomishairidliiton jdsenyhdistyksissa jarjestetddn syomishairioon sairastuneen van-
hemmille ja laheisille vertaistukiryhmia, joissa laheiset tapaavat samassa tilanteessa
olevia tai laheisia, jotka ovat kadyneet lapi saman tilanteen, laheisen sairastumisen
syomishairioon (Syomishairidliitto, 2012). Syomishairioklinikka tarjoaa vanhemmille
vanhempainryhmaa, jossa kaydaan lapi sairauden kulkua, laheisten merkitysta sai-
rauden kulussa ja vanhempien jaksamista, sairaudesta yleiselld tasolla, niin ettei
ryhmassa keskustella yksildllisistéa hoitosuunnitelmista seka yleisista toimintamalleis-
ta (Syomishairioklinikka, 2011). Lisaksi Syomishairioklinikka jarjestad perhetapaami-
sia, joissa keskustellaan perheen kuulumisista ja nakemyksista, siita mihin suuntaan
sairauden hoito on menossa (Syomishairioklinikka, 2011). Laheiset voivat saada hy-
vin vaihtelevasti tietoa ja apua eri alueiden terveyskeskuksista, terveydenhoitajilta
sekd kaynnissa olevilta projekteilta. Laheiset kaipaavat paaasiallisesti tukea, jossa
paasevat puhumaan ja kertomaan omista nakemyksista, ajatuksista ja kokemuksista
muille, jotka ovat kayneet lapi samat tapahtumat. Nykyisin vallitsevassa hyvinvoin-
tiajattelussa jarjestdilla on suuri merkitys palveluiden tuottamisessa ja niiden spesia-
lisointi eli erikoistuminen rajattuihin ongelmiin ja jarjestét pyrkivat tarjoamaan joitakin
saatavilla olevia vastauksia mielta askarruttaviin ongelmiin ja kysymyksiin. (Murto
2003, 76-77).

Erityisesti tarvetta olisi ammatti-ihmisten kanssa puhumiselle, kuten terapeutille. La-
heiset ja sairastunut oppivat ymmartamaan paremmin itseadn keskustellessaan tera-
peutin kanssa. Henkil6 oppii psyykkisesta kivustaan puhumalla ja koskettamalla sita
ja usein yksilo tarvitsee terapeutin apua, jotta padsee kosketuksiin oman tajuntansa
kanssa. (Antikainen ja Ranta 2008, 89). Laheisten on vaikeaa paasta puhumaan
ammatti-ihmisten kanssa, silla jonot niihin ovat pitkia. Lahtokohtana auttamiselle on
kokemus valittdmisesta ja tavoitteena on tuntea tulevansa ymmarretyksi, nahdyksi ja
kuulluksi. (Svennevig 2005, 175).
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6.4 Tutkimuksen paatelmat

Laheisten ja vertaistukiryhmien sekéa tyontekijoiden vastauksissa korostui vertaistuki
ja sen merkitys laheisten tukemisessa. Vastauksista ilmenee selkeasti tuen tarve, niin
vertaistuen kuin ammatti-ihmisten, kuten keskustelu psykoterapeutin kanssa. Laheis-
ten on vaikeaa tavoittaa ammatti-ihmisia, joiden kanssa voi luottamuksella puhua
perheen asioista. Tuloksissa nakyy puhumisen ja informaation tarve. Laheiset tarvit-
sevat tietoa sairaudesta ja ohjeita arjen tilanteisiin, yhtalailla kuin tietoa siitd, mista he
saavat itselleen apua ja tukea arkeen. Varsinkin sairauden ilmenemisen alussa la-
heisille on tarkeaa saada tietoa sairaudesta, tukea kaytdnnén elamaan seka konk-
reettisia neuvoja. (Koskisuu & Kulola 2005, 51). Vertaistukiryhmat ovat tarkea tuki-
muoto ja useille laheisille se on ainoa tukimuoto, joka on laheisten tavoitettavissa.
Laheisten saatavilla olevat tukikeinot ovat vahaisia, silla monella laheisell& on pitka-
matka vertaistukiryhmé&én ja tapaamiskertoja on yleensa vain kerran kuukaudessa.
Vertaistukitoiminnassa kaikki ovat tasavertaisia ja siina pyritdén jakamaan kokemuk-
sia samassa tilanteessa olevien kanssa. (Kuuskoski 2003, 31). Kuinka laheinen saa
tukea akuuteissa tilanteissa, silla julkisen puolen hoitohenkilokunnalla ei tahdo olla
voimavaroja tuke laheista, kun keskitytddn hoitamaan akuutissa tilanteessa olevaa
syomishairiodn sairastunutta. Vertaistuessa on tarkeaa kokemustiedon jakaminen ja
se helpottaa saamaan otteen ongelmasta ja sen purkamisessa. (Kuuskoski 2003,
32).

Yhteiselo laheisen ja syomishairidisen kesken on haasteellista, laheinen ei saa Kiitos-
ta sairastuneen tukemisesta. Vastavuoroisuus voi puuttua tai se voi olla vahaista,
joten laheinen voi kokea olevansa mietteineen yksin. Laheisilla on lupa murtua ja ker-
toa tunteistaan ja pahasta olostaan yhtalailla kuin sairastuneella. Laheiset saavat
vertaistuesta voimaa. Vertaistukiryhmien jarjestajana toimii jarjestot ja julkinen ter-
veydenhuolto. (Lahtinen 2008, 17 ja 101.)
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Laheisen ja omaishoitajan ty® on vaativaa ja raskasta. Hoitajalle, eli laheiselle on tar-
ke&déd luottamus hoidettavaan ja ettd hoidettava voi kaikin mahdollisin tavoin elaa

normaalia elaméaa kaikesta huolimatta. (Tamminen 2007, 53.)

Laheinen voi saada kuuntelijan, jolle puhua ajatuksistaan ja tuntemuksistaan, julkisen
terveydenhuollon kautta. My6s kirkko ja seurakunnat tarjoavat keskustelu ja kuunte-
luapua, sita tarvitseville. (Suomen evankelis-luterilainen kirkko). Kela tarjoaa lapsille
ja nuorille ja heidan perheilleen sopeutumisvalmennus- ja perhekursseja, kun perhe
kohtaa akillisen sairastumisen ja tukee perhetta sairastumisen aiheuttamassa ela-
mantilanteessa. (Kela 2012). Mutta laheisten saama tuki on usein kertaluontoista, ja
syomishairiodn sairastunut on mukana, jolloin laheiset eivat pysty kertomaan kaikkia
ajatuksiaan ja tuntemuksiaan. Laheiset kokevat tarvitsevansa henkilokohtaista tukea,
ja sitd on hyvin vahan tarjolla, jos ollenkaan. Paaasiallinen tukimuoto laheisille on
keskusteluterapia, vaikka se ei olisikaan ammatti-ihmisten jarjestamaa, saavat lahei-
set paljon irti, esimerkiksi vertaistukiryhmista. Jarjesto tai yhdistys edustaa tiettya ja-
senkuntaa, ja pyrkii ajamaan naiden etua. (Lahti 2003). Jokaisella vertatukiryhmalla
on ainutkertainen sisalto ja pyrkimys. (Kuuskoski 2003). Tukitoimia on syomishairiois-
ten laheisille, mutta ne eivat ole heti saatavilla, esimerkiksi henkil®, jolla ei ole Inter-
nettia, ei lI6yda helpolla kanavia, joiden kautta I6ytaisi itselleen tukikeinoja. Vaikka
vertaistukitoimintaa on, ei sita siltikdan ole jokaisella paikkakunnalla, ja jos tilanne
sattuu olemaan akuutti, l&heinen joutuu odottamaan pahimmassa tapauksessa kuu-
kauden seuraavaan vertaistukirynman kokoontumiseen. Puhelintuki kaikkien saata-
villa, mutta pystyvatko laheiset kertomaan, sen mita haluavat puhelimessa. Kun ihmi-
set keskustelevat kasvotusten, samalla toinen voi kuunnella puhetta mutta myos ke-
hon kieltd. Jaako tassa puhelintuessa osa laheisen kuulemisesta pois? Toki vertais-
tukiryhmassa kavijat ovat fyysisesti paikalla ja voivat nain tulkita ja kuunnella muita
l&heisia vertaistukiryhmassé. Jokaisella pikkupaikkakunnalla ei ole vertaistukiryhmia,
ja laheisten saama tuki monissa kunnissa on terveyskeskusten ja laheisten oman
aktiivisuuden varassa. Syomishairioon sairastuneen laheisille suunnattuja tukitoimia
olisi hyva olla tarjolla, niin ettei ne olisi taysin vapaaehtoisten toiminnan varassa, ku-
ten esimerkiksi vertaistukiryhmét toimivat talla hetkella lahes kokonaan vapaaehtois-

ten vetamina.
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7 Lopuksi

Opinnaytetydssa pyrin tutustumaan saatavilla olevaan aineistoon monipuolisesti. Jos
aloittaisin opinnaytetyon nyt, varaisin sen aineiston keruuseen ja Kkirjoittamiseen
enemman aikaa. Opinnaytetyoltani puuttuu tilaaja, jonka luultavasti olisin saanut, jos
olisin ollut aikaisemmin lilkkeelld. Aineistoa sain paljon, ja koen sen olleen hyva, silla
oli materiaalia, jota k&sitella. Aihe tai tutkimuksen kohde ei ollut entuudestaan taysin
tuttu, olen aikaisemmin ollut sivusta seuraajan roolissa. Keratessani tietoa olin tietoi-
nen Syomishairiliitosta, mutta sen toiminta ei ollut taysin tuttua ja haastatellessani
aluejarjestojen tyontekijoita, opein aivan uusia asioita jarjeston toiminnasta ja toimin-

tamenetelmista.

Haasteena oli kayda aineistoa lapi ja karsia sieltd epéolennaisia asioita pois. Haas-
tatteluiden toteutus tapahtui kiireella, ja jos nyt aloittaisin tutkimuksen teon, muokkai-
sin haastattelukysymykset toisin, jotta saatava aineisto vastasi tutkimuskysymykseen
tarkemmin ja seikkaperaisemmin. Aloittaessani tutkimusta pohdin, saisinko laheisia ja
tyontekijoita riittavasti haastateltaviksi. Onneksi haastateltavia I6ytyi, vaikka haastat-
teluiden toteutus jaikin melko myohaiseen ajankohtaan, tasta johtuen aineisto piti
kayda kiireisesti lavitse. Jos aikaa olisi ollut enemman aineistosta olisi varmasti saa-
nut enemman irti. Pyrin loytamaan ja tarkentamaan aineiston kasittelyssa aineiston

paakohtiin, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen.

Opinnaytetydssa saatuja tuloksia on mahdollista kayttdd ja hyodyntaa, esimerkiksi
syOmishairioon sairastuneiden laheisten tukitoimien tarjoajat. Opinnaytetydssa onnis-
tuin tuomaan hyvin nakyviin, millaista tukea laheiset selkeasti toivoisivat saavansa.
Opinnaytetyossa tutkittua aihetta voisi tutkia lisda, silla aihe on aina kiinnostava ja
ajankohtainen. Aiheena eli tutkimuskysymyksena voisi olla esimerkiksi, miten hoito-
henkilokunta kokee auttavansa sytmishairioon sairastuneen laheisia tai kuinka hoi-
tohenkilokunta kokee laheisten reagoivan ja sopeutuvan syomishairi6on sairastunee-
seen. Toisaalta aihetta voitaisiin tutkia, esimerkiksi, kuinka laheinen voi tukea sy6-

mishairioon sairastunutta.
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LITTEET
Liite 1
Hei. Olen neljannen vuoden yhteisépedagogi opiskelija Humanistisesta ammattikorkeakoulusta.
Olen suuntautunut kansalaistoiminnan ja nuorisotydn koulutusohjelmaan, ja tarkoituksenani on
valmistua nyt jouluna. Opinnaytetydssa tutkitaan miten syomishéiriodn sairastuneen laheisia
tuetaan jaksamaan, ja mité ovat tukikeinot, joita on laheisille tarjolla. Haastattelussa haastatel-

laan laheisid ja vertaistukiryhmien ohjaajia. Haastattelun tarkoituksena on kerétd aineistoa

opinnaytety6hon. Haastattelut kasitelladn anonyymeina.

Haastattelukysymykset syomishairidisten laheisille

Mita tukikeinoja on syémishairiéon sairastuneen laheisten tukemiseen?

Ovatko tukikeinot laheisille helposti saatavilla?

Ketka tarjoavat syomishairioon sairastuneen laheiselle tukipalveluita?

Millaista tukea laheisena toivoisit saavasi?

Milla keinoilla laheinen voi tukea syomishairioon sairastunutta?



Haastattelukysymykset syomishairidliiton tyontekijoille

Millaista tukea laheiset hakevat syomishairidliitolta?

Mita tukea laheisille on tarjolla?

Miten tukea on saatavilla?

Millaista tukea laheiset kaipaavat?

Onko téllaista tukea tarjolla?
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