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Syomishairiot ovat melko tavallisia sairauksia. Syomishairiot aiheuttavat paljon karsimysta
ja ahdistusta laheisille ihmisille. Perheen merkitysta ja vaikutusta syomishairiéiden syntyyn

on tutkittu jonkin verran, mutta laheisten kokemuksia ei ole tutkittu aikaisemmin.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata syomishairiopotilaan léheisen kokemuksia
laheisend olemisessa ja syOmishairioté sairastavan hoidossa. Tutkimuksen tavoitteena on
tuottaa tietoa syomishairiota hoitavien tahojen hoitomenetelmien kehittamiseen ja arviointiin.
Tutkimus toteutettiin haastattelemalla kahtatoista syomishairiota sairastavan laheista.

Aineisto analysoitiin sisallon analyysilla.

Tulosten perusteella laheiset kuvasivat syomishdiriotéa sairastavan rinnalla perheeseen
liittyvid kokemuksia, sairastavaan liittyvid kokemuksia ja omia tuntemuksia. L&heiset
kuvasivat syomishairiopotilaan hoitoon liittyviksi kokemuksiksi henkilokunta-, hoitoprosessi-,

perhehoito- ja hoitomenetelmakokemuksia.

Tutkimustulosten mukaan sydmishairiota sairastavan rinnalla oleva laheinen tarvitsee
enemman tukea sairastavan isaltd. Tutkimustulokset tuovat myds tietoa syomishdairiota
sairastavalle ja etenkin heidan laheisilleen ja vahvistavat heiddn kokemustaan. Perheen
hyvinvointi ja ldheisten ké&rsimyksen lieventyminen ja tiedon lisédminen on tarkead

syomishairioité sairastavan potilaan laheiselle.
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Eating disorders are fairly common diseases. They cause a great deal of suffering and anxiety
to the patient’s family members. The importance and effect of family in the development of
eating disorders has been studied to some extent, but the experience of the patient’s family

members have not been studied before.

The purpose of this study is to describe the experiences of family members of eating disorder
patients in their role as family member and in the care of the person with an eating disorder.
The aim is to generate information for the development and assessment of care methods for
bodies managing the care of eating disorder patients. The study was implemented by
interviewing twelve family members of patients with an eating disorder. The data was

analysed using content analysis.

The results show that the family members described their experiences with an eating disorder
patient, family-related experiences, experiences related to the patient and their own feelings.
The family members described their experiences of the care of an eating disorder patient in

terms of the care personnel, care process, family care and care method.

According to the results, the family members of patients with an eating disorder would like to
have more support from the patient’s father. The results also provide information to the
patients and particularly to their family members and confirm their experiences. Family
well-being and alleviating the suffering of family members, as well as gaining more

information, is important for the family members of patients with eating disorders.

Key Words: Eating disorder, Parent, Family member, Family, Experience
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1 JOHDANTO

Syomishairiot ovat melko tavallisia sairauksia. Tyypillistd kaikille syomishéirioille on, ettd
sairastavan suhde ruokaan, painoon tai kehonkuvaan vaaristyy. Syomisen tai syomattomyyden
pohtiminen tayttdd koko nuoren ihmisen eldmén: ihmissuhteet, koulu, opiskelu tai ty0 alkavat
kérsid. Vaikka valtaosa sairastuneista on tyttja ja naisia, poikien ja miesten oireilun oletetaan
lisddntyneen, tai ainakin heidan oireilunsa osataan tunnistaa aiempaa paremmin. (Keski-Rahkonen
ym. 2008, Syomishdirioliitto 2010.) Kaikista syomishdiriodn sairastuneista poikien ja miesten
osuuden arvioidaan olevan noin 10 prosenttia, hieman syémishairiotyypista riippuen. (Raevuori ym.
2009).

Syomishairiot yhdistetadn usein virheellisesti pelkastaan laihuuteen. Kuitenkin vain pieni osa
syomishdirioita sairastavista on niin laihoja etta laéketieteellisen aliravitsemuksen kriteerit tayttyvat.
Suurin osa on joko normaali- tai ylipainoisia. (Keski-Rahkonen ym. 2008, Syomishairioliitto 2010.)
Anorektinen kayttdytyminen nayttaytyy yrityksind ratkoa yksilon kokemaa ongelmallista suhdetta
vallitseviin kulttuurisiin olosuhteisiin ja yksiloon kohdistettuihin odotuksiin. Toiminta ei kuitenkaan
tuota kestavié ratkaisuja vaan on pohjimmiltaan itsetuhoista. Terveys on asia, jota huomioidaan,
hoidetaan, edistetdén, kohennetaan, ladkitdan ja maksimoidaan. Se on myos asia, johon voidaan
takertua. Terveydestd huolehtiminen merkitsee korostuneesti itsed velvoittavaa terveysasennetta.
Taman ajan terveyskayttdytyminen saa aarimmaisen ilmaisunsa anoreksiana. Kiinnostus terveytta

kohtaan on kaantynyt omasta terveydesta huolehtimisen irvikuvaksi. (Puuronen 2004.)

Anoreksiaa ja bulimiaa esiintyy yleisimmin 15 - 20-vuotiailla. Sydmishairioon voivat kuitenkin
sairastua jo alle 10-vuotiaat lapset, eika aikuisialla sairastuminenkaan ole epéatavallista. Arvioiden
mukaan anoreksiaa sairastaa noin 0,5-1 prosenttia ja bulimiaa noin 1-3 prosenttia 12 - 24-vuotiaista
tytoistd ja naisista. Epatyypillisid syomishairioitd arvioidaan esiintyvan 5-10 prosentilla nuorista.
(Hautala ym. 2008.)

Suomalaisen tutkimuksen mukaan joka kymmenes 18-vuotias tyttd on karsinyt diagnoosikriteerien
mukaisesta syOmishairiostd ja jopa joka viidennelld tyt6lla on ollut syoémishéiridoireilua
nuoruusvuosiensa aikana. Ahminta, ylensyonti ja muu hairiintynyt sydminen ovat ylipainoisilla
lapsilla ja nuorilla niin yleisia, ettd niiden esiintymista olisi tarke&4 arvioida jokaisen ylipainoisen
nuoren kohdalla. Syodmishéirion mahdollisuus lihavuuden taustalla tiedostetaan kuitenkin
toistaiseksi vield huonosti. Jopa kolmasosa lihavista (painoindeksi 30 tai yli) nuorista karsii lihavan

ahmimishairiostd (Binge Eating Disorder). Tastd syomishdirion muodosta kérsivid on poikia noin



kolmasosa. Lihavan ahmimishéirion laajasti madriteltyd muotoa esiintyy lansimaisissa vaestoissa

joka 20. teini-ikéaisell& tytolla. (Isomaa ym. 2009.)

Viime vuosina lapsuudessa tai nuoruudessa puhkeavat syomishdiriot ovat saaneet osakseen
lisdantynyttd huomiota kansainvalisesti (Cottee-Lane ym. 2004, Rosenvinge 2008, Keski-Rahkonen
2010). Kirjallisuudessa keskeisind mielenkiinnon kohteina ovat olleet syomishairididen
tunnistaminen, etiologia, hoito ja sairauden ehkaisy (Rosenvinge 2008). Anoreksiaan sairastunut ei
itse vélttdmattd ymmarra sairautensa vakavuutta. Usein sairauden havaitsevat ensiksi
perheenjésenet, muut laheiset tai kouluterveydenhoitaja. Nuori ihminen tarvitsee siksi
syomishairioon sairastuessaan runsaasti ldheistensé tukea ja ymmartdmysté ja usein heidén apuaan
my06s hoitoon hakeutumisessa. L&heisten jaksaminen on ddrimmaéisen tarkedd myos sairastavan
kannalta. (Keski-Rahkonen ym. 2008, Keski-Rahkonen 2010, Suokas & Rissanen 2011.)
Vanhemmille on koottu myds ensitieto-opas Suomessa, jonka toivotaan antavan ymmarrysta lapsen

sairaudesta ja kannustetaan hakemaan apua. (Viljanen ym. 2009).

Laihuushairion hoidon vaikuttavuudesta on vain vahan nayttéd. Lyhyen aikaa sairastaneiden
nuorten potilaiden on osoitettu hyotyvan perheterapiasta painon normaalistumisen jéalkeen.
(Pohjolainen & Karlsson 2005.) Suomessa ajankohtainen keskustelu on liittynyt kritiikkiin, etteivat
pitkddn sairastaneet saa asianmukaista hoitoa tai heiddn hoitoon péasynsd on puutteellista.
(Syomishairioliitto 2010, Helsingin Sanomat 201la ja 2011b). Suomessa syomishairididen
hoitokapasiteetti on pieni muihin Pohjoismaihin verrattuna ja suhteutettuna héirididen
esiintyvyyteen. Anoreksiassa kuolleisuus on kuitenkin suurempi kuin missddn muussa
psyKiatrisessa sairaudessa (Raevuori ym. 2009). Myds vanhempien nakékulmaa on tullut esille Irti
Minusta teatteriesityksessd, jossa kuvataan perheen tulehtunutta ilmapiiria sairastumisen myota. Sen
sijaan julkaistua tutkimustietoa syomishéirioisten lasten vanhempien ja laheisten kokemuksista on
niukasti (Cottee-Lane ym. 2004, McMaster ym. 2004).

Tassd tutkimuksessa l&heiselld tarkoitetaan syOmishdiriota sairastavan henkilén vanhempia,
sisaruksia, isovanhempia, elamankumppaneita, ystavid tai muita potilaan laheisia. Tutkimuksen
tarkoituksena on kuvata syomishairiopotilaan léheisen kokemuksia laheisend olemisessa ja

syomishairiota sairastavan hoidossa.



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus tehtiin kevaalla 2011 kansallisista ja kansainvalisista
tietokannoista Cinahl, Medic, Medline/Ovid, Linda ja Arto hakusanoilla eating disorder,
syomishairio, anoreksia, bulimia, family, perhe, spouse, puoliso, parent, vanhempi, sibling, sisarus,
nearby, laheinen (LIITE 1). Haut rajattiin vuosien 2000 -2011 valisend aikana julkaistuihin
tutkimuksiin.  Tutkimuksia valittiin lopulta 34 kappaletta ja ne olivat kansainvalisia.
Siséénottokriteereitd olivat suomen- ja englanninkieliset tutkimukset, joista oli saatavilla koko
tekstit. Lisaksi julkaisujen tuli olla tieteellisid. Poissulkukriteereita olivat yli 11 vuotta vanhat
tutkimukset, tutkimukset jotka késittelivat muita kuin sydmishdirioitd, Kirjallisuuskatsaukset,
syomishéirididen etiologiaan liittyvat tutkimukset. Eri viitetietokannoista 10ytyi samoja tutkimuksia,
joten ne Karsittiin pois. Kotimaisista viitetietokannoista 10ytyi ainoastaan oppikirjatyyppista
kirjallisuutta, jotka jatettiin kirjallisuuskatsauksesta pois. Tutkija luki huolellisesti aineiston
tutkimukset 1api ja ryhmitteli tuloksia ja johtopaatdksia omiin siséltdalueisiin eli luokkiin.

Kappaleen 2.1. Syomishairiot Kirjallisuus on haettu késihaulla erikseen.

2.1 Syémishairiot

Syomishdiri6t muodostavat pienen, mutta vakavan, psyykkisen hairioryhman nuoruusidssa.
Syomishairiot jaotellaan tautiluokituksen mukaan laihuushairiodn, ahmimishdirioén ja niiden
epatyypillisiin - muotoihin. Syomishairiot ovat sekd psyykkisia ettd fyysisia sairauksia.
Laihuushéirioon liittyy huomattavaa painonlaskua, epérealistinen kehonkuva ja voimakas lihomisen
pelko. Ahmimishdiriossa potilas ylensy0 toistuvasti lilan suuria annoksia ja pyrkii kompensoimaan
ylensyontia  oksentamalla,  pakkoliikkumalla,  kayttdmalla  erilaisia  laksatiiveja  ja
nesteenpoistoladkkeitd. Ahmimishairioon liittyy myds suuri lihomisen pelko. Ahmimishairiota
sairastava on usein normaalipainoinen. Epéatyypilliset syomishéiriot eivat tdytd naitd kriteereita,
mutta voivat olla hyvin samankaltaisia tai lievemmiltd oireiltaan. (K&ypd hoito 2009.)
Ahmimishéirid on usein pitkakestoinen ja kulultaan aaltoileva. Ahmintahdiriota koskevia
ennustetutkimuksia o vahén. (Suokas & Rissanen 2011.) Kaikkiin syémishairidihin liittyy hapeaa,
itseinhoa, salailua, eristdytymistd, masennusta ja ahdistuneisuutta. Ajatukset pyorivat ruoassa, ja
keskittyminen muuhun on vaikeaa. Syémista hallitsevat erilaiset rituaalit ja tiukat saannét. (Kéaypa
hoito 2009.)



Syomishairididen syyt ovat todenndkdisesti monen tekijdn summa. Sydmishairididen biologista
taustaa on tutkittu, ja on kaynyt ilmi, ettd laihduttaminen saattaa tuoda esiin piilevia, mahdollisesti
perinndllisia syomishairion puhkeamiseen johtavia poikkeavuuksia thmisen
serotoniinijarjestelmassd. Bulimiapotilaan serotoniinijarjestelma ei ole vakaa tai sen saately on
puutteellista. Sairauteen kuuluvat tdydellisyyden tavoittelu, syomisen rajoittaminen seka
pakonomaisuus liittyvat lisadntyneeseen serotoniinitransmissioon. Serotoniinin vaheneminen, joka
saadaan aikaa laihduttamalla, lievittdd edella mainitsemiani oireita, mutta samalla altistaa henkilon
ahminnalle, masennukselle ja mielialan muutoksille. Serotoniini sdételee syomista ja kyllaisyyden
tunnetta. Matala serotoniinitaso liittyy ylipainoon ja voi aiheuttaa ylensyomistd, kun taas

anoreksiassa serotoniinitoiminnan on todettu lisdéntyneen. (Lepola ym. 2002.)

Perimalla ja ympariston yhteisvaikutuksella ajatellaan olevan vaikutusta syomishairididen
syntymiseen. Sen puolesta puhuvat tutkimustulokset, joiden mukaan ainakin 10 % syomishéiridsta
karsivista on anoreksiaa tai bulimiaa sairastava ldhisukulainen. Anoreksiaa tai bulimiaa sairastavien
lahisukulaisilla on yli kymmenkertainen riski sairastua syomishairidihin. Sydmishairididen
genetiikasta on kuitenkin hyvin vahan tietoa. Myds syntymaén aikaisilla tekijoilla voi olla osuutta
anoreksian syntyyn, miké tulee ilmi Ruotsissa tehdyssa tutkimuksessa, jossa on todettu, ettd ennen
32. raskausviikkoa syntyminen nostaa kolminkertaiseksi riskid sairastua anoreksiaan. (Keski-
Rahkonen ym. 2001.)

Syomishairidihin sairastuvia on lukumadraisesti vahan, kuitenkin sairauden aiheuttama rasitus
yksilolle, perheelle ja yhteiskunnalle on huomattava. Td&mé& johtunee sairauden taipumuksesta
puhjeta nuorella ialld ja muuttumisesta krooniseksi osalla sairastuneista. Ongelma syomishairiéiden
kohdalla on sairauden varhainen tunnistettavuus perusterveydenhuollossa, diagnosointi voi vieda
vuosia. Koulu- ja opiskelijaterveydenhuollossa nuorten parissa tyoskentelevét ovat avainasemassa
syomishéirioiden kohtaamisessa, havaitsemisessa, ennaltaehkéisysséd ja hoitoon ohjaamisessa.
(Hautala ym. 2006.)

Tutkimusten mukaan vain pieni osa syomishairiopotilaista hakeutuu hoitoon, joten todennakdisesti
syomishéiriot ovat yleisempid kuin tutkimustulosten luvut kertovat. Kyselytutkimuksissa
syomishéirioista karsivat jattavat usein vastaamatta, joka voi vaaristdd ilmaantuvuus- ja
esiintyvyyslukuja. (Keski-Rahkonen ym. 2001.) Anoreksian ennuste on synkkd, tutkimusten
mukaan se on suurin kuolemaan johtava psyykkinen sairaus. Anoreksiasta toipuu 30 % téysin

oireettomaksi, 30 - 40 % jaa oireilevaksi ja loput kroonistuvat. (Kuosmanen 2002, Lehto 2004.)
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Bulimia on yleensa ajoittainen hairio, silld 5 - 10 vuoden seurannassa noin puolet paranee ja 20
%:lla oireet jatkuvat (Ebeling 2007).

Suokkaan ym. (2000) mukaan syomish&irio voi olla lievd tai ddrimmaéisen vakava, jopa
hengenvaarallinen. Ruuskan ja Lenkon (2001) mukaan syémishéiriét ovat monimuotoisia ongelmia
ja ne vaativat yksilollista hoitoa. Syomishdiriét ovat myos ajankohtainen ja mediaa kiinnostava

aihe.

Syomishairididen tutkimus ja hoito vaatii terveydenhuollossa monen eri kliinisen alan tiivista
yhteistyotd (Ruuska & Rantanen 2007, Suokas & Rissanen 2011). Noin 7 % suomalaisnaisista
sairastaa syomishdirion ennen 30. ik&vuottaan. Laihuushairion esiintyvyys on 2,2 %,
ahmimishéirion 2,3 % ja epatyypillisten syomishéirididen 2,9 %. Véhintadn 70 % anoreksiaan
sairastuneista naisista toipuu, mutta painon ja hormonitoiminnan normaalistuminen kestéa yleensa
vuosia. Anoreksiatapauksista osa kroonistuu, ja ndiden potilaiden kuolemanriski on moninkertainen
muuhun vaestéon nédhden. Bulimiaa on pidetty lievempana sairautena kuin anoreksiaa, mika on osin
harhaa, silla vaikka bulimian taudinkuva voi aaltoilla, oireilu on usein erittéin pitkdaikaista. Ainakin
puolet bulimiapotilaista kérsii sairauden oireista vield viiden vuoden kuluttua sairastumisestaan.
Psykoterapeuttisella hoidolla ja laédkityksella on hyva teho bulimiaoireisiin. (Keski-Rahkonen
2011)

Naytté anoreksian hoitomuotojen tehokkuudesta on huomattavasti epavarmempaa. (Keski-
Rahkonen 2011.) Syodmishdirididen tutkimuksessa ja hoidossa on keskeista arvioida
syomishéiridoireiden voimakkuuden lisdksi muu psyykkinen oireilu ja nuoruusidn kehitys, jotta
pystytdan loytdmaan yksilollinen ja riittdvan tehokas hoitointerventio vakavien ja jopa fataalien
fyysisten ja psykososiaalisten pitkéaikaisvaikutusten estamiseksi. Tehokas syomishairididen
arviointi ja hoito toteutuisi parhaiten syémishairioyksikoissa, joissa on laaja-alaista erityisosaamista

eri-ikdisten potilaiden tutkimuksesta ja hoidosta. (Ruuska & Rantanen 2007.)

SyOmishéiridisten ja heiddn laheistensa maailmaa voidaan ymmartad vain heiddn yksilollisen
kokemuksen kautta. Syomishairitihin liittyy ulkopuolisesta omituiselta tuntuvia uskomuksia, arvoja
ja kéayttaytymismalleja, joilla on kuitenkin niit4 kokevalle yksil6lle ja laheisille suuri merkitys (Berg
ym. 2002). Syémishairiéhoidon ajoitus on tarkeéa ja potilaan oma valmius paranemiseen on hoidon
onnistumisen kannalta merkittavéda. Myods perheen ja l&heisten mukana olo hoidossa on tarke&a.

(Suokas & Rissanen 2011.) Viiala ym. (2010) ovat tutkineet sydmishdairipotilaiden laheisten



vertaistukikokemuksia Internetin  keskustelupalstalla.  Terveyttd vahvistavan vertaistuen
ulottuvuudet olivat muun muassa itsetunnon vahvistaminen, tiedon valittdminen, kokemusten

jakaminen, avunhakemiseen kannustaminen ja tosiasioiden hyvéksyminen.

2.2 Syomishairiota sairastava ja laheinen

2.2.1 Riskit ja yhteys

Perheen merkityksen rooli syomishéiriéon sairastumiseen on tutkimusten mukaan ristiriitainen.
Suoranaista yhteyttd perheen vaikutuksesta sairastumiseen ei ole osoitettu, mutta joitakin yhteyksia
perheelld on sy0mishdiri6tad sairastavan oireiluun ja sen sdilymiseen. Toisaalta syomishairiota
sairastava aiheuttaa perheelleen tahtomattaan paljon ahdistusta ja muutosta normaaliin
kayttaytymiseen. Syomishdairidpotilaan huoltajilla on tutkimusten mukaan enemmaén ahdistusta ja
taakkoja kuin perheissg, jossa ei ollut syémishairioita. (Zabala ym. 2009, Ravi ym. 2009.) Hillege
ym. (2006) kartoittivat vanhempien kokemuksia lapsen syomishairion vaikutuksesta perhe-elaméén
haastattelemalla sairastuneen diteja (N=19) ja isid (N=3). Tutkimuksen vanhemmat mainitsivat
sairauden vaikuttavan perheen yhtendisyyteen toisaalta lahentden, mutta toisaalta myods tuoden
paljon erimielisyyksia perheen kesken. MyoOs perheen ongelmat ovat yhteydessa
syomishairiooireiluun (McDermott ym. 2001).

Yanezin ym. (2007) tutkimuksen mukaan aidin epanormaalit syomistottumukset ovat riski heidan
tyttarilleen sairastua epanormaaleihin syomistottumuksiin. Bacharin ym. (2008) mukaan anoreksiaa
sairastavat tyttaret olivat valmiimpia uhraamaan oman elaménsa perheensa tarpeisiin, kun taas
anoreksiaa sairastavien aidit olivat itsekkddmpié ja askeettisempia elamantavoiltaan kun terveiden
aidit. Sairaiden nuorten vanhemmilla oli enemman pakko-oireista kayttaytymistd, vihamielisyytta,
masennusta, ja ahdistusta. Anoreksiaa sairastavien ja heidan isiensd vihamielisyys nadyttdisi olevan
yhteydessé toisiinsa. Kuitenkaan suoraa yhteytta naiden asioiden valilla ei voida todentaa (Ravi ym.
2009).

Aitien ja isoaitien korkea koulutus oli yhteydessa tyttaren syomishairion puhkeamiseen johtuen
luultavasti suuremmasta perheen ulkoisista ja sisdisistd paineista. (Ahren-Moonga ym. 2009).
Lapsen syomishairio oli yhteydessa didin sydomishairioon, mutta ei muihin aineiden kayttdén (Von

Ranson ym. 2003). Aidin laihduttaminen ja painontarkkailu ja isan yleinen kontrollointi olivat



yhteydessé nuoren riskiin sairastaa syomishéiriotd. Pojilla isan kiinnostus lihasten kasvattamiseen

altisti enemman syomisongelmiin (Meesters ym. 2007).

2.2.2 Laheisten ja sairastavan nakemyserot

Syomishairiotd sairastavan kasitys omasta tilanteestaan ja toiminnastaan eroaa laheisten
kokemuksista. Vanhemmat arvioivat hoidon positiivisemmaksi kuin potilaat. Perheen ja sairastavan
yhtendinen luottamisprosessi edesauttaa hoitoprosessin etenemistd. Sairastava haluaa enemmén
yhteistydtd perheen kanssa kuin kontrolloivaa toimintaa. (McDermott ym. 2002, Halvorsen &
Heyerdahl 2007, Brown & Geller 2006.)

McDermottin ym. (2002) tutkimustulosten mukaan syomishairidisten lasten ja vanhempien
vastaukset korreloivat positiivisesti, koskien perheen toimivuutta. Sydmishdiriota sairastavan
perheesséd perheen toimivuus oli paljon alemmalla tasolla kuin terveilld verrokeilla. Eri
syomishéirioiden alaryhmilld vanhempien ja lasten vastaukset eivat eronneet. Vanhemmat
raportoivat positiivisia kasityksid hoidosta, potilailla oli negatiivisempia kasityksid. Kasitys
terapeutista, terapeutin osaaminen ja pediatrisen hoidon tietdmys korreloivat syomishéiridoireiden
kanssa hoidon jalkeen. Vanhempien késitys terapeutista ei korreloinut my6hempddn tyttaren
oireiluun. Halvorsenin ja Heyerdahlin (2007) mukaan perheterapian kaynnit olivat yhteydessa
myOGhempéan tyytyvaisyyteen hoidosta.

Vanhempien ja lapsen luottaminen terapiasuhteeseen samanaikaisesti tuo hyvid hoitotuloksia.
Vanhempien ja lapsen eriaikainen terapiasuhteeseen luottaminen huonontaa hoitotuloksia
oleellisesti. (Pereira ym. 2006.) Laheisilta haluttiin enemman yhteisty6ta kuin kontrollointia (Brown
& Geller 2006). Yleisesti ottaen ahmimis- ja oksentamis- kayttaytyminen ei ollut yhteydessé
hoitosuhteeseen perheterapiassa (Zaitsoff ym. 2008). Syodmishéiridisten kasitys omasta

ystavéllisyydestaan on positiivisempi kuin heidan laheistensa (Herzog ym. 2000).



2.2.3 Itsetunto ja kommentointi

Folsen (2007) méaritelman mukaan perheen kokemukset sydmishairidista voidaan jakaa kolmeen
osaan; perhesuhteisiin, vuorovaikutustaitoihin ja painon, koon ja syémisen malliin. Syomishéiritta
sairastavan itsetunto vuorovaikutuksessa on alentunut sairauden myo6td. L&heisten kommentit ja
tunteiden ilmaisut ovat syomishairiéta sairastavalle vaikeita kohdata, varsinkin jos ne liittyvét

painoon, ulkon&kdon tai syomiseen.

Perheen tunteiden ilmaisutavat vaikuttavat lasten itseluottamukseen, pelkoon kypsya aikuiseksi, ja
perfektionismiin syomishéirioperheissa (Moulds ym. 2000). Taylorin ym. (2006) tutkimuksessa
naisopiskelijat (N=455) osallistuivat syomishéirioitd ehkéisevadn kampanjaan Internetissa. Heista
yli 80 % raportoi vanhempien ja sisarusten negatiivisista kommenteista painoon, ulkon&kdon tai
syomiseen. Syomishéiriota sairastavien potilaiden dideilld, joiden lapset eivét halua vanhempiaan
mukaan hoitoon, nayttaisi olevan enemmaén syyttelyd ja negatiivista suhtautumista sairauteen.
(Perkins ym. 2005.) L&heisten on mahdollisuus oppia reflektoivaa kuuntelemista ja muuttamaan
omaa kayttdytymistddn auttaakseen laheistddn paranemisessa (Treasure ym. 2007). Bacharin ym.
(2008) tutkimustulokset viittaavat siihen, ettd sairastavan epditsekds kéytdés on yhteydessa

vanhemman masennukseen.

2.2.4 Elaméanlaatu

Cottee-Lane ym. (2004) tutkimuksessa kasiteltiin vanhempien kokemuksia lasten syomishairidista.
Vaikka lapsen syémishéirio oli vanhemmille raskas ja haastava tilanne, auttoivat he paattavaisesti
lastaan selviamaan sairaudesta. Vanhemmat kokivat, ettd sairaus vaikutti eristavasti omiin
sosiaalisiin suhteisiinsa ja negatiivisesti perheen talouteen. Kaikki jasenet syomishdirioperheessé
kokivat ihmissuhteet vaikeiksi perheen sisalla ja kommunikaatio perheen kesken oli hammentavaa.
(Dallos & Denford 2008). Sisaruksista 80 % kokivat ettd heidadn eldmanlaatunsa oli laskenut
sisaruksen syomishairion johdosta (Areemit ym. 2010). Ma'n (2010) tutkimustulosten mukaan
syomishairiota sairastavien ditien itsearviot masennuksesta ja ahdistuksesta olivat suurempia kuin

isill4&. Muutenkin tutkimuksen mukaan vanhempien eldménlaatu oli alentunut.

Bulimiaa sairastavat kokivat enemmén perheen ja koulun/tydn epétyydyttavéksi. Anoreksiaa
sairastavilla oli vaikeuksia itsendistymisessa perheestd ja sosiaalisissa kontakteissa. (Ruuska ym.
2007). Itsensd vahingoittajien ja vahingoittamattomien perheiden erot olivat suuret. Itsensd

vahingoittajien syomishairiotd sairastavien perheissd oli vdhemmaén yhteyttd perheenjdsenien
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kesken. Naissa perheissa oli myds enemman perheongelmia ja perheorganisaation rakenteiden
heikkoutta. (Claes ym. 2004.) Wittonin ym. (2007) tutkimuksen mukaan vanhemmat ja l&heiset
haluavat lisatutkimusta itsetunnon huonoudesta, painosta kommentoimisesta, kehonkuva

vadristymista ja yksilollisista psykoterapioista.

2.3 Laheisten saatu ja tarvitsema tuki

Le Grangen (2007) mukaan l&htokohtana pidetddn nyky&éan sitd, etteivat mitk&an perheen
ominaisuudet suoraan tuota anoreksia nervosaa. Han on tutkinut perheen osallistamista
hoitoprosessiin ja sen merkitystd lapsen parantumiselle. Koko perheen huomioiminen hoidossa

néhdaan tarkeéna terapian onnistumisen kannalta.

Brownin & Gellerin (2006) tutkimuksen mukaan syémishéairiopotilaan laheisilla oli taipumus olla
epajohdonmukaisempia hoidossa kuin kontrolliryhmélld. Kontrolliryhma rakentui vapaaehtoisista,
joilla  l&heinen on aiemmin sairastanut syomishairion, mutta nyt jo tervehtyneet.
Syomishairiopotilaan l&heisten auttamisessa on tarkedd auttaa perheitd irrottautumaan

syomishdiriotd mahdollistavalta kaytokselta (Meesters ym. 2007).

Syomishairiota sairastavan perheenjasenille annettava psykoedukaatio voi alentaa ahdistusta ja
rohkaista positiiviseen vuorovaikutukseen perheen sisalla (Uehara ym. 2001). McMaster ym. (2004)
tutkivat syomishdirioon sairastuneiden lasten vanhempien ja terveydenhoitohenkilokunnan vélista

vuorovaikutusta, jonka teemoina l8ydettiin avun etsiminen ja ulkopuolisuuden tunne.

Grunwaldin & Wesemanin (2007) tutkimuksen johtop&atds oli ettd, syomishéiriopotilaan perhe
haluaa tukea helposti l&hestyttavilli menetelmilld, kuten esimerkiksi internetin kautta.
Syomishairiopotilailla ja heidan l&heisilladn on tarve saada tietoa ja apua syomishairiéihin.

Perheenjasenilld on tarve saada helposti kontakti ammattiauttajiin séhkdpostin avulla.

Hoitavalla taholla voi olla suuri positiivinen vaikutus vanhempien kokemuksiin.
Hoitohenkilékunnan tulee tukea perheenjésenid, antaa heille oikeaa tietoa ja jakaa vastuuta hoidosta
heiddn kanssaan (Honey ym. 2008, Johansson & Johansson 2009.) Sairastuneiden ja heidéan
vanhempiensa internetpohjainen hoito on tuloksellista, mutta hoitoa tulisi pident&, jotta tulokset
saataisiin pysyvammiksi (Wesemann ym. 2009). Perheterapiapohjainen hoito on tehokasta

anoreksiapotilaiden hoidossa (Paulson-Karlsson ym. 2009).



Perheet voivat hukkua avuttomuuteen ja menettdd ndkemyksensd voimavaroista ja resursseista.
Hoitohenkilokunnan tehtdvé on auttaa perhettd nakemadn voimavaransa. (Whitney & Eisler 2005).
Perheelle annettava psykoedukaatio alentaa ahdistusta ja rohkaisee parempaan vuorovaikutukseen
(Uehara ym. 2001). Bulimiapotilaiden hoidossa perheen mukaan ottaminen on pidemmalla

aikavélilla vaikuttavampaa kuin yksiloterapia (Le Grange ym. 2007).

3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata syomishairiota sairastavan lédheisen kokemuksia laheisend
olemisessa ja syomishairiota sairastavan hoidossa. Tutkimustehtavdnd on kuvata syomishairitta
sairastavan laheisten kokemuksia l&heisend olemisesta ja syomishairiopotilaan kokemuksia
syomishéiriopotilaan hoidosta.

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa syomishdiriotd hoitavien tahojen hoitomenetelmien
kehittdmiseen ja arviointiin. Tutkimustulokset tuovat myds tietoa syomishéiridtd sairastavalle ja
etenkin heidan laheisilleen. Perheen hyvinvointi ja laheisten karsimyksen lieventyminen ja tiedon

lisdédminen on tarke&a syomishéirioita sairastavan potilaan laheiselle.

4 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Tutkimuksen metodiset lahtokohdat

Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn jasentaméan tutkittavaa todellisuutta tutkimukseen
osallistuvien ihmisten nakdkulmasta luokittelemalla tdmén todellisuuden elementtejd ja prosesseja
ja ndin tuottamalla tutkittavaa ilmiotd kuvaavia kasitteitd, niiden vélisid suhteita ja teoriaa
(McKenna 1997). Keskeisia tutkimusprosessia ohjaavia kysymyksid ovat, mitd tutkimuksen
kohteena oleva ilmi6 on ja mita tassé ilmidssa tapahtuu. Hoitotieteellisessa tutkimuksessa tutkittava
ilmio ja tutkimusongelma maarittavat sen miten ja millaisin menetelmin aihetta kannattaa lahestya.
(Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 2006, Kylmé& & Juvakka 2007). Laadullisessa tutkimuksessa
korostetaan ja arvostetaan osallistujien erilaisia ndkokulmia. (Janhonen & Nikkonen 2003.)
Aiheeseen liittyvassd aikaisemmassa tutkimuksessa on tutkittu l&heisten yhteyttd ja riskitekijoita

syomishéirion sairastavuuteen. Aikaisemmassa tutkimuksessa on tutkittu myo6s jonkin verran
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ldheisen ja sairastavan ndkemyseroja, ldheisen kommentoinnin vaikutusta sairastuneeseen ja
laheisen elaménlaatua sairastavan rinnalla. Laadullisella tutkimusotteella tdssa tutkimuksessa on
tarkedd saada syomishéiriota sairastavien laheisten nakokulma ja kokemukset esille, koska
aikaisempaa tutkimusta laheisten kokemuksista sairastavan kanssa ja kokemuksia syomishairiota

sairastavan hoidosta on vahan.

4.2 Tutkimukseen osallistujat

Laadullisen tutkimuksen yleisend ohjeena mainitaan usein, ettd aineisto tulee koota sieltd missa
tutkittava ilmi6é esiintyy. Tiettyd toimintaa pyritdédn ymmaértamaan, jotakin ilmiotd pyritaan
kuvaamaan tai jollekin ilmidlle pyritddn antamaan teoreettisesti mielekés tulkinta. Tastd syysta
laadullisessa tutkimuksessa on tarkead, ettd tiedonantajina toimivat henkil6t tietdvat tutkittavasta
ilmiosta paljon ja heilld on kokemusta siitd. (Nieminen 2006, Tuomi & Sarajarvi 2009, Burns &
Grove 2008, Kylma & Juvakka 2007).

Tutkimukseen osallistui kaksitoista syomishairiotd sairastavan laheistd. Heilla kaikilla oli
perheenjasen, jolla oli ollut tai oli jonkin tyyppinen syomish&irio. Tutkimukseen osallistujien ik&
oli 24 vuodesta 64 vuoteen (ka= 51,5 vuotta). Yhdeksan heisté oli naisia ja kolme miestd. Suurin
osa (N=9) osallistujista oli sairastavan aiteja, lisaksi kaksi isdé ja yksi avopuoliso. Tutkimukseen
osallistujista suurin osa (75 %) oli yhteydessa pdivittain sairastavaan laheiseensé sairauden aikana.

25 % tutkittavista oli yhteydessa laheiseensa 1-2 kertaa viikossa.

Kaikki syomishairiota sairastavat olivat naisia (N=11) ja he olivat ialtdadn 15 — 37-vuotiaita (ka= 22
vuotta). He olivat sairastaneet syomishéiriotd 2,5 — 16 vuotta (ka = 7 vuotta). Syomishairidisista 55
% sairasti tiedonantajien mukaan puhtaasti anoreksiaa, 18 % sairasti bulimiaa ja 27 % epétyypillista

syomishdiriota heidan laheistensa mukaan.

4.3 Aineiston keruu

Laadullinen tutkimus edellyttaa sellaisia tiedonkeruutapoja, joilla tutkittavien kokemukset saadaan
monipuolisesti esille. Tallainen on esimerkiksi haastattelu, jossa tutkimukseen osallistujat kuvaavat
kokemuksiaan. (Astedt-Kurki & Nieminen 2007). Haastattelun etuna voidaan pitda joustavuutta.
Haastattelijalla on mahdollisuus toistaa kysymys, oikaista vaarinkasityksia ja selventda ilmausten

sanamuotoja. Haastattelun etuina mainitaan myds mahdollisuus tietojen syventamiseen. (Hirsjarvi
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& Hurme 2001.) Haastattelun tekee joustavaksi se ettd kysymykset voidaan esittdd siind
jarjestyksessa kuin tutkija katsoo aiheelliseksi. Haastattelut tiedonkeruumenetelména oli tdssa
tutkimuksessa perusteltua, jotta saatiin syOmishdiriotd sairastavien laheisten ainutlaatuiset

kokemukset esille.

Tutkija lahetti erdalle Syomishéiridliiton alaosaston tydntekijélle tutkimussuunnitelman ja kutsun
haastateltavaksi (LITE 3) séhkopostilla. Tyontekija lahetti haastattelukutsun edelleen yhdistyksen
jasenille, jotka olivat syomishéiritté sairastavien laheisid. Tutkimukseen osallistujat (N=12) ottivat
yhteyttd tutkijaan puhelimitse ja s&hkopostitse sopiakseen ajan haastatteluun. Haastattelut
toteutettiin tutkittavien kotona, Sydmishdiridliiton ja Syomishdiriokeskuksen tiloissa maaliskuun
2011 ja toukokuun 2011 valisend aikana. Tutkittavilta pyydettiin kirjallinen lupa haastattelujen
nauhoittamiseen  ennen  haastattelun aloittamista (LIITE 4). Tutkimuksen tietojen
luottamuksellisesta késittelyssa oli haastattelukutsussa jo mainittu, mutta tutkija muistutti asiasta

viela ennen jokaista haastattelua.

Haastattelut (N=11) nauhoitettiin kahdella pienelld digitaalisella nauhoittimella. Haastattelujen
kesto vaihteli 22 minuutista 92 minuuttiin (ka = 59 min). Haastattelut sujuivat paasaantoisesti
sovittujen aikataulujen mukaan, haastateltaville oli kutsussa ilmoitettu haastattelun kestavan 60 -90
minuuttia. Yhteen haastatteluun kotona tuli kesken mukaan &idin lisdksi isd, josta syysta
haastatteluja oli 11 mutta tiedonantajia yhteensa 12.

Hirsjarven & Hurmeen (2010) mukaan teemahaastattelulla tarkoitetaan puolistrukturoitua
haastattelumenetelméaa, jolle ominaista on se, ettd haastattelu kohdennetaan tiettyihin teemoihin,
joista keskustellaan. Teemahaastattelu etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa, mutta
haastattelija voi vaihdella kysymysten sanamuotoa. Teemahaastattelun etuna voidaan pitéé sit4, etta
se vapauttaa tutkijan ndkdkulmasta ja tuo tutkittavien danen esiin. Ennen haastattelujen aloittamista
tutkija oli perehtynyt aiheeseen, niin hyvin ettd hanelle oli muodostunut selked kuva ilmidsta.
Néiden pohjalta tutkija laati haastattelurungon, jonka pohjalta han voi suunnata haastattelun
tutkittavien henkildiden subjektiivisiin kokemuksiin aiheesta. Tdssé tutkimuksessa haastattelut
toteutettiin teemojen mukaan. Haastattelutilanteissa tiedonantajat saivat kuitenkin vapaasti kertoa
muistakin tuntemuksistaan ja kysymysten sanamuoto vaihteli tilanteen mukaan. Na&in tutkittavien

aani tuli parhaiten esiin.

Haastattelun alussa oli muutamia tiedonantajien taustaan liittyvia kysymyksid (LIITE 5),
seuraavaksi kysyttiin sairastavan laheisen tietoja ja lopuksi pyydettiin kuvailemaan kokemuksia

ldheisend olemisesta ja syomishairidpotilaan hoidosta.
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4.4 Aineiston analyysi

Siséllon analyysi on keino jérjestdd, kuvailla ja kvantifioida tutkittavaa ilmiétd.  Sisallon
analyysissa pyritdan rakentamaan malleja, jotka kuvataan tiivistetyssd muodossa, ja joiden avulla
tutkittava ilmi6 voidaan késitteellistdd. (Kyngéas 1999, Syrjaldinen ym. 2007, Kylma & Juvakka
2007). Siséllon analyysia kéytetddn yleisesti suomalaisessa hoitotieteellisessa tutkimuksessa
(Kyngéds ym. 2011). Tamén tutkimuksen aineistona olivat litteroidut haastattelut (yhteenséd 116
word sivua, rivinvali 1,5, fonttikoko 12). Tutkija kirjoitti auki haastattelut heti niiden suorittamisen
jalkeen. Varsinainen haastattelujen analysointi aloitettiin kun kaikki haastattelut oli tallennettu
tekstiksi.

Aineistolahtoisen siséllonanalyysin analyysiprosessi etenee pelkistamisen, ryhmittelyn ja
abstrahoinnin kautta tulosten esittdmiseen sekd analysoinnin luotettavuuden varmistamiseen.
(Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, Kylma & Juvakka 2007). Tutkija luki aineistoa useaan
kertaan lapi ja tassa tutkimuksessa analyysiprosessi eteni induktiivisesti eli aineistosta ké&sin.
Analyysiyksikoksi valittiin - kaikki tutkittavan ilmion kannalta olennaiset selkeét ilmisisallot
yksittdisen sanan ja ajatuskokonaisuuden valiltd. Pelkistdmisvaiheessa aineistolta Kkysyttiin
tutkimustehtdvan mukaisia kysymyksid. Aineistosta koodattiin ilmaisuja jotka vastasivat
tutkimustehtdvaan. Pelkistetyt ilmaisut kirjattiin mahdollisimman samoilla termeilld kuin teksti oli
itse aineistossa. Té&ssd tutkimuksessa tutkija tallensi aineiston Word-tiedostoon ja koodasi
tutkittavat, jotta palauttaminen alkuperéisaineistoon oli mahdollista. Pelkistettyja ilmaisuja 16ytyi
yli 600 kappaletta (Taulukko 1).
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TAULUKKO 1. Esimerkki aineiston pelkistdmisesta ja ryhmittelysta

Alkuperainen lausuma

Pelkistetty ilmaus

...Joka oli tosi hyvdn tuntuinen paikka ja siellé

la&karin hyva kontaktin ottaminen

sattumalta oli hyvé nuorisopsykiatri tai sit

tdmmdinen koulutettava ja md olin aivan

hékeltynyt kuinka hienosti héin otti kontaktia siihen

mun tyttdreen ...

..sai niinku jdrkevid vastauksia ja sai niinku | ladkarin tilannetaju potilaan kohtaamisessa

pyséhtymddn siihen omaan tilanteeseen ja samoin

meihinkin hirveen hyvin jotenkin.

...ehkd joku hoitaja pystyi jotain kontaktia ottamaan | hoitajan kontaktin ottaminen potilaaseen

vaikka hén kieltdytyikin.

...iIhmiset tervehti, hoitajat tervehti.

ystavallinen suhtautuminen potilaaseen

Ryhmitelleesséan aineistoa tutkija etsi samankaltaisuuksia ja sek& eroavaisuuksia sek& yhdisti ne
pelkistetyt ilmaisut, jotka nayttivat kuuluvan yhteen (Taulukko 2). Aineistojen analyysia jatkettiin

pelkistettyjen ilmaisuiden ryhmittelylld niihin sisaltyvien ilmididen mukaan suhteessa

tutkimustehtaviin hakien ilmaisuista yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia.

TAULUKKKO 2. Esimerkki pelkistetyn ilmaisun ryhmittelysta

Pelkistetty ilmaus Ryhmitelty ilmaus

laékarin hyvan kontaktin ottaminen Hoitosuhteen toimivuus
laékarin tilannetaju potilaan kohtaamisessa
hoitajan kontaktin ottaminen potilaaseen

ystavallinen suhtautuminen potilaaseen

Ryhmitellyt ilmaisut yhdistettiin sisaltéjen samankaltaisuuden mukaan alakategoriaksi, joille

annettiin kuvaavat nimet (Taulukko 3).
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TAULUKKO 3. Esimerkki alakategorian muodostamisesta

Ryhmitelty ilmaisu Alakategoria

Hoitosuhteen toimivuus Henkildkuntakokemukset
Hoitosuhteen toimimattomuus

Henkilokunnan ammattitaito

Epéasiallinen kohtelu

Tutkimusaineistoja abstrahoitiin eli k&sitteellistettiin yhdistden kaikki samansiséltdiset alakategoriat
toisiinsa muodostaen niistd ylékategorioita (Taulukko 4). Ylakategorioiden muodostaminen oli
jatkuvaa vuoropuhelua aineiston ja analyysin kanssa. Siind varmistettiin ala- ja ylékategorioiden

toistensa poissulkevuus ja vastaavuus tutkimustehtévien kanssa. (Kylma & Juvakka 2007.)

TAULUKKO 4. Esimerkki yldkategorian muodostamisesta

Alakategoriat Ylakategoria

Henkilokuntakokemukset Laheisten kokemuksia hoidosta
Perhekeskeinen hoito

Hoitomenetelmakokemuksia

Hoitoprosessikokemuksia

Analyysien tuloksena raportoitiin ilmiétd kuvaavat kategoriat ja niiden sisallét. Analyysin
luotettavuutta lisdédmé&édn on osajulkaisujen tuloksissa esitetty esimerkkejd tiedonantajien
kokemuksista (Tuomi & Sarajarvi 2009, Kylm& & Juvakka 2007), poistaen niistd aiheen
arkaluontoisuuden vuoksi tutkijan kayttaméat koodit ja vaihtaen tutkimukseen osallistujien tai heidan
kokemuksissaan esiintyvien henkildiden nimet. Hoitopaikkojen nimet poistettiin myds kokonaan

tunnistettavuuden takia.

15




5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1. Kokemuksia sydmishairiota sairastavan laheisena olemisesta

Syomishairiota sairastavan laheisena olemisesta muodostui paaluokka, joka jakaantui kolmeen
ylaluokkaan; perhekokemuksiin, sairastavaan liittyviin kokemuksiin ja l&heisen tuntemuksiin
(Kuvio 1.)

SAIRASTAVAAN LAHEISEN
LITTYVIA TUNTEMUKSIA
KOKEMUKSIA e Negatiiviset tunteet

e Kommunikaatio- e Pelko
kokemuksia e Epidvarmuus

PERHEKOKEMUKSIA

® Perheen tuki
e [san tuen puute
e Syomishairion

vaikutus
perheeseen

e Kontrollointi * Itsesyytokset
¢ Elaman rajoittuminen

e Jaksaminen
e Sopeutuminen

e Manipulointi
e Tukeminen
¢ Qireilun kokeminen

Kuvio 1. Kokemuksia syomishéiriota sairastavan ldheisend olemisesta

5.1.1 Perhekokemuksia

Laheiset kokivat syomishéiriopotilaan rinnalla perheeseen liittyvia kokemuksia. L&heiset kokivat
saavansa perheelta; isilti ja isovanhemmilta tukea. Aitien kokemuksiin kuului myos
syomishdiriota sairastavan isan tuen puutetta. Isa koettiin tukemisessa etaiseksi tai hoitovastuu oli

enemman aidilla.

Han oli niin heikossa kunnossa etta ei pystynyt ottamaan yhta juoksuaskelta ja isansa

sanoi ja vei tyopaikalle ja kAnnykk& mukaan ettei jaa tuonne vélille.
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Meilla oli samassa pihassa isovanhemmat jotka sit osallistui siihen vahtimiseen.

Se oli hirveen raskasta ja kaikki aloitettiin alusta ja kun ma koin mina varsinkin ja

miksei isékin ois ollut oleellinen osa sitd oman lapsen tukemista.

Syomishéirié vaikutti perheessa parisuhteeseen, sisaruksiin ja koko perheeseen. Aidit kokivat
isdn Kkieltdvan sairauden olemassaolon kokonaan. Toisaalta laheiset miettivdt miten sairaus
vaikuttaa kumppaniin. Laheiset pelkésivat ettd muut perheenjasenetkin voivat sairastua. L&heiset
nékivat sisaruksenkin kaytoksen muuttuneen sairauden myo6ta. Vanhemmat huolehtivat sisarusten

kokemuksista ja yrittivat pitaa sisaruksen ulkopuolella sairastuneen kanssa taistelusta.
...ettd mun exmies halus kieltéa tan taysin.

...kolme tuntia puhunut puhelimessa etta nyt teet niin nyt teet nain, nyt avaat oven, nyt
menet ulos ovesta, huomaatko etté sind pystyt hengittdmaan siella oven ulkopuolella,

onhan se mun miesystdvd ihan ettd hohhoijaa...

Mita nuorimmainen naki, sisko itkee ja nakee pdydassa miks hanen pitaa syoda
tdmmaoinen ja taa lihottaa, pelko et sairastuuko hdn samaan asiaan tallaista etta olin
tyttaren kanssa kahdestaan ja ihan taisteltiin ettd Paula oli juuri viistoista just
tayttanyt tai kolmetoista just tayttanyt yritin pitdd hanet mahdollisimman pitkaan

sivussa...

5.1.2. Sairastavaan liittyvat kokemukset

Laheisilla oli kommunikaatioon liittyvida rajuja ja vaikeita kokemuksia sairastavan kanssa.
Sairastuneen vaarinymmarryksen mahdollisuus oli suuri yhteisessd kommunikaatiossa. Léheinen
koki sairastuneen kanssa riitelyd, kiistelya ja vaarinymmarrysta. Vaarinymmarrys liittyi sairauden

oireisiin ja sairastavan heikkoon itsetuntoon.

...meni niin jotenki rajua niin ku se meidan kommunikointi, silleen et oli niin ku ihan

napit vastakkain...

Ma oon aina ollut suplinki-ihminen mut mé olin aivan puissa kun kokoajan piti miettia
miten se menee ja muuta et se yks talven selk& meni, sit siind et me kiisteltiin siita et

onko hanella anoreksia vai ei.
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...et tota et me kaytiin tata eipas juupas keskustelua ja aina sanoi vaaran sanan ja sit
ittekin tajusi ettd noin ei olis pitdnyt muotoilla sitd, et tad pitdd sellaista

tuplakirjanpitoa, et miten nyt sanois sen et se paa ei kaantais sita...
...Sitd et se taas ymmdrtdis vddrin se oli hirveen raskasta...

Sairastunut kéyttaytyi hyvin kontrolloivasti laheistdan kohtaan. Laheisi& kontrolloitiin kotona arjen
toiminnoissa, niin ettd he eivdt voineet normaalisti toimia esimerkiksi keittiossd. Sairastunut
kontrolloi myds lédheisen puhumista vieraille, istumalla samassa huoneessa. Lé&heiset kokivat

kontrollointia liittyen kaikenlaiseen arjen toimintoihin ja paljon liittyen ruokailuun.

Kun sanotaan nyt et pahimmillaan kun han tulee tosta ovesta kotiin niin pahimmillaan
han laittaa kaikki ovet kiinni, telkkari kiinni, valot pois, héan on pimeessa, valot saa
palaa vain sielld missa han p&attaa niiden saavan palavan, 4ania ei saa oikeastaan
kuulla ollenkaan, tda koko huusholli py6rii tan kolmetoista vuotta hanen malliinsa,
mutta kun han menee keittidon niin sinne ei saa tulla muut, han ei koskaan tule
muiden kanssa samaan poytaan.

...Sit ma olin tassa valissa yrittanyt tehda paivallisen, koska se katsoi kokoajan mita
ma teen, ja nain, niin ma yritin tehda sen tassa valissa mahdollisimman valmiiks, ettei

mun tarvii tehda sita sen edessa enad, koska se oli adrimmaisen ahdistavaa.

Syomishairiota sairastava kayttaytyi manipuloivasti laheisiddn kohtaan. Manipulointia tapahtui
ahmimisruokien hankkimisena, rahaa lainaamalla tai ravintolassa ldheisen rahoilla ahmimalla.

Sairastava lainasi rahaa ruokaan jonka voisi sitten ahmia ja myéhemmin oksentaa.

Mita Hilla my6s tekee ettd hantd sydtetddn ravintoloissa, ja sitte han syo hirveen
hyvin ja haipyy sinne oksentamaan ja nyt m& oon sit sanonut ettd ma en enaa sita
niinku tee, et multa menee ruokahalu ja muutenkin, sit sa sy6t jonkun kolmenkympin

edesta katokku pitdd ottaa jdlkiruoat ja kaikki...

Laheiset joutuivat kokemaan sairastuneen oireilua. Oireilua néhtiin ruoan valmistuksessa,
oksentamisessa ja itsensé vahingoittamisessa. Ruoan valmistus oli hyvin pikkutarkkaa pilkkomista.
Itsensé vahingoittaminen tapahtui viiltelynd, ahmimisena, oksentamisena, padn hakkaamisena

seinaan.

...ja niin halyttdvan nakoistd se touhu, et porkkana pilkottiin pienen pieneks

palasiks...
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...Sit& hirveeta todellisuutta mité se on kun sun lapsi seisoo tossa ja hakkaa paata
seinddn....kun kddet on raavittuna, nypittynd et saadaan sitd kipua ja tuskaa ja muuta
aikaiseksi.
Laheiset tukivat sairastuneita olemalla lasna ja tulemalla tarvittaessa paikalle. Laheinen valvoi
y6ll& tarvittaessa sairastavan lahella ollakseen lahelld. Laheiset lukivat sairastuneelle aaneen silloin
kun sairastunut ei end itse jaksanut. L&heiset my0s istuivat sairastavan huoneessa ja rauhoittivat
hanta.

Niin ma pyrin siind mahdollisimman pitkdan olemaan hereilla ja olemaan lahistolla...
...et sitten kun han ei endd jaksanut lukee niin ma luin niin ku &aneen hanelle...

...ensimmaiset kuukaudet meni niin ettd ma istuin Jennin huoneessa ja héanen itkujaan

tyrehdyttamassa...
5.1.3 Laheisen omat tuntemukset

Laheiset kokivat sairastuneen rinnalla runsaasti negatiivisia tunteita. L&heiset kuvailevat naitd
tunteita ahdistuksena, vihana, suruna, hirveytend, painajaisena, jarkyttavyyten ja toivottomuutena.
Sairastavan tilanne ahdistaa laheistd. L&heiset kokevat tilanteen painajaismaiseksi, josta haluaisi
vuosien jalkeen heratd. Laheinen kokee sairastavan tilanteen hitaaksi itsemurhaksi joka jarkyttaa.

He kuvaavat totaalista epétoivoa, jossa ei pysty toivomaan eikd odottamaan mit&an.

Mut se tuntu jotenkin niin hurjalta se. Ja sitten méa sanoin sille psykiatrille ja taas
jalleen jollekin koulutettavalle ettd mua ahdistaa taa tilanne et onks ts mitaan
tehtavissa...

Taa on ollut semmoinen painajainen josta toivois vieldkin herdavansa et naa vuodet

on ollu ihan sikarankkoja...

Laheiset kokivat pelon tunteita sairastuvan tilannetta kohtaan. He pelkésivat mahdollista
sairastuneen itsemurhaa, jota eivat antaisi itselleen anteeksi koskaan. Ladheiset pelkasivat myos

sairastavan kuolemaa tai uudelleen sairastumista.

...kyl me tietysti liikaa palvellaan ja sit kun ma ajattelin et on niité itsemurhia ja et ma

en anna sita koskaan anteeksi.

Mutku ma katon sitd tossa kunnossa niin ma en tieda selvitdankd me yli joulun. Niin,

et kuukahtaakse meidan kasiin et jos sen sydan pysahtyy tai jotain tAmmaista...
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...Mit& mun pitéa tehda jos se ei joku aamu 00 noussut tosta...

Laheisten epavarmuuden tunteet tarkoittivat epdvarmuutta sairastuneen kayttdytymisesta ja
epavarmuutta siitd mik& on sairautta ja mik& ei. L&heiset epardivét sairastuneen kertomusten
totuutta ja miettivat pitaisiko tieto tarkistaa toisaalta. MyoOs jalkeenpain he huomasivat

luottamuksensa vahenneen sairastuneeseen.

Ja inhottavimpi on just sellaiset etta ainakin mulle et se vaitti menevansa jonkun luo
ja sitte se olikin kavelly sen kokoajan. Ja sitte et kun ei 0o varma ja sitte et soittaako
talle toiselle ja kaikki tamé et ne on kamalia tilanteita.

Joku tapahtuu, tapahtuu iso muutos, s rupeet ajattelee et tés on jotain vikaa mut s& et

ihan saa kiinni mika tas on.

Laheiset syyttivat itseddn omista toimintatavoistaan, tyhmyydestddn ja lepsuudestaan.
Toimintatavoista syyttely liittyi ettd he kokivat etteivét ole antaneet sellaista pohjaa lapselle ettéd

olisi turvassa. Léheinen syytti itseddn tyhméksi koska tytér oireilee.

Et ei voi olla ajattelematta mitd ihmettd me tehdaan vaarin kun me ei voida antaa
semmoista pohjaa tunnetta naille lapsille et ne on niin ku turvassa ja et niilla on

itseisarvonsa...

...kyl md sit syytin kauheesti itteeni et md oon niin tyhmd et mun tytdr tekee tdlldista ja
muutenki niitten rajojen kanssa. Ma kavin sellaista hirveetd kamppailua et ooks ma
lilan lepsu vai pidaks ma tarpeeks tiukkoja rajoja mis kohtaa pitaa olla hirveen tiukka

Jja missd kohtaa pitdd antaa hdnen tehdi...
...ooks ma ollut jotenkin jossain vaiheessa liian lepsu?

Syomishairiopotilaan rinnalla laheiset kokivat elaman rajoittuvan. Elaman rajoittuminen nakyi
matkustamisen lopettamisena, ruokailujen pitkittymisend, elaman kokemisena vaatimattomammaksi
ja ruoanlaiton vaikeutumisena. Matkustaminen ei onnistunut laheiseltd koska piti katso missa voi

syoda. He kokivat myos ettd elama oli yhtd ruokailua koska ruoka-ajat venyivat.
...ei voinut matkustaa minnek&an, koska aina piti kattoo et missa voi syoda

...elama oli yhta ruokailua, koska sit kun seuraava saatiin, loppuun niin seuraava piti
aloittaa.
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Laheiset pohtivat omaa jaksamistaan syomishéiriopotilaan rinnalla. Laheisten jaksaminen oli
valilla &arirajoilla, mutta he pyrkivat peittdmadn sen muilta perheenjasenilta. Jaksamisen

heikkeneminen nakyi niin etté ei jaksa menna mukaan muuhun toimintaan.

...niin kdsittdmdttomdn rankkaa mut sitten vaikeinta on se ehkd kun ei kuitenkaa ei
saa niinku nayttaa sitd, ei pikkusiskolle ei syyllistaa, ei nayttad Kaijalle ettd me ei
jakseta, et me menndan kohta pitkin seinida ja muuta, et pitda esittda yota paivaa

semmoista et okei tasta vaan mennaan.

...md en jaksanut, enkd md jaksanut silloin pahimpina hetkind menna mihink&an

toimintaan.

Tilanteeseen sopeutuminen nakyi laheisten kokemuksissa. L&heisten sopeutuminen oli tilanteen
ymmartamistd, oppimista itsestddn, oppimista sairauden luonteesta ja terveen- ja sairaanpuolen
erottamista toisistaan. Tilanteen ymmartdminen tarkoitti persoonan erottamista syomishairiostéa
sairautena. Laheiset myds oivalsivat myos ettd ihminen on muutakin kuin tutkimustulosta.

Sopeutumista mainittiin kaikesta kauheista kokemuksista huolimatta.

...Sit kun siin& on kuitenkin niin ku no niin mik& on auttanut tosi paljon on se etta
syomishairio ei ole sama kuin se persoona etta niin ku tavallaan niin ku pyrin

elamaan sen syémishairion kanssa.

...et on se monella tapaa sit antanutkin hyvin paljon et on niin kun oppinut itsestaan

ja ihmisen& olemisesta ja oikeastaan tosi paljon.

...kai se ennen kaikkea vaatis ymmarrysta mika syémishairio on eika pelkastaan vaan

tutkimustulosta tai tieteellista tulosta ettd ihminen on muutakin.

5.2. Kokemuksia syomishairiopotilaan hoidosta

Kokemuksia syomishéiriopotilaan hoidosta muodostui péaluokka, joka jakaantui neljaén
yldluokkaan; henkilokunta kokemuksiin, hoitoprosessikokemuksiin, perhehoitokokemuksiin ja

hoitomenetelmékokemuksiin (Kuvio 2.)
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* Hoitosuhteen toimivuus
HENKILOKUNTA- * Hoitosuhteen toimimattomuus
KOKEMUKSET e Henkilokunnan ammattitaito

¢ Epaasiallinen kohtelu

* Hoidon alkuun liittyvat kokemuset

HOITOPROSESSI- * Hoidon toteutukseen liittyvat
kokemukset

KOKEMUKSET e Hoidon loppumiseen liittyvat
kokemukset

* Perheen huomiointi
® Perheen huomioimattomuus
e Ldheisen ja hoitotahon ndkemyserot

PERHEHOITO-
KOKEMUKSET

e Potilaan rajoittaminen

HOITOMENETELMA- e Potilaan seuranta
e L3akehoito
KOKEMUKSET e Hoitoymparisto

¢ Luontaishoidot

Kuvio 2. Kokemuksia syémishéiridpotilaan hoidosta

5.2.1 Henkilokuntakokemukset

Syomishairiopotilaiden laheiset kokivat henkilokuntaan n&hden hoitosuhteen toimivuutta ja
toimimattomuutta, henkilokunnan ammattitaitoon liittyvié asioita ja laheisen epéasiallista kohtelua.
Laheiset kokivat hoitosuhteen toimivaksi jos laakari otti potilaaseen hyvan kontaktin ja pysahtyi
tilanteeseen, potilaaseen suhtauduttiin ystavallisesti, hoitaja otti hyvan kontaktin potilaaseen.
Toimivaksi koettiin myds jos potilaalle annetaan uusi mahdollisuus hoidossa ja annettiin vastauksia

liittyen hoitoon.
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...siella sattumalta oli hyva nuorisopsykiatri tai sit tammdoinen koulutettava ja ma olin

aivan hakeltynyt kuinka hienosti han otti kontaktia siihen mun tyttareen...
...Ja sai niinku pysahtymaéan siihen omaan tilanteeseen...

Kun tuli sinne osastolle, niin se ilmapiiri oli ihan rauhallinen, ihmiset tervehti,

hoitajat tervehti.

Hoitosuhde koettiin laheisten kohdalta toimimattomaksi kun kommunikointi ep&onnistui,
hoitohenkilokunta oli vihainen tai he kohtelivat muutoin epdkunnioittavasti. Laheiset kokivat
hoitohenkilokunnan empaattisuuden puuttumisen ja valinpitamattémyyden hoitosuhdetta
haittaavina tekijoind. Hoitosuhde ei toiminut, kun laheiset kyseenalaistivat hoitosuhteen laadun tai

kun henkilokunta kyseenalaisti potilaan olotilan.

Ei me (hoitohenkilokunta) voida yhtdan tietdd miltd susta tuntuu kun meilla ei ole

ollu. Eih&n ndin sano sairaanhoitaja, eihan niilla syopaakaan ollu...

...ja se (laékari) sanoi viela puhelimessa kauheen vihaisena ettd se hermostu etta

syomishairioiset ovat niin manipuloivia...
...Assille on sanottu etta sa teeskentelet olevas sairas....

...niin ettd ma olen mukana siina laakarihaastattelussa, niin tota sitten tulee etta miksi
sa haluat tanne tulla, eks taa ainut sun ongelma oo etté eikéhan kuka tahansa joka
muuttaa uuteen kaupunkiin oo yksindinen haluaa vain kuolla, et mulla ei ole mitdan
merkitystd mun elamalla, et ma haluan vain kuolla, no miten sd nyt muka itses
tappaisit, sit Hilla sanoi et m& ottaisin kaikki mun la8kkeeni ja hakisin viinapullon
alkosta, Hilla ei ole koskaan juonut, no kuoleeks siihen muka, ootsa ottanut selvaa et
kuoleeks siihen muka, et tallaista et oteta sitd toisen kun se on td&mmdinen siind

(nayttaa kapertynyttd) ja laihtunut kuudessa viikossa kaheksan kiloa.

Henkilokunnan ammattitaito ja ammattitaidottomuus kuuluivat laheisten kokemuksiin
syomishéiriopotilaiden hoidossa. L&&karien ja hoitajien ammattitaidon riittdvyys koettiin laheisten
kannalta tarkedlta seikalta hoidossa. Potilaan fyysisen ja psyykkisen puolen laiminlydnti ndhtiin
henkilokunnan ammattitaitoa heikentdvina tekijoind. Myods hoitajan vasyminen ja henkil6kunnan

ymmartamattomyys nahtiin ammattitaitoa heikentéviné asioina.
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...sill& oli hirveen hyva tatsi syomispuoleen ja muutenki se oli ihan huikee se hoitaja.

Silla oli vaik mité koulutuksia ja vaik mita ammattikoulutuksia.

No hén oli ensimmaista kertaa sielld x-paikassa ja siella oli se hyva 1aakari silloin ja
syksylla oli ihan eri l1aakari ja oli sekin ihan ok.

...tuntu ettd siella laiminly6tiin seké fyysinen ettd psyykkinen puoli.

Epéasiallista kohtelua l&heisten mukaan olivat potilaan syyllistdminen, henkil6kunnan
kiristdminen, henkil6kunnan mielialojen vaihtelevuus, potilaan hoitamattomuus ja ihmisarvoa
halventava hoito. Léheinen koki hoidossa ettd heikkoa syomishéiriotad sairastavaa syyllistettiin.
Laheista Kiristettiin hoidon lopettamisella, jos hoito ei tyydytd. Laheiset kokivat valvonnan tiukaksi

mutta lamp04 ja ihmisarvoa tukevaa suhtautumista ei 10ytynyt.
...ettd ma koin etta sit& syomishairioista ressukkaa syyllistettiin kauheesti...

...ei ainakaan x-paikassa ollu semmoista voi sanoo et kerran kuussa tavattais, ei ollut
mitéan tallaista, se perustu siihen et jos x (laakéari) oli hyvalla tuulella niin se sattu
kertoo jotain ja jos se oli pahalla tuulella niin se oli paha, ja kun mun tytar ei ollut

mistaan helpoimmasta paasta niin tota, se valilla sanoi ettd jata minut rauhaan.

...et ei hoidettu ummetusta ja sehdan meni aivan tukkoon se tyttd kun se oli niin laiha,
ja se oli ihan hirveen Kipee siita, sitten silla oli valtavia lihaskramppeja niin selitys oli

etta lihaskivut tulee yksinaisyydesta.

5.2.2 Hoitoprosessikokemuksia

Laheisilla oli hoidon alkuun liittyvia kokemuksia suhteessa sairastuneeseen. Laheinen oli ndhnyt
kauan oireilua, ja vasymyksen takia olivat tyytyvdisid kun saavat hetkeksi luovuttaa vastuuta
hoitotaholle. L&heinen kokivat potilaan hoitoon péaasyn vaikeaksi tai toisaalta hoitoon méaérattiin.
Laheisten mukaan hoidosta puuttui ennakoiminen. Léheiset raportoivat tietdmattomyyttd hoidon

jatkumisesta ja tavoitteista.

No, koska se oli niin kaoottista se touhu alkoholin kdyton ja semmosen itsetuhoisuus
kierteen kanssa mut siina ei ollu mitédan tolkkua siind kaytoksessa. Mut se tuntu silloin
siltd ettd ma voin ite hengahtda ja ma tiedan ettd se mun laps pysyy hengissa ja
vahanaikaa.
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Tas ma edelleenkin sanon etta taytys olla ihan semmoinen kirjallinen suunnitelma, ma
sain sen jonkun rapellyksen anteeks nyt vaan, et vanhemmillekin kerrotaan mita tahan
mink& nakoisid askelia kuuluu tahan syémishairioon, et pitais olla niin kun jonkun
nékdinen semmoinen et vanhemmatkin tietdd et tds on tammoisid askelia,
vanhemmatkin tietdd et mitkd voidaan ottaa peratysten toinen toisensa jalkeen ja

missa tarvitaan ehkd enemman aikaa.

..tds on niinku td&s on hirveesti naitd hoitovaiheita, ja tehtdis yhteinen
hoitosuunnitelma et tdhan ma sitoudutaan niin vanhemmat ja hoitopaikkakin, niin méa

vaittaisin et yhteisty6 toimis paremmin ja se yhteistyokin etenis...

Hoidon toteutuksessa ldheiset toivoivat hoidon etenemistd. Hoidon toteutusta haittasivat
hoitoprosessin hitaus, hoitoajan riittaméattdmyys, hoitohenkilokunnan vaihtuminen ja hoidon
pirstaleisuus. Léheiset kokivat hoitohenkilokunnan siirtdvan vastuuta hoidosta toiselta toiselle. He
myaos kritisoivat ennalta maaratyn hoitoajan lyhyytta. Henkilokunnan vaihtuminen vaikutti laheisten

mukaan oleellisesti hoidon toteutukseen.

...kun se menee ekaa kertaa sairaalaan etté se sit ilman muuta paino ainakin nousis ja

se paranis...

Mut se oli piinallisen pitk& prosessi et sitte tda arvio oli tehty joulun aikaan niin

kesakuussa oli yks kokeilu.
Niin heraa kysymys kannattaako ottaa ees kuukaudeks kun tiedetaén et se ei riita.

Meilld vaihtu monikin 1a&kari ja terapeutti, ja se oli hauska joka oli aikaisemmin
vastuussa kun soitti sille et ma en ota tasta enda mitaan vastuuta. No ihan kiva juttu,

kukas sit ottaa?

Hoidon loppumiseen vaikuttivat hoidon lopettaminen 16yhéasti, hoidon yllattdva keskeytyminen,
hoidon jatkumisen vaatiminen ja jatkohoidon puuttuminen. L&heiset toivoivat ettd sairastavan

hoidon loppumiseen olisi tehty jokin suunnitelma, vaikkakin hén itse keskeyttéisi hoidon.

...mut sitten kun .... kysyi siltd oikeessa kohdassa, yhdessd hoitokokouksessa, et

haluisit s& pois, niin se riitti, et no joo sa paaset, et eika siitéa sen kummemmin...
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...et niita ei taaskaan mietitty niita jatkoja. Etta tulee niinku mieleen et semmoinen
kavi mielessa et siel hoitopaikassa niinku joka tapauksessa tehtdis joku jatko, olis
pakko tehd& vanhempien kanssa joku suunnitelma vaik joku kun I&htis omin pain. Tai

silloin sita just vanhemmat tarttis.

5.2.3 Perhehoitokokemukset

Syomishéiriopotilaan l&heiset kokivat perheen huomiointia, perheen huomioimattomuutta ja
nédkemyseroja hoidosta suhteessa hoitohenkilokuntaan. Perheen huomiointi koostui vanhempien
hoitoon ottamisesta mukaan, yhteistyon kokemuksesta ja perhetapaamisten toimivuudesta. Laheiset
kokivat olevansa osa valvovaa ketjua vaikkakaan se ei ollut helppoa. Omahoitajan tervehtiminen ja
osaston esittely koko perheelle toi kokemuksen perheen huomioinnista. Perhetapaamisissa ilmeni

laheisten mukaan tiedon saantia eri nakdkulmasta kuin sairastuneen.

Ja tota sitten niin sitten tota tulee ne vaikeudet siind kun ei tiedd nyt siis klinikan
aikana yritettiin sité ettd me oltiin niinku osa sitd valvovaa ketjua et olis pystynyt
kotona ja lomilla syomaan ja sehan ei ollu helppoa aluks kun se viela meita huiputti
kokoajan.

...mut taalla oleva sairaalahoito toi mukanaan ne perhetapaamiset ja ne on ollu kylla
tosi hyvat, valilla Hilla kiukuttelee et miks pitaa, et aiti naita vaatii ja niin edelleen
kuinka ollakaan aina siella tulee jotain sellaista ilmi ettd se kolmas osapuoli oli,
kertoo se toisella tavalla, Hilla unohtaa asioita, ei jaksa pitad mielessaan, ja

tammoista.

Perheen huomioimattomuus ilmeni vanhempien ohjauksen pirstaleisuutena, hoito-ohjeiden
puuttumisena, vanhempien ulkoistamisena ja poissulkemisena, perhetapaamisten puuttumisena,
vanhempien kasvatuksen aliarvioimisena ja syyttelynd sekd vanhempien vertaistuen
puuttumattomuutena. Perhetapaamisia ei jarjestetty laheisten mukaan vaikka potilas oli ollut pitk&éan
hoidossa. Ldaheiset kokivat la&karin syyttdvan ditia lapsen sairaudesta. Laheiset kokivat ettéd
lastensuojeluun otettiin yhteyttd, mutta sieltd ei oltu heihin yhteydessé kuitenkaan. Tama koettiin

perheen huomioimattomuutena.

Meill& ei ollut yhtdan perhetapaamista siel x-paikassa ja Hilla ehti olla siel kolme ja

puol kuukautta.
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...taa oli siis sellainen suljettu osasto, padstaessaa ulos taa laakari sanoi etta niin me

kaikki tiedamme ettd ta& sairaus johtuu siita ettd &iti ei paast irti tyttarestaan.

...ei ole hyva vanhempi ja &iti jos on eri mieltd, niin kun m& olen siind erimielta etta
Elina on niin pieni etta Elinan on paastava kotiin nyt etta Elina on saatava tulla sinne

ja muuta. Vitsi kuule kun méa olin huono aiti silloin.

Laheisten ja hoitotahon nakemyseroina olivat ladheisten kohdalta tuleva hoitomenetelmien
kyseenalaistaminen, hoitotahon kokonaisvastuun puuttuminen, hoitokédytantdjen
kyseenalaistaminen ja hoitopéatosten ennakoimattomuus. Lé&heisten mielesta informaatio ei
toiminut hoitotahon ja heidan valilladn. Syomishdiriota sairastava lapsi saatettiin siirtdd pitkaksi
lomaksi kotiin vaikka vanhemmat eivat olleet siihen valmiita. Hoitop&&tokset olivat riippuvaisia

henkildista, eivatka osaston kayttdmista hoitomenetelmista.

...etta olla yksin kaikki ahdistavimmat hetket, niin ku olla osastolla missa on muita ja
tyontekijoita niin joutua olla ne ahdistavimmat hetket yksin, mita mé en voi ymmartaa,

miks ne ei hoida niitd asioita toisin ja muuta...

Silloinkin han oli tulossa nendmahaletkut kainalossa téanne kotiin, niin ma sanoin et
ma en ota sua tanne. Et sit pysyt sielld. Et sanottiin siell& et ne menee kiinni. Ja sit ma
sanoin et voi voi. On pakko tehda jotain paatoksia ja rajoja et tohon se loppuu, ja
silhenhan se loppu. Et ndahan on niin ku, just tatd ma tarkoitan et tossa kohtaa

ainakin yritetdcdn tehdd jotain...

5.2.4 Hoitomenetelma kokemukset

Laheiset kokivat potilaan rajoittamisena rajojen asettamisen, toiminnan rajoittamisen, ulospaasyn
kieltamisen, paikallaan istuttamisen, huoneen nayttdmisen estamisena vierailijoille, puhelimella
soittamisen Kieltdmisen ja vessakdyntien valvomisen. Potilaan rajoittaminen oli l&heiselle
hammentava ja ristiriitainen kokemus. Rajoittaminen tapahtui ldheisen mukaan kummallisissa
asioissa jotka eivat vaikuttaneen sairauden hoidolta. Potilaan itsemééradmisoikeuden kaventaminen

oli laheiselle haAmmentavaa.

Sitten siellda oli jonkinndkoinen joukko joka istui pdydan &aressa eli ei saanut
esimerkiksi kéavella television &areen eika ajateltu mitenk&an niin kun silla tavalla etta

miten tan kaksi tuntia saataisiin jotenkin niin kuin mielekkaasti kulumaan...
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Han ei paassyt tietenkdan ulos siel vahdittiin tosi tarkkaan ja me paastiin sillain

jonkun kerran ulos.

...et hanelle tehtiin niin nopeesti sellaisia radikaaleja muutoksia ja juttuja, se tuntui
pahalta.

Ja sit han joutui istumaan jokaisen ruokailun jalkeen kaksi tuntia paikallaan eli

kymmenen tuntia paivassa.

Laheiset kokivat potilaan seurantana seka hoitohenkilokunnan suorittaman hyvan valvomisen etta
valvonnan vahentymisen. Hyva valvominen merkitsi laheisille potilaan hengissa pitamista. Myos
potilaan seurannan puute kuten oksentamisen vapaus koettiin huonona hoitomenetelména, seka

puute ruokailun jélkeisesta tukemisesta.
No, okei sielld on niin hyva valvonta, et siella kyetaan pitdmaan hengissa

Ja siella se valvonta ei ollut niin tiukkaa, joten siitd johtui ettd han Kkuitenkin
muutaman kerran kavi siella oksentamassa, siella sai sai kdyda vessassa ilman etta

henkilokunta oli mukana.

...ettd miten tan kaksi tuntia saataisiin jotenkin niin kuin mielekk&asti kulumaan ja
miten voisiko sen kahden tunnin aikana jotenkin tukea.

Laakehoitoon liittyvid kokemuksia laheisilla oli sen kyseenalaistaminen, toivo Kriittisemmasta
suhtautumisesta ja paremmasta suunnittelemisesta, ld&kehoidon sattumanvaraisuudesta sek&
laékehoidon toimivuudesta ja laakarin ladkehoidosta vastuunottamattomuudesta. Laheiset kokivat
ladkehoidon kyseenalaiseksi potilaan hoidossa ja toivoivat ettd ladkari suhtautuisi Kriittisemmin
la&kityksen aloittamiseen. L&akehoito koettiin my0ds laheisten taholta suunnittelemattomaksi ja
sattumanvaraiseksi potilaan hoidossa.

... la8kehoidon hyddyt ja haitat on ollu mun mielestd semmoisia kauhean sattuman

varaisia.

Ehk& semmoista kriittisempaéd suhtautumista siihen ettd onko niista sitten oikeesti
apua ja ehkd semmoisia niin ku tavallaan ettd vuosi seurataan ja lisatdan annostuksia
vaan jotenkin sillain nopeemmin oltais pystytty reagoimaan et hyvéanen aika taa ei nyt

toimi talla ihmisell& ja kokeillaas jotain muuta tai kokeillaan hoitoa ilman laéketta et

28



sitd hoitoa ilman l&akitysta ei oikeastaan niin ku kylm& ite siihen suhtauduin

positiivisesti et ma ajattelin et se veis nopeesti eteenpain se laakitys.

Laheiset kokivat hoitoympariston kodikkuuden ja ilmapiirin rauhallisuuden tarkeiksi asioiksi.
Hoitoymparistda haittasivat hoitajan kiireellisyys ja riittdmattomyys, resurssien puuttuminen,
paatdsten hierarkkisuus ja osaston ilmapiirin muuttuminen huonoksi. llmapiiri muuttui l&heisten
mukaan kun potilaat vaihtuvat. Hoitajan kiireellisyys nakyi hoitajan Kiireen korostamisena ja
omahoitajan tavoittamattomuutena. Kun syomishairidosastolla vaihtui potilaat, niin laheiset kokivat
ilmapiirin muuttuvan ja osastolla meni kuviot sekaisin. Myds yhden l4d&karin suuri vastuu ja
paatdsten teko mahdollisuus ahdisti laheisid. He olivat halunneet vastuu jakaantuvan muillekin kuin

laékarille.
...se oli hyvin pieni kodikas paikka. Se oli ihan erilainen kuin laitos.

Kun tuli sinne osastolle, niin se ilmapiiri oli ihan rauhallinen, ihmiset tervehti,

hoitajat tervehti...

Sit ma pyysin yhta hoitajaa puhumaan, han tulee kohta, hanella oli hirveen kiire, han

ei voinut puhua yhtaan mitaan han ei ollut Assin hoitaja, hanen pitaa lahtea

Laheiset kokivat myos luontaishoidot toimiviksi syomishairiopotilaan hoidossa. Luontaishoidossa

potilas oppi hyvaksyméén kehonsa pikkuhiljaa.

oli hyvaa et siel oli naita luontaishoitoja ettd sen niin ku vahvistaminen
syomishairiopotilaille on jostain syystd ihan selkeesti toimiva. Kaikki tammdiset
koskettamishoidot, séhan et oo sinut oman kehos kanssa, s opit sitd kautta

hyvaksymaan itses kanssa.

29



6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida uskottavuuden-, vahvistettavuuden-,
refleksiivisyyden ja siirrettdvyyden kriteereillda (Kylmd & Juvakka 2007). Tutkimuksen
uskottavuutta vahvisti tutkimuksen tekijan riittdvan pitkan ajan oleminen tutkittavan ilmion kanssa.
Tutkimuksen tekija piti myos tutkimuspdivakirjaa, jossa hén kuvasi kokemuksiaan ja pohti
valintojaan. Kirjallisuuskatsaukseen valitut syomishairiétutkimukset olivat seka laadullisia ettd
maaréllisia. Tutkimukset olivat paasaantoisesti kansainvélisia, joten kulttuuriin liittyva kokemus ja
terveydenhuoltojarjestelmien erilaisuus voivat ndyttdytyd muualla eri tavalla kuin Suomessa, tdma
saattaa heikentdd tutkimuksen luotettavuutta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009).
Tutkimuksen tiedonantajat olivat erdan alueen Syomishairidliiton alaosaston laheisid, joka saattaa
heikentdd tulosten yleistettavyyttd. Heiddn kokemuksensa voivat liittyd hoitopaikkojen suhteen
tiettyihin hoitotahoihin. Tutkimuksen tiedonantajat saivat my0s itse ottaa halutessaan yhteyttd
tutkimuksen tekijdén, joka saattaa vaikuttaa siihen, ettd vain aktiivisemmat tai hoitoon

tyytymattomammat l&heiset ottivat yhteytta.

Vahvistettavuus nékyy tutkijan kuvauksella aineiston avulla miten hédn on paatynyt tuloksiinsa ja
johtopaatoksiinsd. Analyysin luotettavuuden arvioimiseksi tulee tutkijan Kirjata ja perustella omat
luokitteluperusteensa. Tutkijan tulee esittdd analyysin tueksi riittdvd maara alkuperaisilmaisuja.
(Nieminen 2006, Kylmd & Juvakka 2007.) Tassa tutkimuksessa tutkija esittdd esimerkkejé
alkuperaisilmaisun muuttamisesta pelkistetyksi ilmaisuksi. ~ Tutkija on yrittdnyt ilmaista

mahdollisimman tarkasti luokitteluperusteensa ja kuvannut niita esimerkein.

Reflektiivisyys edellyttad sitd, ettd tutkimuksen tekijan on oltava tietoinen omista lahtékohdistaan
suhteessa tutkimukseen (Kylmd & Juvakka 2007). Tutkija on itse tydskennellyt pitkaan
syomishdiriopotilaiden ja heidan laheistensa parissa. Talla ennakkotilanteella voi olla merkitysta
tutkimuksen luotettavuustekijoihin, jos ennakkokasitykset ovat ohjanneet liikaa analyysié. Toisaalta
analyysivaihe tehtiin huolellisesti aineistolahtdisesti yrittdmalla jattdd ennakkokésitykset taka-alalle.
Ennen haastattelujen tekemistd suoritettiin pilottihaastattelu, jonka tarkoituksena oli harjoitella
haastattelutekniikkaa, ajankayttda ja kysymyksid. Pilottihaastattelun jélkeen tarkennettiin
tiedonantajiin liittyvida kysymyksid ja tarkennettiin haastattelijan kommentteja vdhemman

johdatteleviksi. Siirrettdvyys tarkoittaa tutkimuksen tulosten siirrettdvyyttd muihin vastaaviin
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tilanteisiin (Kylma & Juvakka 2007). Tutkimuksen tiedonantajat syomishéiriopotilaan laheiset ja

heidan ympadristonsa on kuvattu selkedsti.

Litteroidusta aineistosta tutkija erotti yli 600 pelkistystd, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen.
Aineisto oli rikas vastaamaan tutkimuskysymyksiin ja ndin paransi luotettavuutta. Tutkija huomasi
analyysin edettyd aineiston kyllaantymisen eli saturaation lisdantyvén aineiston viimeisissé
haastatteluissa, joten tutkimuksen luotettavuus lisaantyi, koska uusia ilmauksia ei juuri viimeisissa
haastatteluissa esiintynyt. Aineiston analyysissd tarkeimpid luotettavuuden Kriteereitd on osoittaa
yhteys aineiston ja tulosten vélilld (Silverman 2000). Alkuperéisaineistoon palattiin useasti

analyysin edetessd, jolla varmistettiin luokkien nimedmisen oikeellisuus.

6.2 Eettiset kysymykset

Tassa tutkimuksessa eettisyys huomioitiin tutkimusprosessin eri vaiheissa pyrkien noudattamaan
tutkimukselle asetettuja eettisia periaatteita. (ETENE 2001, Pirttila 2008). Kaikkiin tutkimuksiin
liittyy eettistd pohdintaa ja eettisia ratkaisuja. lhmistieteissa ja etenkin hoitotieteessa tdma puoli
korostuu erityisesti. IThmisiin kohdistuvissa tutkimuksissa mainitaan yleensa tarkeimpiné eettisina
periaatteina informointiin  perustuvaa suostumusta, luottamuksellisuutta, seurauksia sekéa
yksityisyytta. (Hirsjarvi & Hurme 2010.) Laadullisessa tutkimuksessa eettisten kysymysten haasteet
syntyvat vaikutuksista, joita tutkimuksella voi olla siihen osallistuvien henkildiden eldaméén. Jo
aiheen valinta ja tutkimuskysymyksien muodostaminen ovat merkittavia eettisia ratkaisuja. (Kylméa
& Juvakka 2007.) Laadullisessa tutkimuksessa on huolehdittava siitd, ettd mahdollisimman
monipuolinen laatu tulee esille. Tiedonantajien valinta on ratkaiseva tutkimuksen yleisen ja eettisen
luotettavuuden kannalta. (Leino-Kilpi & Valiméki 2010.) Tassa tutkimuksessa tutkija pyrki

etsimaan tiedonantajat niin ettd mahdollisimman monipuolinen kokemus saataisiin l&heisilta esiin.

Tutkimusaihe ja tutkimusongelman madrittely ei saa loukata ketddn, eika siséltdd véheksyvia
oletuksia ihmisryhmista. (Leino-Kilpi & Valimaki 2010). Tutkija pohti tassé tutkimuksessa aihetta
tutkimussuunnitelmaa tehdessadn. L&heisten kokemusten tutkiminen ei védheksy mitéan
ihmisryhmdd ja antaa uutta tietoa myos sairastuneelle. Tutkijalle herdsi ajatus voisiko
tutkimustulokset jotenkin loukata syémishairidpotilaita, varsinkin jos ne liittyvat heidan oireiluunsa.
Toisaalta téssa tutkimuksessa oli tarkoitus juuri kuvata laheisten kokemuksia tuomalla tietoa

hoitomenetelmien kehittdmiseen ja paatoksentekoon.
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Tutkimuksen tiedolla on merkitystd hoitotieteenalalle siten, ettd hoitotyontekijat saavat tietoa
nuoren saamasta ja tarvitsemasta tuesta syomishairion aikana. Tutkittava aihe on arkaluontoinen ja
siksi on tdrkedd ottaa huomioon tutkimuksen sensitiivisyys. Sensitiivisella tutkimuksella
tarkoitetaan sitd, ettd tutkimuksesta voi olla tutkimukseen osallistuville henkildille eritasoista uhkaa
(Kylm& & Juvakka 2007.) Tassa tutkimuksessa tiedonantajista olivat herkistyneessa tilassa ja
haavoittuvia, silla tutkimuksessa Kkysyttiin arkaluontoisista ja henkilokohtaisista asioista.
Esimerkiksi terveystutkimuksessa sensitiiviseen tutkimukseen osallistuvat henkil6t voivat olla
potilaita tai l&heisid, jotka antavat tietoja sairaudestaan (Kylma & Juvakka 2007.) Sensitiivisyys
pyrittiin ottamaan huomioon mahdollisimman lampiméll&d kohtaamisella ja kuuntelemisella. Tassa
tutkimuksessa tutkijalla oli paljon kokemusta syomishairiépotilaiden l&heisten kohtaamisessa

ammatillisessa mielessa.

Tutkimuseettisiin lahtokohtiin kuuluu ettd tutkittavia ihmisid kohdellaan kunnioittavasti. Tama
toteutuu niin ettd tutkittavalta pyydetddn suostumus tutkimukseen osallistumisesta. (Kylma &
Juvakka 2007, Leino-Kilpi & Véalimaki 2010.) Jotta tutkimuksesta ei ole tutkimukseen osallistujalle
haittaa, pyritadan tietoon perustuvan suostumuksen avulla valttdméaan haitan aiheutumista. Tietoon
perustuva suostumus on asiallinen tiedote, jossa kerrotaan tutkimuksesta ja sen kulusta (Kylméa &
Juvakka 2007.) Tdéman tutkimuksen osallistujille lahetettiin kutsukirje, joka sisalsi ohjeistuksen
haastatteluun. Kutsukirjeessa osallistujia informoitiin tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteesta,
tutkimuksen menettelytavoista sekd siitd mihin tutkimuksesta saatua tietoa kéytetaan.
Kutsukirjeessa osallistujille selvitettiin tutkimuksen tekijat, seka kriteerit, joilla tutkimukseen voi
osallistua. Osallistujille mainittiin  myos, ettei heidadn henkil6llisyyttddn paljasteta missadn
tutkimuksen vaiheessa. Osallistuminen tutkimukseen oli vapaaehtoista, ja jos liséaineistoa olisi
tarvittu, niin osallistujilla olisi ollut mahdollisuus Kieltdytya antamasta sitd haastattelun avulla.
Vapaaehtoisuus korostui, koska vain halukkaat tiedonantajat ottivat yhteytta tutkijaan, sopiakseen
haastattelusta.

Tassa tutkimuksessa tutkimuksen osallistujia on suojeltu siten, ettd heiddn nimensd, sairastavan
nimet ja hoitopaikat ovat vaihdettu. Myos hoidettavien paikkakunnat ovat muutettu, jotta heité ei
voida tunnistaa aineistosta. Tutkimustuloksia raportoidessa tutkimusaineistoa pyrittiin kuvaamaan
mahdollisimman totuudenmukaisesti. Tutkimuksen osallistujia pyrittiin kuitenkin suojelemaan, jotta
osallistujista ei paljastuisi liikaa tietoa, mutta ei myodskdan liian vahan. Tutkittavilla oli
mahdollisuus ottaa yhteytta tutkijaan koko tutkimusprosessin ajan, osa halusikin selventéé vieléd
sdhkopostin avulla kokemuksiaan haastattelun jalkeen. Tutkittavilla oli myds mahdollisuus

keskeyttad tutkimus missa vaiheessa tahansa. Eras laheinen sopi aluksi haastattelun, mutta perui sen
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my6hemmin asian arkaluonteisuuden takia. Tutkija kunnioitti tata p&atdstd. Moni haastateltavista
halusi tietdd mihin valmis tutkimus tulee luettavaksi. Tutkija selvensi sen tulevan Tampereen

Y liopiston kirjaston sivuille ja Syomishairidliiton nettisivuille.

Tutkimuksen osallistujat voivat hyotya osallistumisestaan haastatteluun oman tarinan kertomisen
mahdollisuudella eli tunnepuhdistautumisella. Tutkijalle kuvastui haastattelujen aikana laheisten
voimaantumisen kokemus, koska he saivat kertoa omista tuntemuksistaan ja tilanteestaan taysin
ulkopuoliselle taholle. Useampi l&heinen kertoi haluavansa olla avuksi mahdollisesti toisille

laheisille osallistuessaan haastatteluun.

Tutkimuksen eettiseen pohdintaan liittyy lisdksi tutkimuksen tarkoitus sek& sen pohtiminen miten se
parantaa tutkittavana olevan inhimillistd tilannetta. (Kylma & Juvakka 2007, Hirsjarvi & Hurme
2010). Tassa tutkimuksessa tavoitteena oli tuottaa tietoa syomishéiriotd sairastavien laheisille ja
hoitotahoille. Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla syomishairioté sairastavien kokemuksia
ja kokemuksia syémishairididen hoidosta. N&diden kokemusten kuvailemisella tutkimus tuottaa

tietoa syomishéiriopotilaiden hoitotydhon ja tata kautta auttaa laheisten tilannetta potilaan rinnalla.

6.3 Tulosten tarkastelu
Kokemuksia syomishairidpotilaan laheisena olemisesta

Taméan tutkimuksen tulosten mukaan l&heiset kokevat l&heisend olemisessa perhekokemuksia,
sairastavaan liittyvid kokemuksia ja laheisen tuntemuksia. Perhekokemuksiksi laheiset nimesivat
perheen tuen, sairastavan isan tuen puutteen ja syomishairion vaikutuksen perheeseen. Perheen tuki
nayttéisi olevan sairastavan isan ja isovanhempien tukea sairastuneen tilanteessa. L&heiset, jotka
olivat &itejd, kokivat my6s sairastavan isdn tuen puutetta. Sairastuneen isien ja tyttarien valit
koettiin huonoiksi tai ettd isd olisi voinut olla osa tukiverkostoa. Syomishéirio luonteeltaan on
vaikea sairaus ymmartaad laheiselle ja isén reaktio sairastumisen jalkeen voi olla etddntyminen
tyttarestdan tai heille voi esiintyd konflikteja liittyen ruokailuun tai kommentointiin. Sydmishairio
perheessd vaikuttaa sisaruksiin ja vanhemmat yrittvat pitdd sisaruksen ulkopuolella sairastuneen
kanssa taistelusta. Vanhemman kokemus ei siis liity pelkdstddn sairastuneeseen vaan koko

perheeseen.
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Laheiset kokevat sairastuneeseen liittyviksi kokemuksiksi kommunikaatioon liittyvia
kokemuksia, sairastavan kontrollointia ja manipulointia, sairastavan tukemista ja oireilun
kokemista. Kommunikaatiossa tapahtuu paljon vaarinymmarryksia sairastavan taholta, jolloin
ldheinen joutuu miettimddn tarkemmin kommunikaatiotaan sairastavan kanssa. Myos riitely ja
kiistely olivat arkipdivaa sairastavan rinnalla. Tamén tutkimuksen mukaan laheiset raportoivat
sairastuneen oireilun seuraamisesta kuten ruoan valmistamisessa, oksentamisen nékemisend ja
itsensd vahingoittamisena. Ldheiset tuntuvat olevan keinottomia toimimaan syomishdiriota
mahdollistavalta kéytokseltd. Heiddn haasteenaan on ruoan valmistaminen terveelld tavalla ja

sairastuneen oksentamisen ja itsensd vahingoittamisen loppuminen.

Syomishairidihin kuuluu hapeda, itseinhoa, salailua ja masennusta. Néilla seikoilla on mahdollisesti
yhteys kommunikaation ongelmiin sairastavan kanssa. Myo6s kontrollointi ja manipulointi
kohdistuivat syomishdiriotd sairastavan l&heiseen. Koska syomishéiridisen maailmaa hallitsevat
erilaiset rituaalit ja tiukat sd&nnot, kohdistuvat ne myods laheisia kohtaan kontrolloimisena ja
manipulointina. Kontrollointi tapahtuu puuttumisena arjen toimintoihin tai ruokailuun.
Manipulointi taas liittyi bulimiaoireisiin kuten ahmimiseen ja oksentamiseen. Léheiset kokevat

tulevansa petetyksi kun sairastava lainaa rahaa ahmimiseen.

Laheisen omat tuntemukset olivat negatiivisia tunteita, pelkoa, epdvarmuutta, itsesyytoksia,
elaméan rajoittumista, omaa jaksamista ja tilanteeseen sopeutumista. Tamén tutkimuksen tulosten
mukaan ldheiset nadyttaisivat enemmankin syyttdvan itsedadn potilaan sairastumisesta. Laheiset
voivatkin syyttda itseddn, mutta syyttely voi nédkya myos tiedostamatta sairastuneen syyttelyna.
Taman tutkimuksen tulokset vahvistivat aikaisempaa tutkimusta. Laheiset raportoivat laajempaa
eldmadn rajoittumisesta matkustamisen lopettamisena, ruokailujen pitkittymisend, eldman
kokemisena vaatimattomammaksi ja ruoanlaiton vaikeutumisena. Laheiset eivét tassé tutkimuksessa
suoranaisesti esitténeet eristaytymisté sosiaalisista suhteista, vaikkakin se varmasti toteutui yleisessa

eldman rajoittumisessa.

Laheiset elavat hyvin negatiivisten tunteiden kanssa sairastavan rinnalla. Negatiivisten tunteiden
ympéaroiménd ei valttdmattd pysty tukemaan laheistddn vaikean sairauden rinnalla.
Terveydenhuoltohenkildston tulisi ottaa tdmé& huomioon hoitoa jarjestdessadn. Sairastunut aiheuttaa
tahtomattaan perheelle paljon negatiivisia tuntemuksia. Sairauden luonne vaikuttaa laheisiin
voimakkaasti. Tassé tutkimuksessa l&heiset eivét raportoineet sairastavan haluavan yhteistyota ja

laheiset kokivat pikemminkin kontrollointia sairastavan taholta kun ettd he itse sitd suorittaisivat.
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Laheinen kokee kuitenkin tukevansa sairastavaa olemalla l&snd, istumalla huoneessa ja

rauhoittamalla sairastunutta. T&lla voi olla yhteys kontrolloinnin kokemukseen sairastuneelle.

Aikaisemman tutkimuksen mukaan sy0mish&iriota sairastava aiheuttaa perheelleen tahtomattaan
paljon ahdistusta ja muutosta normaaliin kayttaytymiseen. SyOmishairiopotilaan huoltajilla on
tutkimusten mukaan enemmaén ahdistusta ja taakkoja kuin perheissa, jossa ei ollut syémishairigita.
(Zabala ym. 2009.) Hillege ym. (2006) tutkimuksen mukaan vanhemmat mainitsivat sairauden
vaikuttavan perheen yhtendisyyteen toisaalta l&hentden, mutta toisaalta myGds tuoden paljon
erimielisyyksid perheen kesken. Kaikki jasenet syomishairioperheessa kokivat ihmissuhteet
vaikeiksi perheen sisalla ja kommunikaatio perheen kesken oli hdmmentavaa. (Dallos & Denford
2008).

Bacharin ym. (2008) mukaan anoreksiaa sairastavien aidit olivat itsekkadmpia ja askeettisempia
elaméantavoiltaan kun terveiden &idit. Sairaiden nuorten vanhemmilla oli enemman pakko-oireista
kayttaytymistd, vihamielisyyttd, masennusta, ja ahdistusta. Tutkimustulosten mukaan l&heisilla oli
my0s ahdistusta ja masennusta tilanteen johdosta. Aikaisempaan tutkimukseen verrattuna l&heiset
eivat maininneet tassa tutkimuksessa pakko-oireistaan eivétka vihamielisyydestdan. Aikaisemman
Ravin ym. (2009) tutkimuksen mukaan anoreksiaa sairastavien ja heidédn isiensa vihamielisyys
nayttéisi olevan yhteydessa toisiinsa. Syomishairidisten kasitys omasta ystdvallisyydestddn on
positiivisempi kuin heidéan laheistensé. (Herzog ym. 2000).

McDermottin ym. 2002 tutkimuksen syomish&iriota sairastavan perheessé perheen toimivuus oli
paljon alemmalla tasolla kuin terveilld verrokeilla. Tutkimustulokset vahvistavat tatad késitysta
koska laheiset raportoivat isdn tuen puutteesta, syomishdirion vaikutuksesta perheeseen. Myds
kommunikaatio koetaan vaikeaksi ja sairastuneen kontrollointi ja manipulointi vaikeuttavat perheen
toimivuutta. Tdman tutkimuksen tulosten mukaan oireilun kokeminen on ldheisille raskasta ja

alentaa perheen toimivuutta.

Folsen (2007) maarittelee perheen kokemukset syomishairidista kolmeen osaan; perhesuhteisiin,
vuorovaikutustaitoihin ja painon, koon ja syémisen malliin. Syomishairi6ta sairastavan itsetunto
vuorovaikutuksessa on alentunut sairauden myo6ta. Laheisten kommentit ja tunteiden ilmaisut ovat
syomishairiotd sairastavalle vaikeita kohdata, varsinkin jos ne liittyvat painoon, ulkon&kdon tai
syomiseen. Perkinsin ym. 2005 tutkimustulosten mukaan syomishdirita sairastavien potilaiden
aideilld, joiden lapset eivat halua vanhempiaan mukaan hoitoon, nayttdisi olevan enemman

syyttelyd ja negatiivista suhtautumista sairastuneeseen. Tamén tutkimuksen tulosten mukaan
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ldheiset eivat kertoneet syyttdneensd sairastunutta tai ettd suhtautuisivat negatiivisesti

sairastuneeseen.

Cottee-Lane ym. (2004) tutkimuksessa syomishairio oli vanhemmille raskas ja haastava tilanne,
mutta he auttoivat paattavaisesti lastaan selviamaan sairaudesta. Myos téssa tutkimuksessa laheiset
raportoivat raskaasta ja vaikeasta tilanteesta. Vanhemmat kokivat ettd sairaus vaikutti eristavasti
omiin sosiaalisiin suhteisiinsa ja negatiivisesti perheen talouteen. (Areemit2010.) T&man

tutkimuksen perusteella laheiset eivat maininneet taloudellisia seikkoja sairastavan rinnalla.

Bulimiaa sairastavat kokivat enemman perheen ja koulun/tyon epéatyydyttavéksi. Anoreksiaa
sairastavilla oli vaikeuksia itsendistymisessa perheestd ja sosiaalisissa kontakteissa. (Ruuska ym.
2007). Itsensd vahingoittajien ja vahingoittamattomien perheiden erot olivat suuret. Itsensé
vahingoittajien syomishairiotd sairastavien perheissd oli vdhemmaén yhteyttd perheenjdsenien
kesken. Naissa perheissa oli myds enemmaén perheongelmia ja perheorganisaation rakenteiden
heikkoutta. (Claes ym. 2004). Syomishairiopotilaat halusivat l&heisiltd enemman yhteisty6ta kuin
kontrollointia. (Brown & Geller 2006, Halvorsen & Heyerdahl 2007).

Laheisten kokemuksia sydomishairiopotilaiden hoidosta

Syomishairiopotilaiden l&heisten kokemukset hoidosta jakaantuivat henkilokuntakokemuksiin,
hoitoprosessikokemuksiin, perhehoitokokemuksiin seka hoitomenetelmékokemuksiin.
Henkilokuntakokemuksiksi jakaantuivat hoitosuhteen toimivuuteen ja toimimattomuuteen,
henkilokunnan ammattitaitoon seka epdasialliseen kohteluun. Hoitosuhteen toimivuus liittyi
potilaan kohtaamiseen ja tilanteeseen paneutumiseen. Valitettavasti laheiset nakivét potilaan
epéasiallista kohtelua ja hoitosuhteen toimimattomuutta. Tassa tutkimuksessa hoitosuhde koetaan
toimimattomaksi  kun kommunikointi epdonnistuu tai kun hoitohenkilokunta kéyttaytyy
epakunnioittavasti ja vihaisesti. Luottamukseen vaikuttaa varmasti kommunikaatioon ja
henkilokunnan kayttaytymiseen liittyvat seikat. Tamé tutkimus tuo uutta tietoa siihen, mitk& asiat
estavét laheisid ja potilasta hoitosuhteen luottamiseen. Aikaisemmassa tutkimuksessa todettiin etta
vanhemman ja lapsen samanaikainen luottaminen hoitosuhteeseen tuo hyvid hoitotuloksia.
Vanhempien ja lapsen eriaikainen hoitosuhteeseen luottaminen huonontaa hoitotuloksia oleellisesti.
(Pereira ym. 2006).
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Tassa tutkimuksessa laheiset kokivat hoitoprosessissa hoidon loppuvan joskus liian 16yhésti,
hoidon keskeytyvén yllattavasti tai jatkohoidon puuttuvan. Tutkimuksen mukaan nayttaisi silta etta
ldheiset kokevat hoitoajat liian lyhyiksi. Ldheiset joutuvat ottamaan sairastuneen liian aikaisin
omalle vastuulleen ja pelkddmé&an mahdollista relapsia. Aikaisemmassa tutkimuksessa perhetté voisi
paremmin ottaa huomioon hoidossa mahdollisella Internet-pohjaisella tuella. Grunwaldin &
Wesemanin (2007) tutkimuksen johtop&atds oli ettd, syomishéiriopotilaan perhe haluaa tukea
helposti lahestyttavilla menetelmilld, kuten esimerkiksi netin kautta. Sairastuneiden ja heidan
vanhempiensa Internet-pohjainen hoito on tuloksellista, mutta hoitoa tulisi pidentad, jotta tulokset

saataisiin pysyvammiksi.

Tassa tutkimuksessa laheiselld on paljon negatiivisia tunteita kuten pelkoa, ahdistusta, vihaa ja
epatoivoa sairastavan rinnalla. Taman tutkimuksen tulosten mukaan hoitohenkilékunta huomioi
perhettd yhteistyon ja perhetapaamisten keinoin. Hoitohenkilokunnan tulisikin auttaa n&issa
tilanteissa perhettd nékemdan heiddn voimavarojaan. Hoitohenkilokunnan tulee tukea
perheenjésenid, antaa heille oikeaa tietoa ja jakaa vastuuta hoidosta heidan kanssaan (Johansson &
Johansson 2009). Whitneyn & Eislerin (2005) tutkimuksen mukaan perheet voivat hukkua
avuttomuuteen ja menettdd nakemyksensa voimavaroista ja resursseista. Hoitohenkilokunnan
tehtdva on auttaa perhettd nakeméan voimavaransa. Aikaisemman tutkimuksen tulosten perusteella
tdma tutkimus vahvistaa perheen avuttomuuden kokemusta. Uusina asioina tama tutkimus toi

laheisten toivottomuuden ja pelkojen kokemuksen.

Tassa tutkimuksessa perheen huomiointi, kuten vanhempien ottamisessa mukaan hoitoon,
yhteistyon ~ kokemukset ja  perhetapaamisten  toimivuus, oli  tdrkedss&  roolissa
perhehoitokokemuksissa. Perheen huomioimattomuus ilmeni taas ohjauksen pirstaleisuutena,
hoito-ohjeiden puuttumisena, vanhempien ulkoistamisena, perhetapaamisten puuttumisena,
vanhempien syyttelyna ja vertaistuen jarjestamisen puutteena. Perhe kokee siis erilaisten seikkojen
olevan tarkeitd syomishairiopotilaiden hoidossa ja laheisten huomioinnissa. Tamaé tutkimus tuo esiin
sen ettd perhettd tulisi kohdella lampimammin, heille tulisi jarjestadd vertaistukeen mahdollisuus ja
ennen kaikkea antaa heille mahdollisuus olla mukana hoidossa ja antaa heille parempaa ohjausta.
Koko perheen huomioiminen hoidossa ndhdaan tarke&nd hoitosuhteen onnistumisen kannalta. (Le
Grange ym. 2007). Aikaisemmassa Treasuren ym. (2007) tutkimuksessa l&dheisten on mahdollisuus
oppivat reflektoivaa kuuntelemista ja muuttamaan omaa kayttdytymistddn auttaakseen l&heistaan

paranemisessa.
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Syomishairiotd sairastavan perheenjasenille annettava psykoedukaatio voi alentaa ahdistusta ja
rohkaista positiiviseen vuorovaikutukseen perheen sisalld (Uehara ym. 2001). McMaster ym.
(2004) tutkivat syomishairioon sairastuneiden lasten vanhempien ja terveydenhoitohenkilokunnan

valistd vuorovaikutusta, jonka teemoina ldydettiin avun etsiminen ja ulkopuolisuuden tunne.

Tassa tutkimuksessa laheiset tarvitsivat enemman tietoa hoito-ohjeista ja ohjauksen yhtenevaisyytta.
Bulimiapotilaiden hoidossa perheen mukaan ottaminen on pidemméalla aikavélilla vaikuttavampaa
kuin yksiloterapia (Le Grange ym. 2007). Taman tutkimuksen mukaan seka yksilohoitosuhteen etté
perhehoitoon tulisi panostaa enemman hoitosuhteen toimivuuteen ja perheen huomiointiin.
Aikaisemmassa tutkimuksessa todettiin  perheterapiapohjaisen hoidon olevan tehokasta

anoreksiapotilaiden hoidossa (Paulson-Karlsson ym. 2009).

Hoitomenetelméakokemukset jakaantuivat potilaan rajoittamiseen, seurantaan, hoitoymparistoon
seka luontaishoitoihin. Laheisten kokemus rajoittamisesta oli mielivaltaista ja ahdistavaa vaikkakin
he ymmadrsivat sen olevan valttdméatonta. Ladheiset kyseenalaistivat hoitomenetelmia ja
hoitokdytant6ja,  kokivat  kokonaisvastuun  puuttumisen ja  kokivat  hoitopaatokset
ennakoimattomiksi. Perheterapiapohjainen hoito voisi olla lieventdmassa néitd nakemyseroja ja olla
tehokkaampaa muidenkin syomishéiridpotilaiden hoidossa kuin aikaisemman tutkimuksen mukaan

anoreksiapotilaan hoidossa.

Positiivisiin hoitoymparistokokemuksiin vaikutti kodikkuuden tuntu ja ilmapiirin rauhallisuus.
Hoitoymparistokokemusta haittaa etenkin resurssien puuttuminen, kuten henkilokunnan véhyys.
Myos potilaiden vaihtuminen vaikutti osaston ilmapiiriin. Henkilokuntaresursseihin tulisikin
Kiinnittdd enemman huomiota syémishéiridpotilaiden hoidossa. Toisaalta ldheisten kokemuksia
voidaan helpottaa myds asennoitumalla kiireeseen toisella tavalla ja ottamalla laheiset huomioon
paremmin. Siihen ei Vvalttamattd tarvita lisd4d resursseja vaan enemmankin asennetta ja

suhtautumisen muutosta.

Laheiset kokivat luontaishoidot tarkedksi syomishdiriopotilaan hoidossa, koska potilas oppii
hyvaksymaédn kehoaan sitd kautta. Luontaishoitojen vaikutuksiin tulisi kiinnittda tulevaisuudessa
enemman huomiota ja tutkia sen vaikutusmekanismeja. Koskettamishoidoilla nayttéisi olevan

l&heisten mukaan positiivinen vaikutus sydomishairiopotilaan kehonkuvaan.

Tassa tutkimuksessa laheiset eivét tuoneet esiin epdjohdonmukaisuutta, mutta epdvarmuutta ja
muita negatiivisia tunteita suhteessa sairastuneeseen. Tall4 seikalla voi olla merkitysta

epdjohdonmukaisuuteen hoidon aikana. Laheiset kokevat raskaita tunteita sairastuneen rinnalla,
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jolloin heidan emotionaalinen ja kognitiivinen kapasiteettinsa joutuu koville ja téstd syysta voivat
toimia epgjohdonmukaisesti. Syomishéiriopotilaan ldheisten auttamisessa on tarkeéé auttaa perheité
irrottautumaan syomishairiotd mahdollistavalta kaytokseltd. (Meesters ym. 2007). Brownin &
Gellerin  (2006) tutkimuksen mukaan sydmishdiriopotilaan laheisilla oli taipumus olla

epdjohdonmukaisempia hoidossa kuin kontrolliryhmalla.

6.4 Hoitotyon kehittdmisen haasteet ja jatkotutkimusaiheet

Taméa hoitotieteellinen tutkimus vahvistaa ja tdydentdd osaltaan aikaisempaa tutkimuksen
aihealueeseen liittyvéa tietoa seké tuottaa uutta tietoa siitd. Tutkimus tuottaa tietoa syomishairiota
sairastavien l&heisten kokemuksista laheisend olemisesta ja heiddn kokemuksistaan laheistensa
hoidosta. Lisaksi se tuottaa tietoa syOmishairiotd sairastavien laheisten tukemisesta ja eri
organisaatioiden vélisesta yhteistyosta siind. Tutkimustieto lisdd ymmarrysta syomishairiota
sairastavan laheisista ja heidan laheisten saamasta syomishairion hoidosta. Tutkimustietoa voidaan
hyodyntéé kaikissa niissa organisaatioissa, joissa kohdataan syémishairioitd sairastavan laheisia.
Taméan tutkimuksen tulokset auttavat hoitotyontekijédéd jasentdméan hoitotodellisuutta ja tukevat

hantéa paatoksenteossa.

Taméan  hoitotieteellisen  tutkimuksen avulla  voidaan myds tarvittaessa  muuttaa
syomishéiriopotilaiden hoitokéyténteitd, kuten perheen tuen lisd&dmistd. Lisaksi tietoa voidaan
hyodyntaéd terveydenhuoltoalan koulutuksessa, mutta myos laajasti muilla koulutusaloilla. Myds
muut tieteenalat kuten soveltava psykologia voi hyddyntad tata hoitotieteellistd tutkimusta laheisten
kokemuksista. Tamén tutkimuksen tulokset viittaavat myods siihen, ettd syomishairidpotilaiden
hoidon laatu ei ole paras mahdollinen, hoitoon pé&sy on vaikeaa ja hoitoajat ovat liian lyhyet. Tata
hoitotieteellistd tutkimusta voidaan kéyttdd apuna myds yhteiskunnallisessa paatoksenteossa

suunniteltaessa syomishairidpotilaan hoitopolkua.

Taméan tutkimuksen pohjalta nousi hoitotyon kehittdmisen haasteeksi l&heisten kokemusten
huomioiminen hoidossa. Monesti l&heiset ovat kokeneet jo hyvin rankkoja tilanteita kotona
hoitaessaan sairastunutta. Isén tuen puute haastaa hoitotydntekijat huomioimaan heidat paremmin
hoito-ohjeiden antamisessa. Syodmishairidisten hoitotydssa tulisi tdman tutkimuksen tulosten
mukaan paremmin l&heisten tuntemukset ja syomishéirion vaikutus perhedynamiikkaan.

Hoitotydssa tulisi kehittdd henkilokunnan laheisten kohtaamista ja perheen ndkemysten kuuntelua,
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hoitomenetelmien yksilollisyyttd. Yhteiskunnallisella tasolla hoitoon p&asy on monesti vaikeaa ja
hoitoajat ovat liian lyhyet. HoitotyOntekijoiden tulisi vaikuttaa yhteiskunnallisella tasolla

syomishéiriopotilaiden hoitoprosessiseikkoihin.

Syomishairiopotilaiden laheiset hyotyvat tamén tutkimuksen tuloksista saamalla tietoa muiden
laheisten kokemuksista, huomaamalla ett4 he eivat ole ainoita naiden vaikeiden asioiden kanssa
eldvid laheisid. Naiden tutkimustulosten avulla laheiset voivat esimerkiksi vertaistukiryhmissé

auttaa toisiaan ymmartdmaan mita kaikkea syomishairiolaheisten elaméan liittyy.

Tassd tutkimuksessa selvitettiin syomishairioté sairastavien laheisten kokemuksia. Jatkossa olisi
mielenkiintoista vertailla laheisten ja potilaan kokemuksia. My0ds hoitohenkilokunnan kokemuksia
syomishdiriopotilaiden hoidosta olisi mielenkiintoista kuvata. Taman tutkimuksen tuloksia olisi

mielenkiintoista testata kvantitatiivisella tutkimusotteella myds laajemmassa kontekstissa.
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Adolescents with
Bulimia Nervosa Rate
the Acceptability and
Therapeutic
Relationship in
Family-Based
Treatment?
International Journal
of Eating Disorders
2008; 41; 390-398.

Tutkia miten
bulimiaa sairastavat
nuoret arvioivat
perheterapiassa
terapiasuhdetta

Vertaileva
kyselytutkimus,
kaytettiin erilaisia
valmiita lomakkeita
terapiasuhteesta ja
syomishdiriosta.

Satunnaisesti
valitut 80
bulimiaa
sairastavaa
nuorta, jotka
kavivat
perheterapiassa
ettd
yksil6terapiassa.

Hoidon ja terapian
hyvédksyminen oli
kummassakin
hoitomuodossa
samanlaista.
Perheterapiassa hoidon
alussa olevat
suuremmat
sy6mishdirioireet
olivat yhteydessa
hoidon keskivaiheessa
olevaan huonompaan
terapiasuhteeseen.

Yleisesti ottaen
ahmimis- ja
oksentamis-
kdyttaytyminen ei
ollut yhteydessa
hoitosuhteeseen
perheterapiassa.

18. Paulson-Karlsson

Tutkia

Pilottiseurantatutki

32 sairastunutta

75 % potilaista oireet

Perheterapiapohjaine

G, Engstrom | & perheterapiahoidon mus. Mittaukset osallistui olivat lievittyneet n hoito on tehokasta
Nevonen L. A Pilot tuloksia nuorilla 18kk ja 36kk hoidon kokonaan ja perheiden anoreksiapotilaiden
Study of a Family- anoreksiaa alusta. Mitattiin ilmapiiri oli parantunut hoidossa.

Based Treatment for sairastavilla naisilla. syomishdiriooireita, huomattavasti.

Adolescent Anorexia yleista

Nervosa: 18- and 36- psykopatologiaa,

Month Follow-ups. perheen ilmapiiria

Eating Disorders ja BMI.

2009;17:72-88.

19. Treasure J, Kuvailla Kokeellinen Laheisid, Tyopajatyoskentely Laheiset oppivat
Sepulveda A, anoreksiapotilaiden tutkimus, tutkimuksessa ei vaikutti hyvaksyttdvalta | reflektoivaa

Whitaker W, Todd G,
Lopez C & Whitney J.
Collaborative Care
between
Professionals and
Non-Professionals in
the Management of
Eating Disorders: A
Description of
Workshops Focussed
on Interpersonal
Maintaining Factors.
European Eating
Disorders Review
2007; 15; 24-34.

ldheisten
tyopajatyoskentelyn
sisdlt6a ja prosessia.

perheenjasenille
opetettiin taitoja
hoitaa laheistaan.
Kuusi 2h kestavaa
tyopajaa kahden
kuukauden ajan ja
kolmenkuukauden
paadsta
seurantapaja.

kerrottu maaraa.

ja tuloksekkaalta
ldheisen hyvinvointia ja
ahdistusta ajatellen.

kuuntelemista ja
muuttamaan omaa
kdyttaytymistaan
auttaakseen
laheistadn
paranemisessa.

20. Taylor C, Bryson S,
Doyle A, Luce K,
Cunning D, Abascal L,
Rockwell R, Field A,
Striegel-Moore R,
Wintzelberg A &
Wilfrey D. The

Tutkia negatiivisten
kommenttien
yhteytts
syomishdiridisten
perheessa painoon,
ulkondko6on,
sosiaaliseen

Retrospektiivinen
kvantitatiivinen
tutkimus.

455 collegessa
opiskelevaa
naista
osallistuivat
sy6mishairidita
ehkaisevaan
ohjelmaan

Yli 80 % raportoi
vanhempien ja
sisarusten negatiivisista
kommenteista painoon,
ulkondkoon tai
syomiseen. Negatiiviset
kommentit olivat

Vanhempien
negatiivisten
kommenttien
suurempi osuus oli
yhteydessa lasten
henkisen vakivallan
raportointiin.




Adverce Effect of
Negative Comments
About Weight and
Shape From Family
and Siblings on
Women at High Risk
for Eating Disorders.
Pediatrics 2006; 118;
731-738.

syomistilanteeseen,
sosiaaliseen tukeen,
itsetuntoon ja
lapsuuden
kaltoinkohteluun ja
hyvaksikayttoon.

internetissa.

positiivisessa
yhteydessa lapsen
painoon pienend, isdn
kehon kokoon ja
vahemmisto statukseen.

21. Whitney J & Eisler
I. Theoretical and
empirical models
around caring for
someone with an
eating disorder: The
reorganization of
family life and inter-
personal
maintenance factors.
Journal of Mental
Health 2005; 14(6);
575-585.

Kehittda ja laajentaa
malleja
perhekuvioista jotka
ovat kliinisesti
hyodyllisia.

Tuore empiirinen ja
teoreettinen naytté
perheen
kokemuksista
hoitaa
syomishdiriosta.

Aikaisemmat
tutkimukset ja
uudet
hoitoprosessit.

Perheet ovat uudelleen
organisoitu sairauden
takia. Prosessissa viisi
vaihetta. 1.Oireiden
keskeinen rooli perhe-
eldmadssa 2. Tassa ja nyt
hetkessa olemisen
kaventuminen 3.
Perheyhteyden
héiriintyminen 4.
Perheen merkityksen
laajentuminen 5.
Pienentyva kyky
kohdata perheen
elamaan liittyvat
tarpeet 6. Puute tuntea
perheessa
avuttomuutta

Perheet voivat
hukkua
avuttomuuteen ja
menettaa
ndakemyksensa
voimavaroista ja
resursseista.
Hoitohenkil6kunnan
tehtdva on auttaa
perhetta ndkemaan
voimavaransa.

22.Mal. An
exploratory study of
the impact of an
adolescent’s eating
disorder on Chinese
parents” well-being,
marital life and
perceived family
functioning in
Shenzhen, China:
implications for social
work practice. Child
and Family Social
Work. 2010; 16; 33-
42,

Tutkia kuinka
syomishairidinen
nuori tai aikuinen
vaikuttaa
vanhempien
hyvinvointiin,
parisuhteeseen ja
perheen toimintaan.

Aineisto kerattiin
kyselyilld; The
symptom Check-
List-90-R, the
Dyadic Adjustment
Scale, the Family
Assessment Device.

33 syomishairiéta
sairastavaa, 18
ditid ja 15 isaa

Vanhempien hyvinvointi
oli laskenut, erityisesti
aideilla. Aitien ahdistus
ja masennus arviot
olivat suurempia kuin
isilld. Perheen toiminta
oli vihemmén
tyydyttavaa kuin
aiemmin.

Lapsen sy6mishairio
ei vaikuttanut
parisuhteeseen
negatiivisesti.

23. Brown K. & Geller
J. Supporting Friends
and Family Members

with Eating Disorders:

Discrepancies
between Intentions
and Reality. Eating
Disorders 2006; 14;
215-228.

Tutkia
naisopiskelijoiden
odotuksia ystaviltd ja
perheenjasenilta
syomishdiriosta ja
minkalainen tuki olisi
auttavaa heille.

Opiskelijat lukivat
kuvauksia ja
valitsivat lahelld
omaa mielipidetta
olevan kuvauksen.
Kyselytutkimuksess
a vastattiin myos
auttamiskeinojen
kadytosta ja EDI-2
mittariin.

Pilottiryhma
(n=15),
naisopiskelijat(n=
43)

Laheisiltd haluttiin
enemman yhteistyota
kuin kontrollointia.

Syomishdiriopotilaat
ovat tyytymattomia
perheensd tukeen.
Laheisid tulee tukea
heidan
auttamisprosessissaa
n.

24. Hillege S, Beale B
& McMaster R.
Impact of eating
disorders on family
life: individual
parent’s stories.
Journal of Clinical
Nursing 2006; 15;

Tutkia minkalaisia
vaikutuksia
syomishairiolla on
perheelle, erityisesti
vanhemmille.

Laadullinen
puolistrukturoitu
haastattelututkimu
s

19 ditid ja 3
vapaaehtoista
isda. Kaytettiin
lumipallotekniikk
aa.

Teemoina loydettiin 1.
Perheen yhdistyminen
ja erillisyys 2.
Vanhempien
kyvyttomyys selvita
3.Ajattelemattomat
kommentit tarkeilta
muilta henkildilta 4.

Perheenjdsenet tulee
ottaa mukaan
hoitoprosessiin ja
hoitavien henkildiden
tulee ajatella
perhetta resurssina.

1016-1022. Sosiaalinen

eristdytyneisyys 5.

Taloudelliset

kysymykset
25. Claes L, Tutkia Kyselytutkimus; A 131 Itsensa vahingoittajien Syomishairididen
Vandereycken W syomishdiridisten Dutch adaptation syomishdiriopotil | ja erojen ja itsensa
&Vertommen H. perhekontekstia, of the family asta, joista 47 vahingoittamattomien vahingoittamisen

Family environment
of eating disordered

joissa potilailla on ja
ei ole itsensa

Environment Scale

%:lla oli itsensa
vahingoittamista

perheiden erot olivat
suuret. Itsensa

valilla ei 16ytynyt
yhteytta.




patients with and
without self-injurious
behaviors. European
Psychiatry 2004; 19;
494-498.

vahingoittamista.

kuten viiltelya,
polttelua, hiusten
repimista ym.

vahingoittajien
perheissa vihemman
yhteyttd, sosiaalista
orientoituneisuutta.
Naissa perheissa oli
myds enemman
perheongelmia ja
perheorganisaation
puutetta.

26. Von Ranson K,
McGue & lacono W.
Disordered Eating and
Substance Use in an
Epidemiological
Sample: Il.
Associations Within
Families. Pcychology
of Addictive
Behaviors 2003;
17(3);193-202.

Tutkia
syomishdirioperheide
n perheyhteyksia.

Kyselytutkimus
liittyen
héiriintyneeseen
syomiskayttaytymis
een ja oireiluun ja
vanhempien
aineiden kaytt66n

620 nuorta
tytt64d, heidan
320 ditid ja 299
isaa

Lapsen sy6mishairio oli
yhteydessa didin
sy6mishdirioon, mutta
ei muihin aineiden
kayttdoon.

Selitys voi olla liian
yksinkertainen,
lisdtutkimusta
tarvitaan.

27. Herzog W,
Kronmuller K-T,
Hartmann M,
Bergmann M &
Kroger F. Family
Perception of
Interpersonal
Behavior as a
Predictor in Eating
Disorders: A
Prospective, Six-Year
Followup Study.
Family Process 2000;
39(3);359-374.

Tutkia
syomishdirioperheide
n perhekasityksia
joiden tyttarelld on
ollut syomishairio
kuusi vuotta
jalkikateen.

Seurantatutkimus.
Kaytettiin
multihavaintoryhmi
a joissa 238
perheen jasenta
jotka arvioivat
itsedan ja toisiaan.

23 potilasta, 36
kontrollia

Potilaat arvioivat
itsensa ystavalliseksi ja
positiivisemmiksi kuin
heidédn perheensa.
Terveiden kontrollien
arvio oli taas pdin
vastainen. Tyttéret
arvioivat itsensa
vihemman
ystavallisemmaksi ja
positiivisemmaksi kuin
heidédn perheensa.

Sy6mishairidisten
kasitys
ystavillisyydestddn
on positiivisempi
kuin heiddn
laheistensa.

28. UeharaT,
Kawashima Y, Goto
M, Tasaki S & Someya
T. Psychoeducation
for the Families of
Patients With Eating

Tutkia miten
psykoedukaation
vaikutusta
perheeseen jossa
syomishairiota
sairastava.

Kvantitatiivinen
kyselytutkimus.

37 sukulaista
osallistui
perheelle

annettavaan

psykoedukaatioo
n kerran kuussa

Perheelle annettava
psykoedukaatio voi
alentaa ahdistusta ja
rohkaisee parempaan
vuorovaikutukseen.

EE (Expressed
Emotions)-mittari on
hyvad mittaamaan
psykoedukaation
muutosta.

Disorders and viisi kertaa.

Changes in Expressed

Emotion: A

Premininary Study.

Comprehensive

Psychiatry 2001; 42;

132-138.

29. Le Grange D, Tutkia perheterapian Koe-kontrolli, N=80 12-19- Perheterapia oli Bulimiapotilaiden
Grosby R, Rathoutz ja yksiloterapian aineisto vuotiasta vaikuttavampaa. hoidossa perheen
P & Leventhal B. A vaikuttavuuksien analysoitiin bulimiapotilasta. mukaan ottaminen
Randomized eroja maarillisin 20-potilasta kavi on pidemmalla
Controlled bulimiapotilailla. menetelmin. 6kk ajan joko aikavalilla

Comparison of
Family-Based
Treatment and
Supportive
Psychotherapy for
Adolescent Bulimia
Nervosa. Archives
of General
Psychiatry. 2007;
64(9); 1049-1056.

perheterapiassa
tai
yksiloterapiassa.
Kuuden
kuukauden
jalkeen
seurantatutkimus

vaikuttavampaa kuin
yksiloterapia.

30. Ruuska J, Koivisto
A-M, Rantanen P &
Kaltiala-Heino R.
Psychosocial
fuctioning needs
attention in
adolescent eating

Tutkia
psykososiaalisen
toimivuuden eroja
bulimia- ja
anoreksiapotilaiden
sairauden alussa.

Kvantitatiivinen
arviointitutkimus,
kdytettiin GAF-
mittaria ja Morgan-
Russel- mittaria.

57 avohoidossa
olevaa
sy6mishdiriota
sairastavaa
nuorta naista

Bulimiaa sairastavat
kokivat enemmaén
perheen ja koulun/tyon
epatyydyttavaksi.
Anoreksiaa sairastavilla
oli vaikeuksia
itsendistymisessa

Syomishairiépotilaan
psykososiaalisessa
toimintakyvyssa on
selvasti alentumaa.




disorders. Nordic
Journal of Psychiatry
2007; 61;452-458.

perheesti ja
sosiaalisissa
kontakteissa.

31. Grunwald M &
Wesemann D. Special
Online Consulting for
Patients with Eating
Disorders and Their
Relatives: Analysis of
User Characteristics
and E-Mail Content.
CyberPsychology &
Behavior 2007; 10(1);
57-63.

Tutkia sdhkoépostin
avulla annettavan
syomishdiriokonsulta
ation kayttdjien
tuntomerkkeja.

Kvantitatiivinen ja
kvalitatiivinen
tutkimus

2176 e-mail
viestia jotka
sairastuneet
olivat ldhettdneet
sairaalan
henkilokunnalle

Kolme padryhmaa: 1.
potilas kuvaa itsellaan
olevan
syomishdirio(52%) 2.
henkild joka yhteydessa
syomishdiridiseen
(32,4%)3. Asiasta
kiinnostuneet (9,8%).
Konsultaatiota kayttivat
bulimiapotilaat (63%),
33% sahkoposteista
liittyi
syomishdiriokayttaytym
iseen.

Syomishairiépotilailla
ja heidan laheisillaan
on tarve saada tietoa
jaapua
syomishairioihin.
Perheenjasenilld on
tarve saada helposti
kontakti
ammattiauttajiin
sahkopostin avulla.

32. Meesters C, Muris
P, Hoefnagels C & Van
Gemert M. Social and
family correlates of
eating problems and
muscle preoccupation
in young adolescents.
Eating Behaviors
2007; 8; 83-90.

Tutkia syomishairiota
sairastavalle
nuorelleannettavaa
kehonkuva- ja
syomiskdyttymistuke
a sosiaalisessa ja
perhemielessa.

Kvantitatiivinen
kyselytutkimus.
Kaytettiin Childrens
Eating Attitudes-
testid muita
sosiaalista ja
perhettd mittaavaa
kyselya.

N= 405 (10-16-
vuotiasta)

Aidin laihduttaminen ja
painontarkkailu ja isdan
yleinen kontrollointi
olivat yhteydessa
nuoren riskiin sairastaa
syomishdiriota. Pojilla
isdn kiinnostus lihasten
kasvattamiseen altisti
enemman
syomisongelmiin.

Tutkimuksessa
vastasivat nuoret
itse, jatkossa tarkeaa
ottaa koko perhe
mukaan.

33. Folse V. Family
Experience With
Eating Disorders
Scale: Psychometric
Analysis. Archives of
Psychiatric Nursing
2007; 21(4); 210-221.

Tutkia FEEDS-mittarin
kdyttékelpoisuutta
syomishdirioperheide
n hoidossa.

Eri ryhmille tehtiin
kysely. Analysoitiin
kvantitatiivisin
keinoin.

Kolmeryhmaa: 1.
syomishairiota
sairastavien 146
vanhempaa 2.
psyykkisesti
sairastavien 35
vanhempaa 3.
terveiden
opiskelijoiden
100 vanhempaa

Mittari oli validi ja
reliaabeli
sy6mishdiriopotilaiden
hoidossa. Perheen
kokemukset
syomishdirioista
voidaan jakaa
kolmeen osaan;
perhesuhteisiin,
vuorovaikutustaitoihi
n ja painon, koon ja
sydomisen malliin.

FEEDS-mittari voi olla
kayttokelpoinen
hoitointerventioita
suunniteltaessa.

34. Wesemann D,
Grunwald A &
Grunwald M. A
Comparison of
Different Survey
Periods in Online
Surveys of Persons
with Eating Disorders
and Their Relatives.
Telemedicine and e-
Health 2009; 15(8);
751-757.

Tutkia
mittauskertojen
eroja liittyen
internetpohjaiseen
hoitoon
syomishdiriopotilailla
ja heidan
vanhemmillaan.

Kvantitatiivinen
tutkimus. Kaksi
mittauskertaa
hoidon aikana ja 90
paivaa
my6hemmin.

Ensimmadinen
mittaus n=728,
toinen mittaus
N=343

90 pv paivaa
mydhemmin paremmat
tulokset kuin hoidon
aikana.

Hoitoaikaa tulisi
pidentdd, jotta
tulokset saataisiin
pysyvammiksi.




LIITE 3 LAHEISTEN KUTSUKIRJE
Saate kirje: kutsu haastateltavaksi
Tampereen yliopisto
Terveystieteiden yksikko, hoitotiede
Arvoisa Laheinen!

Teen pro gradu tutkimusta syomishairiopotilaiden ldaheisten kokemuksista, jonka ohjaajina toimivat
yliassistentti TtT Anna Liisa Aho ja dosentti Marja Kaunonen. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla mita
kokemuksia syomishdiridpotilaan ldheisilla on ja miten he kokevat sydmishairiopotilaan hoidon.
Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa syomishairidpotilaan hoidon kehittdmiseen ja arviointiin.
Tutkimustulosten avulla on tavoitteena tuottaa tietoa myds syOmishairiotd sairastavalle ja héanen
Iaheisilleen.

Pyytdisin Teitd osallistumaan haastatteluun. Tutkimukseen osallistuminen olisi sydmishairidpotilaiden
hoidon ja ldheisten kannalta erittdin tirkeda. Haastatteluun osallistuminen edellyttds, etta olette ollut
syomishairiopotilaan (kaikki sydomishairiot kayvat) laheinen, kuten vanhempi, isovanhempi, sisar, ystava,
asuinkumppani, puoliso tai muu ldheinen ja ldheisesi on ollut sairaala- tai kokovuorokausiluonteisessa
hoidossa syomishairion takia. Pyrin saamaan haastatteluun 10 - 20 osallistujaa.

Haastattelu tehdaan Teille parhaiten sopivana ajankohtana ja paikassa, joka Teille kdy parhaiten, kuten
Syomiskeskuksen tiloissa, kahvilassa tai kotonanne. Haastateltavan antamat tiedot kasitelldan ehdottoman
luottamuksellisesti ja nimettomasti. Haastatteluun olisi hyva varata n. 1,5 tuntia aikaa. Vastaaminen on
vapaaehtoista ja voitte keskeyttdd tutkimukseen osallistumisen missd vaiheessa tahansa. Aineisto ja
muistiinpanot havitetdan heti tulosten kasittelyn jalkeen.

Jos olette kiinnostunut antamaan arvokasta tietoa ldheisend olemisesta, niin voisitteko ottaa minuun
yhteyttd haastattelun sopimiseksi?

Ystavallisesti,

Susanna Parkkali
Terveystieteen maisteriopiskelija
Terveystieteiden yksikko, hoitotiede, Tampereen yliopisto

p. 050-3716627 tai sahkdposti susanna.parkkali@uta.fi

Pro gradu ohjaajat:
Yliassistentti Anna Liisa Aho, Terveystieteiden yksikk®, hoitotiede, Tampereen yliopisto

Dosentti Marja Kaunonen, Terveystieteiden yksikko, hoitotiede, Tampereen yliopisto


mailto:susanna.parkkali@uta.fi

LIITE 4 TUTKIMUSLUPA HAASTATELTAVILTA

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Osallistun Tampereen yliopiston terveystieteen opiskelija Susanna Parkkalin pro gradu
tutkimukseen syomishairiopotilaan ldheisten kokemuksista haastateltavaksi.

Minulle on selvitetty ylla mainitun tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuksessa kdytettavat
tutkimusmenetelmat. Olen tietoinen siitd, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.

Olen tietoinen myos siitd, etta tutkimukseen osallistuminen ei aiheuta minulle minkdanlaisia
kustannuksia, henkil6llisyyteni jaa vain tutkijan tietoon ja minua koskeva aineisto havitetaan
tutkimuksen valmistuttua.

Suostun siihen, ettd minua haastatellaan ja haastattelussa antamiani tietoja kaytetaan kyseisen
tutkimuksen tarpeisiin. Voin halutessani keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen milloin tahansa
ilman, etta minun taytyy perustella keskeyttamistani tai etta se vaikuttaa laheiseni hoitoon tai
minuun.

Paivays

Tutkittavan allekirjoitus ja nimenselvennys




Liite 5 HAASTATTELUTEEMAT

1. Taustatiedot:

1.1 Haastateltavan tiedot?

Haastateltavan sukupuoli?

Ika?

Mika suhde teilla on sydmishairiopotilaaseen, vanhempi, isovanhempi, sisar, ystava,
asuinkumppani, puoliso tai muu ldheinen?

1.2 Hoidettavan tiedot?

Sybmishairiopotilaan/ldheisenne ikd ja sukupuoli?

Minkalaista sydmishairiota laheisenne on sairastanut?

Kauanko syomishdiriota sairastava laheisenne on sairastanut?

Miten paljon olette olleet sydmishairiota sairastavan kanssa yhteydessa sairaalahoidon aikana?

Paivittain? Viikoittain? Kuukausittain?

2. Laheisen kokemuksia sydmishairidpotilaan hoidosta

2.1 Kuvaa kokemuksiasi sydmishairiota sairastavan potilaan laheisena?

2.2 Kuvaa kokemuksiasi sydmishairiopotilaan hoidosta?



