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Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia lapsen anoreksia
nervosan alkuvaiheesta. Sairauden alkuvaihe sisaltdd vanhempien kokemuksia
lapsen sairastumisesta seka akuutin vaiheen mukana tuomista tekijoista.

Opinnaytetyd on kvalitatiivinen ja aineisto kerattiin teemahaastattelemalla viitta
anoreksia nervosaa sairastavan lapsen vanhempaa. Aineisto analysoitiin kaytta-
malla sisallonanalyysia.

Teemahaastattelut toteutettiin kesan ja alkusyksyn aikana vuonna 2004. Taman
jalkeen aineisto analysoitiin ja muodostettiin opinnaytetyon tulokset. Tulokset on
jaettu kahteen paateemaan tutkimustehtavien mukaan. Nama paateemat ovat:

1) vanhempien kokemuksia lapsen anoreksia nervosaan sairastumisesta ja 2)
vanhempien kokemuksia lapsen anoreksia nervosan akuutista vaiheesta. Ensim-
mainen teema Kkasittelee vanhempien kokemuksia lapsen diagnosointinetkesta
mahdolliseen hoitoon paasyyn. Toisessa teemassa kasitelldaan perheen suhteiden
muutoksia, vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta seka vanhempien tulevai-
suuden nakymia.

Tuloksissa ilmeni lapsen anoreksia nervosan olevan seka lapsen, mutta myos ha-
nen vanhempien elamaan vaikuttava ja sita hyvin paljon muuttava sairaus. Lapsen
sairauden diagnoosin selvitessa vanhemmat kokivat seka helpotusta etta epatie-
toisuutta. Lapsen hoitoon paasy vaati vanhemmilta paljon tyéta. Lapsen sairauden
myota perheen sosiaaliset suhteet kaventuivat ja yhteisia hetkia perheen ja ystavi-
en parissa oli enaa harvoin. Vertaistuki osoittautui merkittavaksi jaksamisen lah-
teeksi. Niinpa tulevaisuus nahtiin toiveikkaana, mutta osin myos pelottavana.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata tietoa vanhempien kokemuksista lapsen sai-
rastaessa anoreksia nervosaa. Tuloksia voidaan hyodyntaa kaytannon tydssa kehi-
tettdessa syomishairiopotilaan kokonaisvaltaista hoitoa.

Asiasanat: anoreksia nervosa; syomishairiot; vanhemmat; kokemukset; tutkimus;
kvalitatiivinen tutkimus



ABSTRACT

Rantanen, Kati. Parents’ Experiences of Their Children’s Anorexia Nervosa. Hel-
sinki, Autumn 2004, Language: Finnish, 77 pages, 5 appendices.

Diaconia Polytechnic, Helsinki Unit, Degree programme in Diaconal Social Wel-
fare, Health Care and Education

The purpose of this study is to describe parents’ experiences of their children’s
anorexia nervosa. The aim was also to produce new information about parents’
experiences during the initial diagnosis of anorexia nervosa and the acute period
following.

The study is qualitative and the data was collected using five thematic interviews
and was analysed using content analysis.

The thematic interviews were carried out in the summer and early fall of 2004. The
analysis produced two main themes. The first one was the “parents’ experiences
during the initial diagnosis of anorexia nervosa”. And the second one was “parents’
experiences about the acute period of anorexia nervosa”. The first theme concerns
parents’ experiences from the time of diagnosis to when their children first received
medical care. The second category deals with family life, the support that parents’
got and their vision of the future.

The results show that children’s anorexia nervosa influences both the lives of the
children and their parents. The parents felt simultaneous uncertainty and relief
when their children’s illness was diagnosed as anorexia nervosa. They felt that it
was very demanding trying to get medical care for their children. Anorexia nervosa
caused family social relationships and time together to decrease. The parents felt
that peer support from other parents in similar situations was very important. Par-
ents were optimistic about the future, but also a little fearful.

The result of this study may benefit practical working in the development of the ho-
listic nursing of the anorexic patient.

Key words: anorexia nervosa; eating disorders; parents; experiences; study;
qualitative study
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1 JOHDANTO

Lasten ja nuorten psyykkinen pahoinvointi on lisdantynyt viime vuosikymmenten
aikana (Ronka & Kinnunen 2002, 4). Myds nuorten tyttdjen seka poikien alttius sai-
rastua syomishairidihin, kuten anoreksia nervosaan ja bulimia nervosaan, on yleis-
tynyt huomattavasti. Uusien anoreksia nervosa tapausten esiintyvyydeksi on saatu
seitseman sairastunutta 100 000 asukasta kohden vuodessa (Rantanen 2004,
326).

Rajasin syOmishairiot opinnaytetydssani anoreksia nervosaan, koska se kuuluu
ennusteeltaan vakavimpiin mielenterveyshairidihin. Tutkimusten mukaan anoreksia
nervosaa sairastavista karkeasti arvioiden noin kolmannes toipuu oireettomiksi.
Sairastuneista 30 - 40 prosentille jaa jonkinlaisia oireita koko loppuelamaksi, ja lo-
put sairastuneista eivat parane koskaan. On arvioitu, ettd noin 15 prosenttia heista
kuolee. (Lehto 2004, 248.) Saarijarven ja Aaljoen (1997, 37) mukaan 15-24-
vuotiaiden syomishairidisten kuolleisuus on 12 kertaa suurempi kuin muiden ikais-

tensa. Syomishairidisten lasten itsemurhariski nousee jopa 200 kertaiseksi.

Anoreksia nervosa on oireyhtyma, johon liittyy vaihtelevasti fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalisen toimintakyvyn alenemista seka puutteita. Sairastunut valttaa syomista
kokiessaan itsensa liian lihavaksi. Talldin ruokaa kaytetaan tietoisesti muuhun tar-
koitukseen kuin ravinnontarpeen tyydyttamiseen. Anoreksia nervosa voi tavallisesti
alkaa tahdonalaisella nalkakuurilla, jossa tilan edetessa menetetaan ote omaan
syomiskayttaytymiseen, jolloin on vaarana, ettei sairastunut syo lahes mitaan.
(Taipale 1998, 292; Rantanen 2004, 324.) Tyypillistéd on kalorien tarkka laskeminen
seka nalan tunteen kieltdminen. Fyysinen aktiivisuus on aarimmilleen vietya ja sii-
hen yhdistetaan usein paasto. Anoreksia nervosaa sairastavan henkilon ajatukset

tayttyvat ruoasta; ruoka jaetaan hyvaan ja pahaan. (Salmi 2003.)



Rantasen (2004, 324) mukaan ruoasta tulee valikappale, jonka avulla sairastunut
voi valttaa tiedostamattomia sisaisia tai ulkoisia ristiriitoja. Anoreksia nervosasta
luopuminen voi olla useimmille vaikeaa, koska hairid toimii ongelmanratkaisuna
seka mielensuojana. Syomishairiot ulottuvat laajalle alueelle, silla ne eivat ole yk-
sistdan sairastuneen ongelmana vaan sairauden aiheuttamista muutoksista karsi-
vat myos hanen laheisensa. Seppalan (2000, 10) mukaan lapsen sairastumisen on
todettu vaikuttavan niin lapsen kuin hanen vanhempiensa itsetuntoon, avuntarpee-

seen ja sosiaaliseen elamaan.

Opinnaytetybaiheen valintaan vaikutti sekd anoreksia nervosan yleistyminen yh-
teiskunnassamme etta oma pyrkimykseni huomioida potilasta hoitaessani myos
hanen laheisensa. Itsellani on omakohtainen ja ammatillinen suhde opinnaytetyo-
aiheeseeni. Olenkin tyOharjoittelussa seka tydssa syomishairidisten nuorten paris-

sa havainnut vanhempien huolen lapsen sairauden keskella.

Opinnaytetyoni tulokset koostuvat viiden anoreksia nervosaa sairastavan tai sai-
rastaneen lapsen vanhempien teemahaastattelun avulla keratyistd kokemuksista.
Puurosen (2004, 20) mukaan anoreksia nervosan esiintyvyys on suurin 15-18—
vuotiailla tyt6illa, ja se on 15 kertaa yleisempaa tyt6illa kuin pojilla. Kaikkien haas-
tattelemieni vanhempienkin lapset olivat tyttoja. He olivat 12-22-vuotiaita, mita en

maaritellyt etukateen. Kaytan opinnaytetyossani heista kaikista nimitysta lapsi.

Opinnaytetyoni tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia lapsen anoreksia
nervosan alkuvaiheesta. Opinnaytetydllani pystyn tuomaan esiin vanhempien ko-
kemuksia lapsen sairastumisesta anoreksia nervosaan. Kuvaan lisdksi vanhempi-
en kokemana, mitd perheessa tapahtui lapsen sairauden akuutin vaiheen aikana
seka millaisiin tilanteisiin anoreksia nervosaa sairastavan lapsen kanssa voi kotona
ajautua. Opinnaytetyoni avartaa hoitohenkildkunnan tietamysta vanhempien nako-

kulmasta ja kokemuksista lapsen sairauteen seka sairastumiseen.



2 OPINNAYTETYON TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Lapsen syomishairion vaikutus perheeseen

Suomen kielen perussanakirjan (2001, 442) mukaan perhe on yhdessa asuvien
ihmisten ryhma, jonka tavallisesti muodostavat kaksi keskenaan avio- tai asuinlii-
tossa olevaa henkil6a tai heidan lapsensa. Myos yksinhuoltaja lapsineen tai lapse-
ton pariskunta luetaan perheeksi. Perheen erottaa muista sosiaalisista ryhmista

perheenjasenten valiset tunteenomaiset, sosiaaliset ja juridiset siteet.

Perheen sanotaan olevan itsedan saateleva yksikko, jossa sen jokainen jasen toi-
mii perheen osana ja, joka pyrkii yllapitamaan tasapainoa vakiintuneisuuden ja
muutospyrkimysten valilla. Nain ollen perheessa on paljon rutiininomaisia vuoro-
vaikutustilanteita, totuttuja tapoja seka perheen omia kaytantoja. Lapsen sairastu-
minen syomishairiodn vaikuttaa aina perheen suhteisiin ja tasapainoon. Talloin
juuri totutut tavat ja perheen omat kaytannoét voivat muuttua. (Ronka & Kinnunen
2002, 6-7; Piha 2004, 63, 65.) Suokas ja Rissanen (2001, 308) toteavat, etta ai-
emmin anoreksia nervosan katsottiin syntyvan yllapitamaan perheen tasapainoa.
Nykyisin on kuitenkin esitetty, ettd monet anoreksia nervosaan yhdistetyt poikkea-
vat perhetekijat voivat olla yhtalailla seurausta anoreksia nervosasta kuin sen syy-

na.

Syomishairididen kohdalla syy- ja seuraussuhteista onkin keskusteltu paljon. Ano-
reksia nervosan kehittymiseen liitetaan altistavia, oireilun laukaisevia ja oireita ylla-
pitavia tekijoita. Altistaviksi tekijoiksi luetaan muun muassa psykologiset, perhee-
seen liittyvat, periytyvat ja kulttuurisidonnaiset tekijat. (Suokas & Rissanen 2001,
308-309.) Perhetekijoiden vaikutuksesta syOmishairion syntyyn on ajan saatossa
ollut hyvin erilaisia nakemyksia. Nykyaan kirjallisuudessa uskotaan, ettd syomishai-
riot ja perhetekijat liittyvat toisiinsa monin eri tavoin. Tutkimuksissa kay ilmi, etta
syomishairioon sairastuneet lapset tulevat hyvin erilaisista perheista ja pikemmin-

Kin niin sanotuista tavallisista kuin hyvin erikoisista perheista. Sydmishairididen



kuten muidenkaan psyykkisten sairauksien kohdalla ei voida osoittaa tiettya syy- ja
seuraussuhdetta tai kohdentaa jotakin tiettya perhemallia, joka altistaisi sairastu-
maan niihin. (Keski-Rahkonen, Wijbrand & Treasure 2001, 865.) Voidaan kuitenkin
todeta, ettd perheille, joissa on sydmishairiéta sairastava lapsi, on miltei kaikille

tyypillista, etta perheen arkielamaan liittyvat asiat muuttuvat sairauden myota.

Segercrantz (2004, 28) toteaakin, ettd perheessa, jossa on syomishairiota sairas-
tava lapsi, voi perheenjasenten valisestd normaalista suhteesta muodostua joko
aivan symbioottinen tai toisaalta taysin olematon riippuvuussuhde. Perheenjasen-
ten valisen kommunikaation ja vuorovaikutuksen esteena voivat olla perheen muu-
tospyrkimyksia vastustava tila ja hallitsemattoman muutoksen tila, jotka eivat anna
riittdvasti vapautta ja tukea lapsen yksilOlliselle kasvulle (Piha 2004, 63). Syomis-
hairidta sairastavan lapsen perheessa ruokailutilanteet muuttuvatkin tavallisesti
perheenjasenten valtataisteluksi, minka kautta syomishairiota sairastava lapsi
kamppailee riippuvuussuhteestaan vanhempiin sekd omaan olemassa oloonsa.
(Segercrantz 2004, 36.)

Segercrantz (2004, 25, 27) jatkaa, ettd sydmishairiota sairastavalle lapselle on ta-
vallista, ettd lapsen tarkoituksena on jollain tapaa toteuttaa perheen tarpeita tai
odotuksia, toimia jommankumman tai molempien vanhempien jatkeena. Tallin
lasta ei ajatella perheessa omana yksilona vaan hanesta tulee osa jotain suurem-
paa, paljon enemman kuin tavallisessa perheessa. Hentisen ja Kyngaksen (2000,
13) mukaan onkin melko tavallista, etta lapsen sairaus muuttaa vanhempien suh-
tautumista lapseen. Se voi johtaa ylihuolehtimiseen, hemmotteluun tai tervetta las-

ta pienempien vaatimusten asettamiseen.

2.2 Anoreksia nervosan aiheuttama kriisi perheessa

Lapsen sairastuminen sydmishairidihin luetaan traumaattisiin eli akillisiin kriiseihin

(Roti & lhanus 1997, 66). Se vaikuttaa aina lapseen itseen, mutta hyvin paljon
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myds hanen laheisiinsa ja perheeseensa. Sairauden sanotaan olevan aina uhka
tulevaisuudelle, ja siten se aiheuttaa usein epatoivoa. Lapsen sairastuessa vaka-
vasti vanhemmat joutuvat kohtaamaan elaman epataydellisyyden ja epaoikeuden-
mukaisuuden. (Taipale 1998, 217, 226.) Hummelin (2004, 81-82) kertookin tutki-
muksessaan syomishairidisten lasten vanhempien kokevan ahdistusta, masennus-
ta, suuttumusta, syyllisyytta, toivottomuutta ja hapeaa lapsen sairaudesta. Taipa-
leen (1998, 217, 226) mukaan on tavallista, ettd vanhemmat ovat lapsen sairauden

keskella usein katkeria, vihaisia ja surullisia.

Lillrank (1998, 79-80, 262-263) havaitsi tutkiessaan syopaa sairastavien lasten
vanhempia, ettd sairausdiagnosointiprosesseja on olemassa kahdenlaisia. Nama
on jaoteltu valittdmiin ja viivastyneisiin diagnooseihin. llmeneminen riippuu siita,
kuinka paljon aikaa on kulunut epavarmuudessa sairauden oireiden alkamisesta

lopullisen diagnoosin tekemiseen.

Valittoman diagnoosin tapauksissa vanhempien alkuperaiset reaktiot ovat yleisesti
hyvin hillittyja ja pidattyneitd. Vanhemmat eivat osaa odottaa, etta kyseessa olisi
mitdan vakavaa, vaikka ladketieteellinen tutkimus olisi antanut viitteita siihen suun-
taan. Vanhemmat, jotka saavat tietda lapsen diagnoosin viivastyneesti, ovat taval-
lisesti muutamasta viikosta puoleen vuoteen epailleet lapsessa olevan jotakin ta-
vallisuudesta poikkeavaa. Vanhemmat tottuvat lapsen erilaisiin lyhyen ajan saira-
uksiin, eivatka siten vaadi tarkempaa tutkimusta. Lapsen oireet yritetadn normali-
soida kuuluvaksi joksikin yleiseksi lapsuusian sairaudeksi. (Lillrank 1998, 79-80,
263.)

Lillrankin (1998, 101) tutkimuksessa vanhempien ensireaktioita kuvataan sen mu-
kaan kuuluko lapsen diagnoosi valittbman vai viivastyneen diagnoosin kategoriaan.
Valittdomasti lapsensa diagnoosin kuulevat vanhemmat joutuvat yhtakkisesti koh-
taamaan oman lapsensa mahdollisen kuoleman. Tall6in vanhempien ensireaktioita
ovat sokki, pelko, kauhu ja epatoivo. Viivastyneen diagnoosin lapsensa sairaudes-

ta saavat vanhemmat puolestaan kohtaavat monia epaselvyyksia ennen lopullista
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diagnoosia. Talléin vanhemmilla on useampia ensireaktioita lapsen saamaan diag-
noosiin. Monet vanhemmat pyrkivat kieltamaan sairauden vakavuuden ennen kuin

pystyvat kasittelemaan saatua tietoa.

Useissa sairaustapauksissa lapsen diagnoosin selvittya lapsi ohjataan hoitoon.
Kyngas ja Teppola (1999, 9) kuvaavatkin tutkimuksessaan lastenpsykiatrisella krii-
siosastolla olleiden lasten vanhempien kokemuksia kriisihoidosta seka toiveita hoi-
don suhteen. Tutkimuksessa tuodaan esiin vanhempien kokemuksia kriisitilantees-
ta. Vanhemmat kertoivat kriisitilannetta edeltdneen ihmissuhdevaikeuksia lapsen,
perheen ja lahiympariston valilla. Tutkimuksessa perhe, lahisukulaiset, koulukave-

rit, opettajat ja ystavat toimivat lahiymparistona.

Kyngéksen ja Teppolan (1999, 10) tutkimuksessa kriisi merkitsee vanhemmille,
etteivat he enaa jaksa ilman ammattiapua. Talloin ajaudutaan umpikujaan, jolloin
vanhemmat ovat kyvyttomia ajattelemaan, mita on tapahtunut. Kriisiin on joko
ajauduttu vahitellen vuosien aikana tilanteen koko ajan vaikeutuessa tai kriisi on
tullut yhtakkia ja odottamatta. Perheelle akilliset ja odottamattomat kriisitilanteet
tulevat lapsen yrittdessa itsemurhaa. Talldin tilannetta ei tavallisesti tiedosteta tai

siihen ei osata puuttua.

2.3 Vanhempien selviytymisprosessi

Vanhempien selviytymisprosessi voidaan kuvata osittain samanlaiseksi kuin itse
sairastuneen. Se etenee selviytymisvaatimuksista ja selviytymiskeinoista sopeutu-
miseen. Lapsen sairastuminen vakavasti saattaa aiheuttaa perheenjasenille fyysi-
sia seka psyykkisia oireita. Sairaus aiheuttaa tavallisesti muutoksia myos tydssa-

kayntiin, vapaa-ajan viettoon ja sosiaalisiin suhteisiin. (Eriksson 2000, 226.)

Selviytymiseen vaikuttavat monet tekijat. Usein esimerkiksi lapsen sairauden laatu

tai sen vaikeusaste eivat ole ainoita, tai edes tarkeimpia tekijoita selviytymisessa,
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vaan siihen vaikuttavat myos vanhempien henkilokohtaiset, perheen sisaiset ja
ulkoiset tekijat. Tarkeana pidetaan erityisesti vanhempien sisaisia tekijoita. Naita
ovat muun muassa: fyysinen ja psyykkinen terveys, itsetunto, tiedot ja taidot seka
kyky yleensakin selviytya haasteellisista tilanteista. Ulkoisista tekijoista tarkeina
pidetdaan sosiaalista, toisten ihmisten antamaa tukea. (Hentinen & Kyngas 1995,
13.)

Lapsen sairastuttua anoreksia nervosaan vanhempien tunteet kuohuvat usein voi-
makkaasti. Niiden tunnistaminen, ymmartaminen ja kasitteleminen ovat osa selviy-
tymista. Kaytan apunani Cullbergin kriisiportaita kuvatakseni asioita, joita olen koh-
dannut tyoskennellessani anoreksia nervosaa sairastavien lasten ja heidan per-
heidensa parissa. Tuon myos esille eri tutkimusten nakokulmia vanhempien selviy-
tymisprosessista. Tulen vertaamaan Cullbergin kriisiportaita Morse ja Johnsonin

(1991) vaiheteoriamalliin.

Cullbergin kriisiportaissa on nelja vaihetta. Ensimmaisena on sokkivaihe, joka kes-
taa yleensa vain joitakin tunteja tai vuorokausia. Esimerkiksi tieto sairaudesta voi
aiheuttaa aluksi voimattomuuden, tuskaisuuden ja paniikin tunteita. (Roti & Ihanus
1997, 66-67.) Anoreksia nervosa etenee vahitellen, jolloin sairastunut on usein itse
tietoinen sairaudestaan, vaikkei aina sita haluaisi myontaa. Vanhemmille lapsen
sairaus voi tulla yllatyksenakin, mutta diagnoosin saaminen voi helpottaa ahdistus-

ta, jolloin varsinaista sokkivaihetta ei paase syntymaan.

Hummelin (2004, 20) kuvaa tutkimuksessaan Morse ja Johnsonin (1991) vaiheteo-
riamallia sairauskokemuksesta. Siind sairauskokemus alkaa epavarmuuden vai-
heesta, johon kuuluu sairastuneen itsensa tai hanen laheisensa epailya sairauden
mahdollisesta olemassa olosta. Tama teoria eroaa kriisiportaista siten, etta kriisi-
portaat alkavat sokkivaiheella, jossa vanhemmilla ei ole epailya lapsen sairaudes-

ta.
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Vaiheteoriamallissa hairiovaihe on rinnastettavissa kriisiportaiden sokkivaiheeseen.
Talloin sairastunut tavallisesti ymmartaa tarvitsevansa laaketieteellista apua, mika
kuitenkin anoreksia nervosassa, sairastuneen vaaristyneen kehonhahmotuksen
vuoksi, pitda harvoin paikkaansa. Talldin vastuu siirtyy esimerkiksi vanhemmille.
Kriittinen piste saavutetaan, kun vastuu paatdksenteosta on siirretty ladketieteen
asiantuntijoille ja sairas henkild menettaa kontrollin tilanteeseen. (Hummelin 2004,
21))

Hummelinin (2004, 62) tutkimushenkilét kuvaavat hairidvaihetta vaihetta rankaksi
kokemukseksi. Etenkin diagnoosin selviaminen koetaan vaikeaksi, haastavaksi ja
rankaksi vaiheeksi. Seppalan (2003, 172-173) tutkimuksessa vanhemmista lapsen
sairauden kokijoina puolestaan tuodaan esille, ettd osa vanhemmista kokee diag-
noosin selviamisen Iahinna helpottavana, koska se koetaan epavarman tilanteen

ratkaisuna.

Joitakin viikkoja tai kuukausia kestavassa kriisiportaiden reaktiovaiheessa henkilo
iimentaa erilaisia voimakkaita tunteita, kuten esimerkiksi vihaa ja syyllisyytta. Tal-
I6in han haluaisi vastauksen, miksi ndain on tapahtunut. Sairastuneen perheenjase-
net usein tassa vaiheessa etsivat syyllista ja ovat hyvin itsekeskeisia. (Roti &
Ihanus 1997, 66-67.) Anoreksia nervosaa sairastavan laheisia tavanneena olen
huomannut, ettd vanhemmat alkavat usein miettia, mita ovat tehneet tai sanoneet
vaarin ja miksi eivat ole huomanneet tilanteen vakavuutta aiemmin. Talldin van-

hemmat voivat helposti syyttaa toisiaan.

Hentisen ja Kyngaksen (1995, 12) tutkimuksessa selvitettiin vanhempien voimava-
roja pitkaaikaisesti sairaan lapsen hoitoon ja kasvatukseen. Tutkimus tehtiin, koska
haluttiin tietoa, miten vaikeudet liittyvat vanhempien voimavaroihin. Tutkimuksessa
ei kuitenkaan tule ilmi edelld mainitsemaani toisen osapuolen tai itsensa syyllista-
mista. Vanhemmat eivat koe lapsen sairauden lisaavan ristiriitoja perheen sisalla ja

suurin osa vastanneista onkin sita mielta, ettei lapsen sairaus ole muuttanut suh-
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detta aviopuolisoon. Tutkimuksessa kuitenkin tuodaan esiin, etta lapsen hoidossa

lapsen riippuvuus vanhemmista koetaan osittain ongelmallisena.

Ajan kuluessa siirrytaan kriisiportaiden korjaamisvaiheeseen seka vaiheteoriamal-
lin minan takaisin saamisen tavoitteluvaiheeseen, jolloin vanhemmat kayvat saira-
utta 1api ja yrittavat ymmartaa tapahtunutta . (Hummelin 2004, 62.) Talldin ymmar-
retaan, etta muillakin saattaa olla vaikeaa, ja aletaan myos selvittaa erilaisia selviy-
tymismalleja. (Roti & lhanus 1997, 67). On tavallista, ettd sairauden paljastuttua
vanhemmat ovat valmiita tekemaan mita tahansa, jotta lapsi soisi edes jotakin.
Moni aiti voi muuttaa ruokailutottumuksiaan niin, ettd alkaa malliksi syomalla itse
lihoa. (Suomen sydmishairioperheiden tuki ry 2003.) Sairauden paljastuttua ja
edelleen korjaamisvaiheessa vanhemmilla on voimakas tiedon jano. He etsivat eri

lahteista tietoa, jotta ymmartaisivat lapsensa sairautta paremmin.

Hentinen ja Kyngas (1995, 13) toteavat, ettda vanhemmat tarvitsevat tietoja ja taito-
ja pystyakseen lapsen hoitoon ja kasvatukseen. Riittava tiedon saaminen vahentaa
merkittdvasti avuttomuutta ja lisda selviytymisen tunnetta. Sanotaan, etta tieto
edistdd myoOs realistista suhtautumista tilanteeseen ja antaa valineita sen hallin-

taan.

Tiedon tarkeys on tullut esiin myds useissa tutkimuksissa, joissa on tutkittu syopaa
sairastavien potilaiden omaisten tukemista. Naissa tutkimuksissa todetaan tiedon
valittamisen olevan tarkeaa potilaan omaisille. Tiedon valittdminen muun muassa
mahdollistaa nykyisen elamantilanteen kasittelyn seka lisaa laheisten emotionaalis-
ta tasapainoa. Tieto auttaa omaisia ymmartamaan sairautta ja elamaan epavar-
muuden kanssa. Lisaksi riittdvan tiedon saaminen auttaa perheenjasenia osallis-
tumaan paremmin hoitoa koskeviin paatdoksentekoihin. (Eriksson 2000, 228.) Joki-
nen (1995, 115) tuo tutkimuksessaan astmaa sairastavien lasten vanhempien ko-
kemuksista esille, ettd vanhemmat kokevat tiedon tarkeimmaksi tuen muodoksi.

Tieto on parhaimmillaan, kun se on selkeasanaista seka yksilollista.
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Tieto ja tuki on tarkeaa myos kriisiportaiden neljannessa portaassa eli uudelleen
suuntautumisen vaiheessa. Vaihe kestaa koko loppuelaman. Tapahtuneet sisaiste-
taan osaksi elamaa ja menneisyytta. (Roti & lhanus 1997, 67.) Talldéin vanhempien
saamalla tuella on hyvin suuri merkitys. Saatu tuki voi muuttaa henkilén nakemysta
tilanteesta, kohottaa itsetuntoa ja lisata tunnetta siita, ettei ole yksin ongelmineen.
Etenkin emotionaalisen tuen merkitys on olennaista perheenjasenten sopeutumi-
sen kannalta. Hoitohenkilokunnalta saatava emotionaalinen tuki on tarkeaa varsin-
kin silloin, kun perhe ei ole valmis puhumaan asioista sen ulkopuolisille henkildille.
(Hentinen & Kyngas 1995, 13-14; Eriksson 2000, 230-231.)

Kuten kriisiportaiden uudelleen suuntautumisen vaiheessa myos vaiheteoriamallin
hyvinvoinnin takaisin saamisen vaiheessa suunnataan tulevaisuuteen. Hummelin
(2004, 63) tuo tutkimuksessaan esille vanhempien nakemyksia ja toiveita tulevas-
ta. Vanhemmat toteavat haastatteluissa, etteivat he uskalla toivoa tulevaisuudelta
likaa. Vanhempien on hyvin vaikea rentoutua ja suunnata kohti tulevaa. Hyvin-
voinnin takaisin saamisen vaiheen paatehtavana on vanhojen ihmissuhteiden ta-

kaisin palauttaminen ilman sairauden aiheuttamaa riippuvuutta.

2.4 Yhteenveto teoreettisista lahtokohdista

Sydmishairiot vaikuttavat aina koko perheen elamaan. Lapsen sairastuttua van-
hemmat joutuvat sopeutumaan uuteen elamantilanteeseen. Lapsen syOmishairid
aiheuttaa vanhemmissa muun muassa ahdistusta, masennusta, suuttumusta, syyl-

lisyytta, toivottomuutta ja hapeaa. (Hummelin 2004, 81-82.)

Syomishairididen kuten muidenkaan psyykkisten sairauksien kohdalla ei voida
osoittaa tiettya syy- ja seuraussuhdetta. Tutkimuksissa on tullut ilmi, etta syomis-
hairioon sairastuneet lapset tulevat hyvin erilaisista perheista ja pikemminkin niin
sanotuista tavallisista kuin erikoisista perheista. (Keski- Rahkonen, Wijbrand &
Treasure 2001, 865.)
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Vanhempien reaktiot lapsen sairauden diagnosointihetkella ovat sidoksissa siihen,
onko kyseessa valiton vai viivastynyt diagnoosi. Valiton diagnoosi tulee vanhem-
mille yllattaen heti lapsen oireiden alettua. Viivastyneen diagnoosin tapauksissa
vanhemmat ovat voineet odottaa tietoa lapsen tilanteesta muutamasta viikosta
puoleen vuoteen. (Lillrank 1998, 79-80, 262-263.)

Vanhempien selviytymisprosessi kuvataan osittain samanlaiseksi kuin itse sairas-
tuneen. Hentinen & Kyngas (1995, 13) painottavat vanhempien sisaisia tekijoita
selviytymisessa. Naita ovat muun muassa fyysinen ja psyykkinen terveys, itsetun-
to, tiedot ja taidot seka kyky yleensakin selviytya haasteellisista tilanteista.

Selviytymisprosessissa yhtena olennaisena tekijana on tiedon saanti lapsen sai-
raudesta. Tieto mahdollistaa nykyisen elamantilanteen kasittelyn seka lisaa van-

hempien emotionaalista tasapainoa. Tieto auttaa myds kestamaan sairauden mu-

kana tulevaa epavarmuutta. (Eriksson 2000, 228.)

3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia lapsen anoreksia

nervosan alkuvaiheesta.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisena vanhemmat kokevat lapsensa anoreksia nervosaan sairastumisen?

2. Millaisena vanhemmat kokevat lapsensa anoreksia nervosan akuutin vaiheen?
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4 OPINNAYTETYON EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Opinnaytetydn metodologiset Iahtokohdat

Opinnaytetyoni tarkoituksena on kuvata haastateltavieni omakohtaisia kokemuksia.
Valitsin kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen opinnaytetyoni tutkimusmenetel-
maksi, koska se sopii erityisesti tutkimuksiin, joissa halutaan selvittaa inmisten yk-
silollista tapaa kuvata omia kokemuksiaan. (vrt. Pohjola 2002, 6-7.) Laadullinen
menetelma antaa myoés mahdollisuuden tutkia emotionaalisesti herkkia aiheita se-
ka kohdetta, josta on ainoastaan vahan aiempaa tietoa. (Valimaki & Holopainen
2000, 154.)

Minulla on omakohtainen ja ammatillinen suhde syomishairidihin. Naiden ja teo-
reettisen tiedon pohjalta vakuutuin opinnaytetybaiheen tarkeydesta ja ajankohtai-
suudesta. (vrt. Alasuutari 1999, 254.) Havaitsin, ettd vanhemmilla on hata lapsen
sairauden keskella ja siten halusin kuvata heidan kokemuksiaan laajemmin. Tarvit-
tavan etaisyyden ja objektiivisuuden vaatimuksista huolehdin omalla teoreettisella
lukeneisuudella seka pohdinnoilla. (vrt. Eskola & Suoranta 2003, 34-35.)

Jotta vanhemmat saivat oman aanensa ja nakdkulmansa kuuluville, toteutin opin-
naytetyoni aineiston keruun teemahaastattelun avulla. Analyysimenetelmaksi valit-
sin sisallonanalyysin, koska sen avulla voidaan analysoida suullista kommunikaa-
tiota seka tarkastella asioiden merkityksia ja yhteyksia. (vrt. Hirsjarvi ym. 2001,
155; Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 21.)
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4.2 Tutkimushenkildiden valinta

Haastateltavien henkildiden etsimisen aloitin tammikuussa 2004 ottamalla sahko-
postitse yhteyttd Suomen sydmishairioperheidentuki ry:n Helsingin toimialueen
yhteyshenkilodon ja kysymallda mahdollisia haastateltavia opinnaytetyotani varten.
Kvalitatiivista tutkimusta tehdessa onkin tarkeaa, etta tutkimusaineisto kerataan
sielta, missa tutkimuksen ilmio tapahtuu. Tarkoituksenmukaista on myos valita tut-
kimusaineistoon sellaisia henkiloita, jotka haluavat osallistua ja, jotka kykenevat
iimaisemaan itsedan hyvin. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997, 215.) Nain
ollen otin yhdistykseen yhteytta, koska olin lukenut ja kuullut yhdistyksen aktiivises-
ta toimimisesta syomishairioperheiden parissa, ja ajattelin, etta yhdistyksessa ol-
taisiin mahdollisesti kiinnostuneita opinnaytetyoni aiheesta. Yhdistyksessa kiinnos-
tuttiinkin opinnaytetyoni aiheesta ja vapaaehtoiset haastateltavani I0ytyivat sita

kautta. Haastateltavani ovat anoreksia nervosaa sairastavien lasten vanhempia.

Alun perin mahdollisiksi haastateltaviksi ilmoittautui seitseman henkiléa (n=7), mut-
ta lopullinen haastateltavien joukko oli viisi henkilda (n=5), joista nelja oli yhdistyk-
sesta ja yksi yhdistyksen ulkopuolelta. Opinnaytetydni tarkoituksena ei ollut yleis-
taa tutkimustuloksia vaan kuvata vanhempien ainutkertaisia kokemuksia ja antaa
teoreettisesti mielenkiintoinen tulkinta aiheesta. Nain ollen koen, etta viisi haasta-
teltavaa ja kertaluontoinen haastattelu oli riittdva joukko. (vrt. Eskola & Suoranta
1998, 61.)

Kuten Tuomi ja Sarajarvi (2002, 87-88) toteavat, laadullisessa tutkimuksessa ei
pyrita tilastollisiin yleistyksiin. Talldin laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa, etta
henkilot, joilta tietoa kerataan, tietavat ilmiosta jota tutkitaan, mahdollisimman pal-
jon tai, etta heilla on kokemusta asiasta. Tahan tietoon pohjaten valitsin haastatte-
lujoukkoni harkitusti ja siten, ettad tiedan haastateltavien olevan asiantuntijoita ky-

seisella alueella.
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Rajasin haastateltavani seuraavasti:
1) han on aiti tai isa
2) hanen lapsi sairastaa tai on sairastanut anoreksia nervosaa

3) han on tietoinen lapsensa anoreksia nervosan vaiheista ja vaikutuksista.

Rajaamisella varmistin, ettd vanhemmat olivat tietoisia lapsensa anoreksia ner-
vosan vaiheista ja siihen liittyvista asioista, jotta he kykenivat haastatteluissa tuo-

maan esille sairauden myoéta pinnalle nousseita asioita.

Haastattelemieni vanhempien lapset olivat 12 - 22 -vuotiaita. He kaikki olivat tytto-
ja. Kaksi heista asui vanhempien luona ja kolme oli muuttanut pois kotoa. Haastat-
telemista vanhemmista nelja oli aiteja ja yksi isa. Kaikki haastateltavat asuivat Ete-
la-Suomessa. Nelja haastateltavistani oli Suomen syomishairioperheidentuki ry:n

kautta ja yksi yhdistyksen ulkopuolelta.

4.3 Aineiston keruu

Ollessani yhteydessa Suomen syOmishairidperheidentuki ry:n yhteyshenkil6on,
jolta sain haastateltavieni yhteystiedot, sain suullisen luvan toteuttaa teemahaas-
tattelut ilman tutkimuslupaa. Selostin hanelle opinnaytetyoni tarkoituksen ja lahetin
hanelle tiivistelman opinnaytetyoni tutkimussuunnitelmasta. Lahetin tiivistelman
myOs kaikille mahdollisesti haastatteluun osallistuville, jotta he saivat alustavan

kasityksen opinnaytetyoni luonteesta.

Pidin haastateltaviin yhteytta aluksi ainoastaan sahkopostilla, koska en ollut viela
saanut heidan puhelinnumeroitaan. Koin taman melko haastavaksi yhteydenpitota-
vaksi, koska sahkopostiin vastaaminen helposti viivastyy ja siten hidastaa haastat-
teluaikojen sopimista. Tosin koin, ettd sahkoposti antaa haastateltavalle mahdolli-

suuden kieltaytya haastattelusta helpommin kuin puhelimessa, jattamalla vastaa-
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matta sahkopostiin. Joitakin sahkoposteja lahetin toistamiseen, koska en saanut

ensimmaisiin vastausta.

[Imoittautumalla halukkaaksi haastatteluun henkil6t antoivat alustavan luvan haas-
tattelun suorittamiseen, jolloin viela selvitin heille opinnaytetyoni tarkoituksen seka
osallistumisen vapaaehtoisuuden. Lahetin heille kirjallisen tiedotteen (Liite 1) opin-
naytetyohon liittyvasta haastattelusta. Jotta haastatteluihin osallistuminen oli haas-
tateltavasta itsesta lahtoisin, annoin heille riittavasti aikaa miettia osallistumista.
Kun sain tiedon halukkuudesta osallistua haastatteluun, sovimme puhelimitse

haastattelun ajankohdan ja paikan.

Toteutin aineiston keruun teemahaastatteluna. Hirsjarvi ja Hurme (2000, 35) tuo-
vatkin esille, ettd teemahaastattelu sopii erinomaisesti tutkimuksiin, joiden kohtee-
na ovat muun muassa emotionaalisesti arat aiheet ja asiat, joista ei ole totuttu pu-
humaan paivittain. Lapsen anoreksia nervosa on monelle vanhemmalle arka aihe,

joten teemahaastattelu oli mielestani juuri sopiva menetelma aineistoa kerattaessa.

Eskolan ja Suorannan (1998, 87) mukaan teemahaastattelu on menetelma, jossa
haastattelun aihepiirit ovat etukateen maaritelty. Minulla ei haastatteluja tehdessa-
ni ollut yksiselitteisia kysymyksia vaan ainoastaan teemahaastattelurunko (Liite 2)

kasiteltavista asioista.

Teemahaastattelurungon rakentaminen ei suju ilman jonkinlaista tietoa tutkittavas-
ta kohteesta. Siina tuodaan esiin joitain tutkimustehtavan kannalta tarkeita asioita.
(Eskola & Suoranta 1998, 79.) Laadin teemahaastattelurungon aiempien tutkimus-
ten ja teoriatiedon pohjalta seka sen tiedon valossa, mita sain tyoskennellessani

syomishairidisten nuorten ja heidan vanhempiensa parissa.

Teemahaastattelurungossa jaoin tutkimusaiheet kahteen teemaan. Ensimmaisessa
teemassa kasittelin aihetta "anoreksia nervosa ja perhe”. Halusin kartoittaa per-

heen taustoja seka perhesuhteita ennen lapsen sairastumista ja sairauden aikana.
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Myos ympariston suhtautumista perheeseen halusin tutkia. Toisessa teemassa
"lapsen sairastuminen anoreksia nervosaan” kasittelin tilanteita, joihin vanhemmat
olivat joutuneet lapsen sairauden myoéta. Kysyin vanhempien kokemuksia anorek-

sia nervosasta seka sairauden herattamista tunteista.

Ennen varsinaisia teemahaastatteluja tein yhden esihaastattelun, jossa testasin
teemahaastattelurungon toimivuutta seka haastatteluissa kayttamaani nauhuria.
Kuten Hirsjarvi ja Hurme (2000, 72) ilmaisevat, varsinaiset teemahaastattelut tulee
tehda vasta, kun haastattelurungon lopullinen versio on valmis. Esihaastattelussa
sain vakuuden, ettd ennalta asettamat haastatteluteemat antoivat tutkimuskysy-
myksiin kattavia vastauksia. Arkaluontoisia tietoja keratessani minun tuli pyrkia sel-
vittdmaan itselle, tarvitsinko kaikkia tietoja, ja oliko tutkimuksen mukana tuoma tie-
donlisa niin arvokas, ettda minulla olisi oikeus puuttua ihmisen yksityisyyteen. (vrt.
Eskola & Suoranta 1998, 56.)

Esihaastattelun jalkeen tein ainoastaan muutamia muutoksia teemahaastattelurun-
koon karsien siita juuri opinnaytetyoni kannalta epaolennaisia teemoja pois. Esi-
haastattelun avulla pystyin myos kartoittamaan haastattelujen keskimaaraista pi-
tuutta. Tosin teemahaastattelua tehtdessa tulee varautua sekd puheliaisiin etta
hiljaisempiin haastateltaviin (Hirsjarvi ym. 2001, 198). Esihaastattelu oli minulle
testiluontoinen tilanne, joten en kayttanyt esihaastattelusta saamaani informaatiota

tutkimustuloksissa.

Teemahaastattelut toteutin vuoden 2004 kesan ja alkusyksyn aikana. Suunnitel-
manani oli toteuttaa haastattelut kesalla lahella toisiaan, jotta analyysivaiheelle jaisi
riittavasti aikaa, mutta haastateltavien henkildiden kesdlomat muuttivat hieman ai-

kataulua.

Haastatteluissa yhteinen kieli 16ytyi helposti. Ennen haastattelun alkua pyysin jo-

kaiselta haastateltavalta kirjallisen suostumuksen haastatteluun osallistumisesta,
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jolloin he allekirjoittivat suostumuslomakkeen (Liite 3), jossa muistutettiin osallistu-

misen vapaaehtoisuudesta seka vaitiolovelvollisuudestani.

Tuli tunne, etta jokainen haastateltavista oli tullut haastatteluun mielelldan varaten
riittdvasti aikaa haastattelulle. Tama oli tarkeaa haastattelujen onnistumisen kan-
nalta. Haastattelutilanteissa huomasin, ettd haastateltavat olivat miettineet samoja
asioita varmasti useinkin, koska vastaukset olivat kattavia ja hyvaa informaatiota
sisaltavia. Ensimmaisia haastatteluja tehdessani huomasin jannittavani minulle
aivan uutta tilannetta, jolloin haastattelussa kayttamani puhetyyli oli aluksi hapuile-
vaa ja kankeaa. Kuitenkin alkuun paastyani tilanne alkoi muodostua luonnolliseksi
ja saimme aikaan luontevan kommunikaatiotilanteen. Liite 4:ss& on tekstiksi kirjoi-

tettu osia haastatteluista, jotta lukija paasee osaksi haastattelutilannetta.

4.4 Aineiston analysointi

Opinnaytetyoni analyysimenetelmana kaytin aineistolahtdista sisalldnanalyysia.
Sisalldnanalyysilla tarkoitetaan keratyn tietoaineiston tiivistamista niin, etta tutkitta-
via ilmidita voidaan lyhyesti ja yleistavasti kuvailla tai etta tutkittavien ilmididen vali-
set suhteet saadaan selkeina esille. Sisallonanalyysi on myds menetelma, jonka
avulla voidaan analysoida suullista kommunikaatiota seka tarkastella asioiden ja
tapahtumien merkityksia, seurauksia ja yhteyksia. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2001, 21, 23.) Hirsjarvi ja Hurme (2000, 108) toteavat teemahaastattelun tavalli-
sesti tuottavan runsaasti aineistoa, joten koen, ettda sisallonanalyysi on sopiva

opinnaytetyoni analyysimenetelmaksi.

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston sisallonanalyysi voidaan tehda joko aineisto-
tai teorialahtoisesti. Tutkimushaastatteluja purkaessani kaytin hyvaksi aineistolah-
toista eli induktiivista sisallonanalyysia. Sita kuvataan kolmevaiheisena prosessina,

johon kuuluu 1) aineiston redusointi eli pelkistdminen, 2) aineiston klusterointi el
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ryhmittely ja 3) abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. (Tuomi & Sara-
jarvi 2002, 110-111.)

Sisalldbnanalyysin avulla loin sanallisen ja selkean kuvauksen vanhempien koke-
muksista. Jarjestin aineiston tiiviiseen ja selkeaan muotoon valttden kadottamasta
sen sisaltamaa informaatiota. Pyrin analyysin avulla lisaamaan informaatioarvoa,
jolloin loin hajanaisesta aineistosta mielekkaan, selkean ja yhtenaisen kokonaisuu-
den. (vrt. Tuomi & Sarajarvi 2002, 111.)

Jotta paasin tahan selkean ja yhtenaisen kokonaisuuden tavoitteeseen, noudatin

aineistoa analysoidessani mukautettua Tuomen ja Sarajarven (2002, 111) esitta-

maa taulukkoa aineistolahtdisen sisallonanalyysin etenemisesta. (Taulukko 1.)

Taulukko 1. Analyysin vaiheet.
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Haastattelujen kuunteleminen ja aukikirjoitus sana sanalta
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Analyysiyksikon valinta
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Analyysiyksikoiden etsiminen ja alleviivaaminen

Analyysiyksikoiden pelkistaminen

(2]

Pelkistettyjen ilmausten listaaminen

~

Pelkistettyjen ilmausten yhdistaminen ja alaluokkien muodostaminen

(o)

Alaluokkien yhdistaminen ja ylaluokkien muodostaminen niista

©

Ylaluokkien yhdistaminen ja kokoavan kasitteen muodostaminen
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1) Haastattelujen kuunteleminen ja aukikirjoitus sana sanalta

Varsinaisen aineiston analyysin toteutin syyskuussa 2004 suoritettuani kaikki haas-
tattelut. Sisallénanalyysin aloitin kuuntelemalla haastatteluja nauhalta ja avaamalla
ne sanatarkasti tekstiksi. Haastattelut kestivat lyhimmillaan noin puoli tuntia ja pi-
simmillaan vajaa puolitoista tuntia. Haastattelujen keskimaarainen pituus oli noin
45 minuuttia. Aukikirjoitettua tekstia tuli 38 A4-kokoista arkkia 1,5 rivivalilla ja 12
fontilla. Naiden lisaksi minulla oli muistinpanot yhdesta haastattelusta, jossa en
kayttanyt nauhuria. Taman jalkeen kuuntelin haastattelut nauhalta seuraten kirjoit-
tamaani tekstia varmistaakseni kuullun ja tekstin yhtalaisyyden. (vrt. Tuomi & Sara-
jarvi 2002, 111.)

2) Haastattelujen lukeminen ja siséltéén perehtyminen

Aukikirjoituksen jalkeen tulostin haastattelut paperille ja luin aineistoa useaan ot-
teeseen sisaistddkseni asian ja muodostaakseni siitd kattavan kuvan (vrt. Tuomi &
Sarajarvi 2002, 111).

3) Analyysiyksikén valinta

Sisaltoon perehtymisen jalkeen maaritin analyysiyksikon. Tavallisimmin kaytetty
analyysiyksikkd on sana, lause, lauseen osa, ajatuskokonaisuus tai sanayhdistel-
ma. Analyysiyksikon valitseminen on olennainen ja tarkea osa analyysia. Valitsin
analyysiyksikOksi ajatuskokonaisuuden, joten se voi sisaltdéa useampia lauseita.
(vrt. Latvala & Nuutinen-Vanhanen 2001, 25.)

4) Analyysiyksikéiden etsiminen ja alleviivaaminen
Maaritettyani analyysiyksikon luin aineistoa jalleen useaan otteeseen samalla alle-

viivaten tekstista erivareilla analyysiyksikoita, jotka vastasivat aiemmin opinnayte-

tydlleni asettamia tutkimustehtavia. Eri varit kuvasivat eri haastatteluteemoja, jotta
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pystyin myohemmin yhdistamaan tekstista irrotetun analyysiyksikon alkuperaiseen
kontekstiin. Myos haastateltavat henkiloni koodasin eri kirjainyhdistein, jotta minun
oli helpompi mydhemmassa vaiheessa yhdistaa tietty lausuma tiettyyn henkil6on.
Nain myds haastateltavien anonymiteettisuoja vahvistui. (vrt. Tuomi & Sarajarvi
2002, 112.)

5) Analyysiyksikdiden pelkistdminen

Erotettuani allevivaamani analyysiyksikot tekstista redusoin eli pelkistin niiden si-
sallon lyhyempaan ja yksinkertaisempaan muotoon. Nain pystyin karsimaan epa-
olennaisen tekstin pois. (vrt. Tuomi & Sarajarvi 2002, 111.) Olen tehnyt lukijaa sel-

ventavat kaaviot eri analyysivaiheiden toteuttamisesta (Liite 5)

6) Pelkistettyjen ilmausten listaaminen

Tuomea ja Sarajarvea (2002, 112) seuraten kirjoitin alleviivatuista kokonaisuuksis-
ta pelkistetyt versiot allekkain eri konsepteille. Tein tamankin vaiheen manuaalises-

ti, koska koin sen minulle luontevammaksi tavaksi hahmottaa asioita.

7) Pelkistettyjen ilmausten yhdistdminen ja alaluokkien muodostaminen

Aineiston klusteroinnissa eli ryhmittelyssa aineistosta esiin nostamat asiat kaydaan
lapi tarkasti ja niista etsitddn samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia kasit-
teitd. Nain ollen kokosin pelkistetyista ilmauksista yhtalaisia ryhmia, mika loi pohjan
opinnaytetyoni perusrakenteelle seka antoi nain alustavia kuvauksia aiheestani.
(vrt. Tuomi & Sarajarvi 2002, 112-113.)

Ryhmien muodostamisen jalkeen erottelin niista alaluokkia. Talloin tulee helposti
esiin, kuten Paavilainen (2003, 55) toteaa, analyysin tekijan subjektiviteetti, milla

han tarkoittaa tutkijan omaa kasitysta asiasisallosta. Eli joku toinen tutkija voisi
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nahda alaluokan ilmentavan jotakin muuta asiaa kuin se, minka olen itse nostanut

aineistosta esiin.

8) Alaluokkien yhdistdminen ja yldluokkien muodostamien niistéa

Aineiston klusterointia seurasi aineiston abstrahointi eli kasitteellistaminen, jossa
erotin opinnaytetyon kannalta olennaisen tiedon, jonka perusteella muodostin teo-
reettisia kasitteita. Jatkoin aineiston analyysia muodostamalla alaluokista ylaluok-
kia. (vrt. Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 29, Tuomi & Sarajarvi 2002, 114-
115.)

9) Yléluokkien yhdistédéminen ja kokoavan ké&sitteen muodostaminen

Yhdistelin ylaluokkia niin kauan kuin se aineiston sisallon nakokulmasta oli mahdol-
lista. (vrt. Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 29, Tuomi & Sarajarvi 2002, 114-
115.) Tata vaihetta toteuttaessani pidin tarkeana verrata alkuperaista aineistoa ja
johtopaatoksia toisiinsa, jotta analysoitavan materiaalin sisaltd ei paassyt muuttu-

maan.
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5 TULOKSET

Tarkastelen tuloksia niin sanotussa aikajanassa eli olen jakanut tulokset tutkimus-
kysymysten mukaan kahteen teemaan, jotka ovat vanhempien kokemuksia lapsen
anoreksia nervosaan sairastumisesta seka vanhempien kokemuksia lapsen ano-

reksia nervosan akuutista vaiheesta.

5.1 Vanhempien kokemuksia lapsen anoreksia nervosaan sairastumisesta

Ensimmainen teemani kattaa vanhempien kokemukset aivan sairauden alkumet-
reiltd mahdolliseen hoitoon paasyyn. Kuvaan vanhempien aiempaa tietoa syomis-
hairidista, vanhempien kokemusta lapsen sairastumishetkella seka kokemusta hoi-

tojarjestelyista.

5.1.1 Vanhempien aiempi tieto syomishairidista

Aiempi tieto syOmishairidista oli kaikilla haastateltavillani hyvin samankaltainen.
Osa haastateltavista muisti nuoruudestaan henkilon, joka sairasti anoreksia ner-
vosaa, mutta henkilokohtaisesti kukaan ei ole ollut tekemisissa syomishairididen

kanssa ennen lapsen sairastumista.

En tiennyt silleen henkilbkohtaisesti ketédén, jolla on anoreksia, mutta
kylla m& nuorena muistan tytén, josta sanottiin, ettd silld on anorek-
sia...

Sellaista tietoa mulla oli, ettd parhaan ystavéttéreni ystéavétar sairasti
silloin 80-luvulla anoreksiaa...
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Vanhemmat olivat kiinnostuneita erilaisista asioista, ja siten olivat myos lukeneet
joitakin artikkeleita syomishairidista. llmeni kuitenkin, ettei osa ollut tiennyt ennen

lapsen sairastumista mitdan syomishairioista.

Moni vanhemmista totesi, ettei tiennyt ennen lapsen sairastumista, kuinka vaka-
vasta sairaudesta on kyse. Eras vanhemmista koki myos helpottavana, ettei tiennyt

kaikkea etukateen.

...m& vaan ymmarsin, ettd mita ne nyt pelleilee, ettd ne ei syd. M& en
tajunnut, ettd se on tammoista.

Informaatiota tietysti tarvii, mutta en méa tiid, onko seké&én, jos heti
alussa tietda, mita kaikkea taa pitéa sisallaan.

5.1.2 Vanhempien kokemus lapsen sairastumishetkella

Lapsen sairastuminen alkoi monessa perheessa huomaamatta. Vanhemmat pani-
vat merkille lapsessaan joitain poikkeavia piirteitd, mutta niita yritettin ymmartaa
muun muassa normaaliin murrosikaan liittyviksi. Alkuhammennys saattoi kestaa

muutamia kuukausia.

Mut siin oli ollut sellainen muutama kuukausi, ettd onks tda, mut sit
kun ei tiennyt sen taudin vakavuutta niin ei sitd osannut niin hirveesti
peléatakéaan.

Just véhén ennen kuin koulut alkoi oli jo joitain merkkeja, mut en mé
aavistanut, ettd se olisi anoreksiaa vaan jotakin muuta murkkuikéan
liittyvaa.

...mun mielestéd se on ollut sellaista normaalia murrosikéaisen juttu-
Ja...ndyttddké mun reidet isoilta ja mitenka tdma. ..

Masennus, ruokailutapojen muuttuminen ja nopea laihtuminen olivat halyttavia

merkkeja. Talldin vanhemmissa herasi epailys, ettei kaikki ollut kohdallaan.
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Kesélla tapahtui nopea laihtuminen. Tytté ei sybnyt enédéd yhdessé
meidén kanssa vaan Vvéitti, ettéd on jo syényt aiemmin.

Se kyllé s6i, mutta vélipalat jéi pois ja kaikki muuttui niin kauhean ke-
vyeksi. Aina, kun néin hédnet, kun tuli kotiin kdymé&éan, oli kiloja tippunut.

Se alkoi oikeastaan kauhealla masennuksella.

...kun tdma hirveé laihtuminen alkoi...méa aattelin, ettei tossa mitaén,
muttei tosta enédé yhtddn enempéé, mutta sitten kun ma tajusin tuon
mittakaavan siihen oksentamiseen ja kaikkeen tédhén ja sit, kun mé
sain véhén tietoa...

Lapsen oireiden lisdannyttya lapsi toimitettiin laakariin ja vanhemmat saivat tukea
epailyilleen. Diagnoosin selviaminen heratti vanhemmissa paaasiassa helpotuksen
ja epatietoisuuden tunteita. Vanhemmat kokivat helpotusta saatuaan syyn lapsen
muuttuneeseen kayttaytymiseen. Lapsen diagnoosin my6ta karisivat kaikki muut
epailyt pois, mika koettiin osittain helpottavana. My0s tieto siita, etta lapsi saisi nyt

asianmukaista hoitoa, helpotti vanhempien huolta.

Sitten kun se diagnoosi tuli niin kait se oli sitten helpotus, mutta ei se
silléa tavalla ollut jarkytys, mutta sitd ei vaan tiennyt, mité se tuo tulles-
saan.

Se oli kylla helpottavaa, kun oli tunne, ettéa nyt pddsee asianmukaiseen
hoitoon.
Osa vanhemmista oli diagnoosin selvitessa epatietoisia, mita tulevaisuus tuo tul-
lessaan; tulisiko lapsi koskaan paranemaan. Diagnoosin selvitessa vanhemmat
saivat lisaa tietoa sairaudesta. Osa vanhemmista kertoi alkaneensa pelata lapsen-

sa kuolemaa.

5.1.3 Vanhempien kokemus hoidon jarjestamisesta

Hoitojarjestelyt jakoivat vanhempien mielipiteet, mutta oli yleista, etta hoitoon paa-

sy oli monelle lapselle hyvin vaikeaa. Hoitoon paasyn esteiksi koettiin muun muas-

sa vaara asuinpaikka seka lapsen ika. Eras vanhemmista totesi, etta jos perhe olisi



30

asunut naapurikunnassa, hoitopaikka olisi jarjestynyt miltei heti, mutta nyt lapsi
joutui odottamaan sairaalapaikan loytymista pitkdan, koska omassa kunnassa ei
tallaista hoitoa tarjottu. Myos nuoren ika asetti vaikeuksia hoitoon paasyyn. Eras
vanhempi totesi, etta lapsi oli johonkin hoitopaikkaan lilan nuori, toiseen taas liian
vanha. Haastatteluista nousi esiin myds tiedon puute siita, mita tulee tehda, kun

lapsi sairastuu.

...0li vaikeaa I6ytda tytdlle hoitopaikkaa, koska se ei ole ihan lapsi,
muttei kuitenkaan aikuinenkaan. ..

Niin, etté on ollut aika vaikee saada mihk&én hoitoon. Se on ihan é&lyt-
téman puutteellista. Joskus tuntuu, ettd ihan véaéaria ihmisiad h66séataan
taalla

Osa lapsista oli paassyt heti diagnoosin selvittya hoitoon, mutta jatkohoitoon ohja-
us koettiin puutteellisena. Vanhemmat kokivat joutuneensa ottamaan liikaa vastuu-
ta lapsen hoidosta sairaalajakson jalkeen seka selvittelemaan lapsen asioita useilla
puhelinsoitoilla. Joistakin sairaaloista lapsi ei saanut minkaanlaisia jatkohoito-
ohjeita. Tosin negatiivisten kokemusten lisaksi oli vanhempia, joilla oli myos positii-

visia kokemuksia jatkohoitojarjestelyista.

Sairaala- ja poliklinikkakayntien vahvistamina vanhemmille syntyi kuva, etta osalla
ammattihenkildkunnasta on puutteellinen tieto sairaudesta. Vanhemmat kokivat,

ettei heita kuunneltu riittdvasti ja tunsivat, ettei heita uskottu.

Sairaalasta nimetty psykoterapeutti niin se oli sellainen, joka antoi
ymmaértéa, ettd vanhempien vika tai, ettd vanhemmat eivéit ainakaan
saa tietda tasta ja suunnilleen kieltda kertomasta.

Sitten ne niin kuin sanoi, etté sulla on ongelmia, etté sun taytyy ne sel-
vittaa, etta tdsséa jotakin diapamia, etta Kiitos ja ndkemiin.

Terveyskeskuksessa se laékéri ei kylla tiennyt tastd sairaudesta mi-
téén...sit se uskoi vain tyttéa eiké paastanyt mua vastaanotolle.

Negatiivisten asioiden rinnalla vanhemmat saivat myos positiivisia kokemuksia

ammattihenkildkunnasta. Osa vanhemmista tapasi asiantuntevaa ja vanhempien-
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kin tunteet huomioonottavaa hoitoa. Haastatteluissa tuli esiin, etta hoito, jossa jat-

kohoito on jarjestetty, koetaan positiivisena asiana.

Et sit, kun hén oli pakkosyotésséa (sairaalan nimi), jossa oli ihanat
omabhoitajat ja osaston laékéri oli aivan fantastinen niin méa sita Kiitan,
ettd meilléd on sinne vaylé koko ajan, ettéd me kéydéaén edelleen siella.

5.2 Vanhempien kokemuksia lapsen anoreksia nervosan akuutista vaiheesta

Tassa toisessa teemassa kuvaan vanhempien nakemysta siita, miten lapsen sai-
raus on vaikuttanut perheen arkipaivaan seka perheenjasenten valisiin suhteisiin.
Tuloksissa tuodaan esille myds laheisten suhtautumista perheeseen. Haastatte-
luissa vanhemmat pohtivat lapsen kayttaytymisen muutosta ja saamaansa tukea.

Lopuksi selvitetaan viela vanhempien nakemysta tulevaisuudesta.

5.2.1 Sairauden vaikutus perheen suhteisiin ja arkipaivaan

Lapsen anoreksia nervosalla oli vaikutusta jokaisen perheen suhteisiin ja arkipai-
vaan. Lapsen sairauden myo6td vanhemmat tulivat varovaisemmiksi sanomisissaan
ja tekemisissaan. He kokivat sairauden muuttaneen suhdettaan tyttareen. Oli taval-
lista, ettd perheen yhteinen ajanviete jai kokonaan pois, ja jokaisella perheenjase-
nella oli omat aikataulunsa. Lapsen sairaus oli asettanut myos vanhempien pa-

risuhteen koetukselle.

Vanhemmat totesivat joutuneensa anoreksia nervosan myo6ta miettimaan, mita ja
miten puhua tyttarelleen, jotta valtyttaisiin ristiriidoilta perheessa. Tama muutti van-
hempien kayttaytymistd varovaisemmaksi. Vanhemmat tunsivat, ettd lapsen saira-
us rajoitti elamaa ja kommunikointia. He joutuivat ottamaan vastaan myds paljon

lapsen kiukuttelua.
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Maé oon hirmu varovainen, etté sitd on vahéan koko ajan varpaillaan, mi-
té sanoo toiselle ja mité ei sano. Mé& oon tybstényt itseéni kovasti pois
sSiité, ettd mé hengitinkin viime vuonna niin varovasti, kun mé pelkéasin,
etta jos tulee niité sellaisia tilanteita, ettd hédn saa niité sellaisia hepuli-
kohtauksia.

Mé pyrin vélttdméén moraalisaarnaa, niin tietysti sit saan koko ajan
miettid, mitd uskallan puhua.

Meilld on mun mielesté just tollanen niinku pihdeissé pitdminen niinku,
Jjos ei mee asiat mielen mukaan niin mulle kiukutellaan ensimmaise-
na...

Vanhemmat tunsivat sairauden muuttaneen heidan suhdetta tyttareen. Osa van-
hemmista koki suhteen syventyneen entisestdaan, mika ilmeni esimerkiksi siten,
ettd lapsi kertoi vaikeista asioistaan vanhemmalle. Tama koettiin luottamuksen
osoituksena. Esiin nousi myds vanhemman omien tarpeiden huomioiminen. Van-
hempi ei aikaisemmin huomioinut omia tarpeitaan ja han oli elanyt aina lapselleen.
Oman jaksamisen kannalta vanhempi alkoi olla tarkoituksella itsekkaampi, mika
muutti symbioottista suhdetta vanhemman omia voimavaroja tukevaksi. Haastatte-
luissa tuotiin esiin myds vanhemman vaikeus paastaa lapsesta irti, koska lapsella
oli sydmishairid. Vanhempi koki haasteelliseksi antaa sairaan tyttaren itsenaistya,

vaikka tiesikin sen olevan valttaméatonta.

Suhde lapseen on minulla erittdin hyva. Se on aina ollut hyvad, mutta
nyt se on jotenkin korostunut...se on syventynyt.

Ja sitten ehké toisaltaan mé oon tullut védhén itsekkddmméksi ja ru-

vennut véhdn enemmén ajattelemaan itseéni...
Anoreksia nervosa muutti perheen valisia suhteita. Perheenjasenten yhteinen
ajanvietto jai miltei kokonaan pois ja jokaisella oli omat aikataulunsa seka menon-
sa. Vanhemmat kertoivat, ettd esimerkiksi jokavuotiset perheen yhteiset etelan-
matkat ja muut matkat jaivat kokonaan pois, koska lapsi ei suostunut sydmaan ko-
din ulkopuolella mitaan. Haastatteluissa tuli esille, etta oli yleista, ettei lapsi juuri
halunnut olla yksin kotona, jolloin se sitoi muita perheenjasenia kotiin. Nain ollen

vanhempien muut ystavyyssuhteet karsiutuivat pois. Myds vanhempien keskinai-
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sen suhteen kerrottiin olevan koetuksella, koska lapsen sairaus vei perheessa kai-

ken huomion.

Et mehén tehdéén jokainen yksinéén mité tehdéén. Me ei perheené
tehdé juuri mitdén, koska siihen vaikuttaa, etté lapsi ei saa liikkua kuin
tunnin péivassa...

5.2.2 Laheisten suhtautuminen perheeseen

Miltei kaikki vanhemmat kokivat tarkeaksi, ettd heidan lahipiirinsa tiesi lapsen sai-
raudesta. Todettiin, ettd etenkin lapsen sairaalahoitojaksot olivat olleet myos yhte-
na syyna, miksi laheiset olivat tietoisia lapsen syOmishairiosta. Rehellisyytta pidet-
tiin tarkeana eika sairautta haluttu peitella 1ahipiirilta. Oli kuitenkin vanhempia, jotka
eivat halunneet kertoa aivan kaikille sairaudesta, koska pelkasivat juoruilua ja ym-

martamattomyytta.

Tietada, tietdd nyt, kun tda on ollut paljon sairaalassa ei ole puhetta-
kaan siita, etteiké tied&, mutta siité ei ole mitddn ongelmaa ollut.

Mehén oltiin alusta asti rehellisid. M& sanoin ,ettd mina haluan kertoa,
se ei ole hdpeéllistd. Se voi tdné paivédné tapahtua kenelle tahansa jo-
pa pajille.
Laheisten suhtautuminen oli vaihtelevaa. Toiset vanhemmat toivat esille, etta eten-
kin vanhemmat sukulaiset eivat ymmarra, miksi lapsi ei syd. Tama oli osittain kiris-
tanyt tyttaren ja sukulaisten valeja. Oli kuitenkin vanhempia, jotka totesivat laheis-
ten suhtautumisen olleen positiivista ja ihanaa. Vanhemmat arvostivat myos sita,
etta laheiset eivat kommentoineet tilannetta liikaa, vaan suhtautuivat lapseen luon-

tevasti.
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5.2.3 Sairauden vaikutus lapsen kayttaytymiseen

Anoreksia nervosa on sairaus, jossa lapsen kayttaytyminen muuttuu. Vanhemmat
kuvailivat, etta lapsesta tuli kuin eri ihminen; kiltti tyttdé muuttui koko perhetta mani-
puloivaksi tyranniksi. Haastattelemani vanhemmat kohtasivat lapsen sairauden
myota lyomista, puremista, rumaa kielenkayttda, itsemurhalla uhkailua seka kamp-

pailua pakkotoimintojen parissa.

Oli tavallista, ettd anoreksia nervosaa sairastavat lapset muodostivat toiminnoille
rutiineja, joista ei saanut poiketa. Vanhemmat olivat kohdanneet lapsen pakkotoi-
mia niin ruokailun, ruoanlaiton, liikunnan sekd muun elaman parissa. Etenkin van-
hemmilla, joiden lapsi asui viela vanhempien luona, ruoka taytti koko paivan. Esi-
merkiksi eras lapsi halusi olla ruoan laitossa mukana ja ruokailuhetket olivat voi-
neet kestaa useita tunteja, koska ruokaa punnittiin ja mitattiin useaan otteeseen.
Lapset tarkkailivat vanhempien ruokailua, ja tuli ilmi, ettei lapsi esimerkiksi suvain-

nut muiden ruokia jaakaapissa.

Meilld oli kamalinta se, mikd on aika tyypillista, ettei kesté sité, etta
muut ostaa ruokaa. Heti, kun jadkaappiin ilmestyy joitain muitten ruo-
kia niin se aiheuttaa hirveetd ahdistusta se on sité jotenkin, etté pitais
hallita se.

Pakkoliikunta on ihan kauheeta, jos se ei sitd sais suorittaa niin héan
varmaan kuolis, ahdistus olis niin hirvee.

Joka ainoa ruoka punnitaan vaa’alla tai mitataan desin mitalla. Elikkéa
mitdén héan ei suuhunsa laita, mika ei ole mennyt mitan kautta.

Syomishairion kourissa kamppaileva lapsi muuttui nalkiintyneessa tilassa hermos-
tuneeksi ja jopa vakivaltaiseksi. Myds haastattelemani vanhemmat olivat kohdan-
neet lapsen vakivaltaisuutta. Vakivaltaisuus ilmeni esimerkiksi vanhempien pure-
misena ja lydmisend. Myds silmittdbmat raivokohtaukset olivat arkipaivaa. Ei ollut
tavatonta, etta lapsi uhkasi itsemurhalla ja jopa yritti sita. Tama oli tullut tutuksi
my0s haastateltavieni vanhempien keskuudessa. Haastatteluista nousi esiin, etta

vanhemmat kokivat raskaaksi lapsen kayttaytymisen muuttumisen. Vanhemmilla
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oli vaikeaa kohdata, kun esimerkiksi kauniit poytatavat omanneesta lapsesta muut-

tui ruoalla sotkeva ja lautasta nuoleva sairas lapsi.

Hén on rikkonut tavaroita, kun raivostuu...mutta kylléd meillé niin tiukille
meni, ettd nyt Kyllé riittdd. Sit hén iski hampaansa tohon mun késivar-
teen...

5.2.4 Vanhempien saama tuki

Lapsen sairastuminen oli ahdistava ja rankka prosessi. Tassa vaiheessa vanhem-
mat kokivat tarvitsevansa tukea muista samassa tilanteessa olevista ihmisista.
Vanhemmat totesivat tarkeadksi tukimuodoksi vertaistuen. Siita ammennettiin voi-
maa tulevaan. Oli helpottavaa huomata, ettei ollut asian kanssa yksin. Vanhemmat
kertoivat, ettd oli lohduttavaa tavata myos sellaisia vanhempia, joiden lapsi oli jo

parantunut sydmishairiosta. Talla nahtiin toivoa antava merkitys.

Mutta tota meille se vanhempainyhdistys on ollut se henkireiké, etté si-
té kautta on saanut sita tietoa ja tukea mita tarvii....niin sen avulla taa
on jotenkin kestetty, ja sekin, ettd kuulee, ettd muilla on parantunutkin,
niin on sekin hyva.

Osa vanhemmista koki, ettei tuen maara ollut kuitenkaan riittavaa. Toivottiin lisaa
tukiryhmia sekad mahdollisuutta kanssakaymiseen ammattihenkildkunnan kanssa.
Jotkin perheista oli ratkaissut ongelmallista tilannetta perheterapiaan hakeutumalla,
mika koettiin erinomaiseksi vaihtoehdoksi seka uusien toimintamallien etta jaksa-

misen kannalta.

5.2.5 Tulevaisuuden ndkymat vanhempien kokemana

Tulevaisuus heratti vanhemmissa toivoa, pelkoa seka epatietoisuutta. Vanhemmat

eivat olleet menettaneet lapsen sairauden myota toivoa hanen paranemisestaan.

Vanhemmat kertoivat haluavansa ajatella, etta lapsi tulee viela paranemaan. Tuli
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myo0s esille, ettd vanhemmat toivoivat lIoytavansa sellaisen hoitomuodon, mika aut-

taisi lasta paastamaan irti anoreksia nervosasta.

No tota, tietystihdn mé haluan ajatella, ettd kyllé téa joku péivéa para-
nee taa juttu. Jonakin pédivénd mé ajattelen, etté kylla téssé tulee joku
juttu ja se lahtee siitd menemaan.

Me ei olla varsinaista toivoa menetetty...etté jos se nyt lahtis uudelleen
yrittdmaan sité niin vielé on toivoa, ettéd se menis normaaliksi.

Tai siis sellainen toive on ollut, etté jos I6ytyisi sellainen hoito, minké&

saisi rahalla. Niin mieluummin sit4 sellaista yrittaisi, ettei yrittaisi.
Lapsen itsemurha-ajatukset loivat vanhemmille pelkoa tulevaisuudesta. Koettiin,
ettd ennen kuin lapsi paranee, voi hanelle tapahtua jotakin. Anoreksia nervosa hei-
kentaa elimistba melko paljon, minka vanhemmat kokivat myds huolestuttavana
tekijana. Vanhemmat pelkasivat sita, jos lapsi ei jaksakaan niin pitkaan, etta pa-

ranisi. Tama loi vanhemmissa epavarmuutta tulevaisuudesta.

Etta kylla mé uskon, etté kylla han siitd paranee, mutta mé pelkéén, et-
té jotakin sattuu ennen sitéa.

Taa on niin karmee sairaus, ettei oo mitddn keinoo. Sit ne vaan sanoo,
etté pitdd odottaa niin kauan, ettéa itse haluaa. Jolloin voi kuolla siiné
vélisséa, ettd vdhdn samanlaiset kuin huumeet.

5.3 Yhteenveto tuloksista

Tuloksissa ilmeni, etta lapsen anoreksia nervosa on seka lapsen etta hanen van-

hempien elamaan vaikuttava ja sita hyvin paljon muuttava sairaus.

Vanhemmilla ei juuri ollut aiempaa tietoa syomishairidista. Syomishairidista oltiin
luettu lehtiartikkeleista, muttei henkilokohtaisesti tunnettu ketdan sairastunutta.
Osittain koettiin helpottavana, ettei sairaudesta tiennyt kaikkea etukateen. Van-
hemmat totesivat, etteivat osanneet ennen oman lapsen sairastumista ajatella,

kuinka vakavasta sairaudesta on kyse.
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Lapsen diagnoosin selviaminen heratti vanhemmissa paaasiassa helpotuksen ja
epatietoisuuden tunteita. Helpotusta koettiin saadessa syy lapsen muuttuneeseen
kayttaytymiseen. Myos tieto hoitoon paasysta koettiin helpottavana. Epatietoisuutta

koettiin tulevaisuudesta ja siita, tuleeko lapsi koskaan paranemaan.

Hoitoon paasy koettiin yleisesti vaikeaksi ja tyolaaksi. Myos sairaalajakson jalkei-
seen jatkohoitoon ohjaus koettiin puutteellisena. Talldéin vanhemmat kokivat joutu-

neensa ottamaan liikaa vastuuta lapsen hoidosta seka hoitojarjestelyista.

Anoreksia nervosa vaikuttaa perheen suhteisiin ja kommunikointiin. Vanhemmat
kokivat joutuvansa olemaan varovaisempia. Kuitenkin suhde tyttareen oli useam-
malla vanhemmalla syventynyt. Tuloksissa kavi ilmi, ettd perheen sosiaaliset suh-
teet olivat kaventuneet. Yhteisia hetkia perheen tai ystavien parissa oli enaa har-

voin.

Tulosten mukaan vanhemmat olivat kokeneet lapsen kayttaytymisen muuttuneen.
Taman myota he olivat joutuneet kohtaamaan kotona lydmista, puremista, rumaa

kielenkayttda, itsemurhalla uhkailua seka pakkotoimintoja.

Tulevaisuuden nakymat vanhempien kokemana olivat toiveikkaat lapsen parane-
misesta. Kuitenkin esiintyi myos pelkoa lapsen menettamisesta. Tuloksien mukaan
vanhemmat olivat jaksaneet lapsen sairauden vertaistuen avulla, mitd vanhemmat

pitivat hyvin tarkeana tukimuotona.

Seuraavalle sivulle olen koonnut tuloksia selventavan kuvion. (Kuvio 1.)



Sairastuminen

'

| Diagnoosi
toisuus
v Jatko-
Akuutti vaihe hoito
\ 4
Perhesuhteet
Lapsen kayt-
taytymisen l
muutos
Kommunikointi

Tulevaisuus

Varovai- \ —

Kuvio 1. Pelkistys vanhempien kokemuksista lapsen anoreksia nervosan
alkuvaiheesta.
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6 JOHTOPAATOKSET

6.1 Vanhempien havahtuminen lapsen sairauteen

Tuloksissa ilmeni, ettd lapsen sairastuminen oli alkanut monessa perheessa huo-
maamatta. Kuten Morsen ja Johnsonin (1991, 317-324) vaiheteoriamallissa tode-
taan, sairauskokemus alkaa tavallisimmin epavarmuuden vaiheesta. Talloin epail-
lddn mahdollista sairauden olemassa oloa. Laheiset tarkkailevat niin oireita kuin
terveydentilaakin ja ovat lapsesta huolissaan. Haastateltavanikin toivat esille, etta
olivat epailleet muuttuneen kaytoksen liittyvan murrosikdan. Charmantin (2000,
283) mukaan tallainen reaktio on melko yleista. Oireiden tulkitseminen normaaleik-
si voidaan hanen mukaansa nahda yksilon yrityksena hallita elamaa sen totutussa
muodossa. On tyypillista, ettda ihminen kehittda tapoja selittaa oireita ja selviytya
arjessa niin, etta oireiden tuoma epavarmuus ei muuta elamassa mitaan olennais-

ta.

Lapsen oireiden muututtua aiempaa hallitsevimmiksi, vanhemmat alkoivat epailla,
ettei kaikki ole normaaliin murrosikdan kuuluvaa. Vanhemmat totesivat lapsen ma-
sentuneisuuden, itkuisuuden ja muuttuneiden ruokailutapojen seka nopean laihtu-
misen herattaneen heissa epailyn, etta lapsi on vakavasti sairas. Hummelin (2004,
60) kuvaa tutkimuksessaan samanlaisia reaktioita haastattelemissaan vanhemmis-

sa.

Ajan kuluessa epailyt lapsen sairaudesta vain kasvoivat. Joillakin vanhemmista
alkuhammennys ja epavarmuus sairaudesta saattoi kestdd muutamia kuukausia.
Lillrank (1998, 79) kuvaakin valittdman ja viivastyneen diagnoosin kasitteitd. Tama
pitaa sisallaan ajan, kuinka kauan vanhempi on epavarma sairaudesta kunnes saa
tiedon diagnoosista. Hummelinin (2004, 65) haastateltavat kokivat epavarmuutta

muutamista viikoista jopa puoleen vuoteen. Saman pituinen ajanjakso oli nahtavis-
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sa myos haastattelemieni vanhempien kohdalla. Talloin voidaan puhua viivasty-

neen diagnoosin kasitteesta.

Seppalan (2003, 173) tutkimuksessa, jossa tutkittiin epilepsiaa sairastavien lasten
vanhempia, on mielenkiintoinen toteamus vanhempien reaktioista tilanteessa, jos-
sa sairauden ensioireiden ja diagnosoinnin valilld on kulunut aikaa. Seppala on
tehnyt huomion, etta ajan kuluessa my0s laakareiden ammattitaidon arvostelu kas-
vaa. Lahinna kritisoidaan sita, ettei vanhempia uskota lapsen asioiden asiantunti-
joina. Kritiikkia saavat yleisimmin terveyskeskuslaakarit ja hoitajat. Tama tuli esille
my0ds opinnaytetydni tuloksissa. Useat vanhemmat totesivat, ettei heitd kuunneltu
ja uskottu. Vanhempien mielesta hoitohenkilokunnalla oli puutteellinen ammattitai-
to. Kuten Seppalan (2003, 173) tutkimuksessa myods omissa tuloksissani tuli esille,

etta tilanne oli parantunut erikoissairaanhoitoon siirryttaessa.

Haastateltavani kuvasivat tunteneensa helpotuksen ja epavarmuuden tunteita, kun
lapsen diagnoosi selvisi heille. Tama poikkesi Hummelinin (2004, 62) tutkimukses-
ta, silla hanen haastattelemansa henkilot kuvaavat tata vaihetta rankaksi, vaikeaksi
ja haastavaksi kokemukseksi. Seppalan (2003, 172-173) tutkimuksessa tuodaan
esille, ettd osa vanhemmista kokee diagnoosin selvidamisen Iahinna helpottavaksi,

koska se koetaan ratkaisuna epavarmaan tilanteeseen.

6.2 Vanhempien kokemuksia hoidosta

Tulosten mukaan vanhemmat kokivat haastavana lapsen hoitoon paasyn. He koki-
vat, ettei heilla ollut riittdvasti tietoa, mista lahtead etsimaan hoitoa. Moni vanhem-
mista koki myOs osastohoidossa annettavan jatkohoitoon ohjauksen puutteellisena.
He totesivat, ettei jatkohoitoon ohjausta oltu jarjestetty valilla lainkaan. He kokivat
joutuneensa ottamaan liikaa vastuuta lapsen hoidosta sairaalajakson jalkeen seka
selvittelemaan lapsen asioita useilla puhelinsoitoilla. Rannan (1999, 55) tutkimuk-

sessa lastenpsykiatrisen osastohoidon merkityksesta perheille tulee ilmi samanlai-
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sia havaintoja kuin omissa tuloksissani. Tutkimuksessa todetaan, ettd vanhemmat
saavat jarjestettya jatkohoitoa sen mukaan, miten aktiivisia vanhemmat ovat pyy-
taessaan hoitoa. Perheille on usein epaselvaa, mita jatkohoitomahdollisuuksia heil-
l& on kaytettavissaan. Myos Kyngaksen ja Teppolan (1999, 10) tutkimuksessa, jos-
sa selvitetaan vanhempien kokemuksia lastenpsykiatrisesta kriisihoidosta, tode-
taan, ettd vanhemmat toivoivat jo osastohoidon aikana keskityttdvan enemman
tulevaisuuden suunnitelmiin ja siihen, mita lapselle tapahtuu osastohoidon jalkeen.
Opinnaytetyoni tuloksissa tulikin ilmi, ettd hoito, jossa jatkosuunnitelmat oli tehty,

koettiin positiivisena.

Haastattelemani vanhemmat kokivat diagnoosin yhteydessa saamansa tiedon hy-
vana, mutta toisaalta ahdistusta lisaavana asiana. Asiallinen tieto koettiin aina ter-
vetulleeksi. Erikssonkin (2000, 228) toteaa, etta faktatieto sairaudesta mahdollistaa
muun muassa nykyisen elamantilanteen kasittelyn. Tieto auttaa vanhempia myos

ymmartamaan sairautta ja elamaan epavarmuuden kanssa.

6.3 Perhe-elaman muutos

Yhteiselama psyykkisesti sairaan lapsen kanssa voi olla yksi keskeinen stressin
aiheuttaja, silld perheen aikaisemmat toimintatavat tai perheenjasenten roolit saat-
tavat muuttua kokonaan yhden perheenjasenen sairastumisen vuoksi. (Valimaki,
Holopainen & Jokinen 2002, 183-184.) Perhesuhteiden muuttuminen oli tuttua
my0s haastattelemilleni vanhemmille. Oli yleista, etteivat vanhemmat tehneet enaa
juuri mitaan yhdessa vaan jokaisella oli omat menonsa. Taman osa vanhemmista
koki myds koettelevan aviosuhdetta, koska enaa ei jaanyt juuri yhtdan yhteista ai-

kaa.

Hentisen ja Kyngaksen (1995, 12) tutkimuksessa vanhempien voimavaroista pitka-
aikaisesti sairaan lapsen hoidossa ja kasvatuksessa, oli mielenkiintoista huomata

taysin painvastainen tulos kuin omassa opinnaytety0ssani. Suurin osa tutkimuk-
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sessa esiintyneista vanhemmista ei huomannut muutosta suhteessaan aviopuo-
lisoon eika lapsen sairaus ollut lisannyt ristiriitoja perheen sisalla. Tutkimuksessa
tuodaan esille kuitenkin lapsen riippuvuuden vanhemmista olevan ongelmallista
joillekin perheille. Tama oli yhtalaista opinnaytetyoni tulosten kanssa. Vanhemmat
toivat esille, etta oli tyypillista, ettei lapsi halunnut olla yksin kotona, jolloin van-

hemmat olivat sidottuina kotiin. Tama karsi esimerkiksi ystavyyssuhteita pois.

Suomalainen (1997, 27) selvittaa tutkimuksessaan psykiatrisen potilaan omaisen
kokemaa karsimysta. Hanen tutkimukseen osallistuneet henkildt ovat kaikki koh-
danneet ennakkoluuloja, jotka kohdistuvat psykiatriseen sairauteen, potilaaseen tai
heihin itseensa. Osa haastattelemistani vanhemmista toivat esille halun olla rehel-
lisia ja kertoa avoimesti lapsensa sairaudesta. Kuitenkin oli vanhempia, jotka us-
koivat, ettei lahipiirilta [0ytyisi ymmarrysta lapsen sairaudesta, ja paattivat olla sen
vuoksi kertomatta sairaudesta lahimmaisille. Nain ollen vanhempien kokema la-

heisten suhtautuminen oli hyvin vaihtelevaa.

Vanhemmat kohtasivat lapsen anoreksia nervosan myota lydmista, puremista, ru-
maa kielenkayttda, itsemurhalla uhkailua seka kamppailua pakkotoimintojen paris-
sa. Taman vanhemmat tunsivat olevan seurausta lapsen sairauden myéta muuttu-

neesta kayttaytymisesta.

Seppala (2003, 168) toteaa tutkimuksessaan, etta lapsen sairastumista on kuvattu
my0ds "taydellisen lapsen menetyksena”. Talléin vanhempien mielikuva lapsesta
turmeltuu eika lapsi ole enaa taydellinen lapsi. Opinnaytetyoni tuloksissa tuli esiin,
etta vanhemmat kokivat raskaaksi lapsen persoonallisuuden muuttumisen. Van-
hemmille oli vaikeaa katsella, kun lapsi muuttui silmissa koko perhettd manipu-
loivaksi tyttareksi. Tama tulee selkeasti esille myds Hummelinin (2004, 72) tutki-
muksessa. Hanen tutkimushenkilonsa toivat esille lapsen olleen aiemmin tasapai-
noinen, sosiaalinen ja iloinen lapsi. Sairauden myo6ta hanesta oli tullut taysin erilai-
nen kuin, millaisena lapsi oli totuttu tuntemaan. Vanhemmat kokivat myds, etta

heidan luottamuksensa lapseen oli mennyt. Tama oli vanhemmille jarkytys.
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6.4 Vanhempien kokemus tuesta

Tulosten mukaan vanhemmilla oli positiivinen kokemus vertaistuesta ja sen merki-
tyksesta jaksamisessa. Vanhemmat toivat esille, etteivat he olisi jaksaneet suunna-
ta tulevaisuuteen ilman samaa kokeneiden vanhempien tukea. Vanhemmat totesi-
vat helpottavaksi huomata, etteivat he ole asian kanssa yksin. Esimerkiksi vertais-
tukiryhman toiminta perustuukin siihen, etta ryhmassa, jossa ihmisilla on saman-
kaltaisia kokemuksia ja ongelmia, uskalletaan tuoda avoimesti esille mieltd askar-
ruttavat kysymykset. Ryhmaan osallistuvilla jasenillda on mahdollisuus peilata omia

kokemuksiaan toisten kokemuksia vasten. (Petersen 1996, 37.)

Vertaistuen antamaa mahdollisuutta peilata omaa tilannetta suhteessa muihin per-
heisiin kuvataankin Lepiston (1997, 37) tutkimuksessa MS-tautia sairastavista ja
heidan perheiden kokemuksista jaksamisestaan ja sairauteen liittyvista elaman-
muutoksista. Yhteiset kokemukset tuovat tunteen, ettei perhe ole yksin ja nahdaan,
ettd muutkin kamppailevat samanlaisten ongelmien parissa. Osa haastattelemista-
ni vanhemmista pitivat tarkeana tavata myos sellaisia vanhempia, joiden lapsi ol

parantunut syomishairiosta. Talla koettiin olevan toivoa antava merkitys.

Tuloksissa ilmeni my0s toive, ettd vanhempien tapaamisiin tulisi enemman ammat-
tihenkilokuntaa, jotka voisivat antaa konkreettista tietoa, miten selvita elamassa
eteenpain. Tulokas ja Laasanen (2002, 19-20) esittavat tutkimuksessaan kuvauk-
sen Tampereen yliopistollisessa keskussairaalassa toimivasta vanhempien ryh-
masta, joka kokoontuu viisi kertaa. Tassa ryhmassa vanhemmat tapaavat sisatauti-
ladkarin, ravitsemusterapeutin, psykologin, fysioterapeutin seka nuorisopsykiatrin.
Nama kertovat nuorten hoidosta ja vastaavat vanhempia askarruttaviin kysymyk-
siin. Ryhmaa vetaa psykiatrisen osaston hoitaja seka sisatautiklinikan hoitajat.
Keskustelu ryhmassa on paaosin itseohjautuvaa, mutta vetajat pitavat huolen siita,
etta esille tulevia ongelmia kasitellaan ja vanhemmat saavat kysymyksiin vastauk-

sia.
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Osa haastattelemistani vanhemmista oli hakeutunut perheterapiaan, mika koettiin
erinomaiseksi vaihtoehdoksi seka uusien toimintamallien etta jaksamisen kannalta.
Eriksson (2000, 230 -231) pitda hoitohenkildkunnalta saatavaa emotionaalista tu-
kea tarkeana etenkin silloin, kun vanhemmat eivat ole valmiita puhumaan asioista
sen ulkopuolisille henkildille. Han painottaa emotionaalisen tuen olevan olennaista

vanhempien sopeutumisen kannalta.

Tulevaisuuden nakymat haastattelemieni vanhempien kokemana olivat vaihtelevat.
Tulevaisuus heréatti toivoa, pelkoa seka epatietoisuutta. Vanhemmat eivat olleet
menettaneet toivoa lapsen paranemisesta. Hummelinin (2004, 69) tutkimuksessa
vanhemmat paaasiassa pelkasivat tulevaa. He eivat halunneet toivoa liikoja, eivat-
ka osanneet "ottaa rennosti”. Tama oli havaittavissa myos tuloksissani. Etenkin
lapsen itsemurha-ajatukset loivat vanhemmille pelkoa tulevaisuudesta. Vanhem-
mat pelkasivat, ettd ennen lapsen paranemista voi tapahtua jotakin peruuttamaton-

ta.
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6 POHDINTA

7.1 Opinnaytetydn luotettavuus

Kirjallisuudessa, kuten Tuomi ja Sarajarvi (2002, 133) toteavat, tutkimusmenetel-
mien luotettavuutta kasitellaan yleensa validiteetin eli tutkimuksessa on tutkittu sita,
mita on luvattukin ja reliabiliteetin eli tutkimustulokset ovat toistettavia, kasittein.
Nama kasitteet on kuitenkin alun perin luotu kuvaamaan kvantitatiivisen eli maaral-
lisen tutkimuksen luotettavuutta. Nain ollen kirjallisuutta lukiessani jouduin totea-
maan, ettei laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ole mitaan yksiselit-

teisia kriteereja.

Nieminen (1998, 216-220) on laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tarkastelles-
saan jakanut luotettavuuden kolmeen eri luokkaan, jotka ovat: haastatteluaineiston
luotettavuus, aineiston analyysin luotettavuus seké raportoinnin luotettavuus. Tar-

kastelen opinnaytetyoprosessini luotettavuutta naiden luokkien valossa.

1) Haastatteluaineiston luotettavuus

Haastattelujoukkoa valitessani pidin tarkeana, etta tutkimushenkilot tietavat aihees-
ta mahdollisimman paljon ja nain ollen ovat asiantuntijoita kyseisella saralla. Opin-
naytetyoni tarkoituksena oli kuvata vanhempien kokemuksia mahdollisimman mo-
nipuolisesti, jolloin oli tarkeaa, etta tutkimusjoukkoon valittiin ainoastaan henkiloita,
jotka tiesivat asiasta seka halusivat osallistua opinnaytetyétutkimukseen. Opinnay-
tetydni luotettavuutta lisda selostukseni kriteereista, jotka tutkimushenkildideni tuli
tayttaa. (vrt. Nieminen 1998, 216.)

Opinnaytetyon luotettavuuteen vaikuttaa myos se, miten hyvin tekija on selvilla tut-
kittavasta aiheesta. (Krause & Kiikkala 1996, 130.) Kuten Perttula (1995, 103-104)

toteaa, tutkija on tajunnallisena olentona tutkimustyonsa subjekti ja nain ollen tutki-
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jan tulee reflektoida, analysoida ja raportoida sen merkitysta tyon eri vaiheissa.
Talléin tutkijan vastuullisuus on merkittdva osa tutkimuksen luotettavuutta. Silla

vain tutkija voi viime kadessa arvioida vastuullisuutensa toteutumista.

Jo opinnaytetybaihetta valitessani pohdin, miten omakohtainen ja ammatillinen
suhteeni aiheeseen mahdollisesti vaikuttaa tyon tuloksiin ja sen etenemiseen. Nyt
opinnaytetyoprosessin loppupuolella koen, ettd kykenin ulkoistamaan oman koke-
mukseni seka tarkastelemaan aihetta neutraalisti. Ulkoistamista edesauttoi aihee-
seen liittyvan kirjallisuuden lukeminen seka tekemieni paatdsten kyseenalaistami-
nen. Esimerkiksi haastatteluteemoja laatiessani pyrin tarkoituksella kyseenalaista-
maan, olenko tiedostamatta sisallyttanyt omia ennakkokasityksia kysymyksiin ja
siten pyrkinyt saamaan tietynlaisia tutkimustuloksia. Talla jatkuvalla kyseenalais-
tamisella seka ulkopuolisilta mielipiteita pyytden koen, ettd pystyin asettamaan
teemakysymykset siten, ettd ne ovat opinnaytetyon kannalta luotettavat. Varto
(1996, 103) toteaakin, ettei opinnaytetyota pideta patevana, jos se vastaa aivan eri

kysymyksiin kuin alun perin on ilmoitettu.

2) Analyysin luotettavuus

Nieminen (1998, 219) painottaa, ettei tutkimusaineistoa saa pakottaa ennalta maa-
rattyyn kehikkoon vaan tutkijan tulisi 16ytaa luokitus aineistosta. Kasittelin tutkimus-
tuloksia niin sanotussa aikajanassa eli olin jakanut tulokset kahteen luokkaan; sai-
rastumisvaiheeseen seka sairauden akuuttiin vaiheeseen. Nama luokat syntyivat
tutkimuskysymysten pohjalta, jolloin nousee kyseenalaiseksi, olivatko tulokset jo
ennalta arvattavissa. Nain ei kuitenkaan mielestani ollut, silla tulokset, jotka nousi-
vat aineistosta esiin, olivat uusia ja odottamattomia. Asetin saadut tulokset myo-
hemmin naiden isompien luokkien alle, jolloin ne eivat paasseet mielestani vaikut-

tamaan tutkimustulosten luotettavuuteen.

On hyva muistaa, etta laadullisessa tutkimuksessa tulokset ovat aina tutkijan oma

nakemys ja tulkinta aiheesta. Talldin siihen vaistamatta vaikuttaa niin tutkijan omat
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tunteet kuin ajatuksetkin. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaakin tutki-
jan tarkka selostus tyon toteuttamisesta. Talla tarkoitetaan tutkimuksen kaikkia vai-
heita. (Hirsjarvi ym. 2001, 214.)

Opinnaytetyoni luotettavuutta liséda tarkka kuvaukseni aineiston analyysin konkreet-
tisesta etenemisesta. Kuvasin vaihe vaiheelta omaa tydskentelya aineiston keruus-
ta, aineiston analyysin kautta sen raportointiin, jotta lukija saisi kattavan kuvan
tyoskentelytavoistani ja voisi arvioida muun muassa luokittelun onnistumista. Luo-
tettavuutta lisaa liitteet, joissa kuvaan analyysin vaihe vaiheelta seka annan nayt-
teen haastattelusta. Tutkimustuloksia raportoidessani toin suorilla lainauksilla esille
haastateltavan puhetta, mika auttaa lukijaa luomaan kuvan siitd, miten olen tulok-
sia muodostanut. Tama lisaa tutkimuksen luotettavuutta. (vrt. Perttula 1995, 102;
Nieminen 1998, 219 ; Hirsjarvi ym. 2001, 215.)

Uskon, etta opinnaytetyoni luotettavuutta olisi viela lisannyt face-validiteetti, mika
tarkoittaa, etta olisin antanut tulokset luettavaksi haastattelemilleni vanhemmille.
Talléin vanhemmat olisivat saaneet arvioida, vastaavatko muodostamani tulokset
todellisuutta. Nain olisin pystynyt varmistamaan, etten muodostanut tuloksista
omaa tulkintaani. Koen kuitenkin, etta olen tarkastellut opinnaytetyotani kriittisesti
seka muodostanut tulokset tarkasti, omaa tulkintaani valttaen. (vrt. Kyngas & Van-
hanen 1999, 10-11.)

Hirsjarvi ym. (2001, 214) painottavat, etta tyon luotettavuutta pohtiessa tulee kasi-
tellda muun muassa haastattelutilanteen olosuhteita ja hairidtekijoita. Eskolan ja
Vastamaen (2001, 27) mukaan haastattelupaikalla onkin olennainen osa haastatte-
lujen onnistumiselle. Suunnitellessani haastattelutilannetta mietin mahdollisia haas-
tattelutiloja. Kesalla haastattelutiloja oli melko vaikea 16ytaa ja pidin tarkeana, etta

haastateltava itse sai paattaa, missa haluaa haastattelun toteutettavan.

Haastatteluille oli melko vaikeaa 16ytaa aivan neutraalia paikkaa. Koen, etta haas-

tattelupaikat eivat olleet neutraaleja, jolloin opinnaytetyoni luotettavuus hieman
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karsi. Haastatteluista kolme tehtiin kotonani, yksi koulullani ja yksi kahvilassa.
Haastateltavien kotikentalla, esimerkiksi kotona, tehtavilla haastatteluilla olisi suu-
rempi mahdollisuus onnistua (Eskola & Vastamaki 2001, 28). Haastateltavistani
yksikaan ei kuitenkaan halunnut toteuttaa haastatteluja omassa kodissaan, koska
osa ilmaisi vaikeaksi sen, ettd anoreksia nervosaa sairastava lapsi on samanaikai-
sesti kotona. Haastateltavat ehdottivat itse haastattelupaikkaa, ja sovimme haas-
tattelut naihin paikkoihin, jolloin toisaalta epasopivalta tuntuva haastattelupaikka

voikin olla juuri kyseiselle henkilolle mieluisa.

Ennen varsinaista haastattelua pyrin luomaan ilmapiirista avoimen ja luottamuksel-
lisen. Eskola ja Vastamaki (2001, 30) toteavat, ettd ensimmaiseksi haastateltavan
tavattuaan ei kannata menna itse tutkimusaiheeseen. Etenkin tutkimusaiheen ol-
lessa arka, on ennen aiheeseen menemista kaytava keskustelua, jolla on muukin
tarkoitus kuin varsinainen tiedon keraaminen. Minusta tuntui luonnolliselta keskus-
tella ensiksi aivan eri aiheesta ja vaikuttikin silta, etta ilmapiiristd muodostui henki-
IOokohtaiselle haastattelulle suotuisa. Koen, etta vaikka haastattelutilanne oli minulle

uusi kokemus, kykenin toimimaan siten, ettei opinnaytetyoni luotettavuus karsinyt.

Pihlaja (2004, 151) kehottaa tutkijaa koko prosessin ajan tunnustelemaan aineis-
toa, milloin se on kyllaantynyt, mutta samalla han myds toteaa, etta aineiston laa-
juus on voitu laadullisessa tutkimuksessa paattaa melko lopullisesti jo ennen kuin
sita ryhdyttiin keraamaan. Itse maarittelin tutkimusjoukkoni laajuuden jo etukateen,
koska koen, ettd opinnaytetyohon kaytettava aika on rajallinen ja siten mahdolli-
suuteni laajaan aineistoon ei ole riittava. Talldin tulee pohtia saturaatiota eli aineis-

ton kyllaantymista.

Saturaatio tarkoittaa, etta taman pisteen saavutettua voidaan lopettaa aineistonke-
ruu, kuten esimerkiksi haastattelut, silla uusista haastateltavista ei enaa saataisi
tutkimuksen tavoitteiden nakokulmasta juuri mitdan uutta. (Pihlaja 2004, 150-151).
Opinnaytetyoni tarkoituksena ei ole yleistdaa vanhempien kokemuksia vaan tuoda

esille viiden anoreksia nervosaa sairastavan lapsen vanhemman oma nakemys
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asioista ja siten luoda jonkinlainen kuva vanhempien tilanteesta ja kokemuksista.
Viimeisten haastattelujen kohdalla vanhempien mielipiteet ja kokemukset alkoivat
toistua hyvin samankaltaisia, ja siten koen, etta haastattelujoukkoni oli riittavan kat-

tava, jotta sain vanhempien mielipiteet ja kokemukset hyvin esille.

3) Raportoinnin luotettavuus

Perttula (1995, 102) painottaa, ettad tutkimusprosessin tulee olla johdonmukainen
eli kaikkien vaiheiden valilla tulee olla looginen yhteys. Mielestani laadullisen tutki-
muksen etuna on, ettd seka teoriatietoa ja aineistoa voi kerata ja tyostaa osittain
yhtaaikaisesti. Omalla kohdallani se on auttanut karsimaan epaolennaisuuksia teo-
riaosiostani pois ja jatkuva tutkimustehtavien tarkastelu on pitanyt mielessa, mita
oikein olinkaan tutkimassa. Tama edesauttaa seka teoriapohjan etta tutkimustulos-

ten raportin yhdenmukaistamista.

Etenkin opinnaytetyOprosessin alkuvaiheessa tulin keranneeksi hyvinkin epaolen-
naisia tutkimuksia ja teoriatietoa aiheestani, ja tyon edetessa huomasin niiden ka-
sittelevan aivan muuta, mita oli tarkoitus kasitellda. Tama johtui siita, ettéd koin haas-
tavaksi pitda mielessani, ettd haluan tutkia ainoastaan vanhempien kokemuksia.
Teoriatiedon niukkuus houkuttelikin minua kerddmaan tietoa myos lasten nakokul-
masta, minkd myohemmassa vaiheessa totesin turhaksi. Kuitenkin vahitellen tyos-

tani muodostui ainoastaan vanhempien nakdkulman huomioonottava kokonaisuus.
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7.2 Opinnaytetyon eettiset kysymykset

Syomishairid koskettaa aina sairastunutta ja hanen laheisidan seka voi aiheuttaa
inhimillisia pettymyksen ja karsimyksen tunteita. Tama asettaa haastattelijalle ai-
van erityisia piirteitd tutkijana. Talloin ei saa asettaa omia henkilokohtaisia etuja

haastateltavien etujen edelle. (Valimaki & Holopainen 2000, 168.)

Opinnaytetyon tekijan etiikka joutuu jatkuvasti koetukselle kaytannon tyéssa. Hyva
ja eettisesti laadukas opinnaytety6 syntyy pysahtymalla pohdiskelemaan ja tarkas-
telemaan tutkimuskysymyksia, jolloin asian ydin pysyy tuoreessa muistissa. (Lop-
ponen, Makela & Paunio 1991, 118.) Tarkastelen opinnaytetyoni eettisia kysymyk-
sia Hirsjarven ym. (2001, 26-28) seka Paunosen ja Vehvilainen-Julkusen (1998,

28-33) asettamien eettisten kriteerien suhteen.

1) Tutkimusaiheen valinta

Opinnaytetyota tehdessani pidin tarkeana, ettd huomioin eettisten kriteerien toteu-
tumisen koko opinnaytetyonprosessin ajan. Hirsjarvi ym. (2001, 26) muistuttavat,
etta eettinen vastuullisuus alkaa jo opinnaytetydaiheen valinnalla, jolloin tulee miet-
tia, valitseeko sellaisen aiheen, mikd on helppo toteuttaa, mutta siita ei ole varsi-
naisesti vastaavaa hyotya. Mielestani aiheeni on haasteellinen ja siitd on hyotya
ammattihenkilostolle ja henkildille, jotka ovat tekemisissa anoreksia nervosaa sai-
rastavan henkilon tai hanen vanhempiensa kanssa. Anoreksia nervosan vaikutta-
vuutta vanhempiin ei ole tutkittu yleisesti, jolloin koen aiheen hyvin tarkeaksi ja uut-

ta nakdkulmaa hoitotydhon antavaksi.
2) Tutkimusjoukon valinta
Haastattelujoukkoa valitessani pidin tarkeana, kuten Eskola ja Suorantakin (1998,

55) painottavat, minun ja haastateltavien riippumattomuutta toisistaan, jotta haas-

tatteluissa saadut tiedot ovat vapaaehtoisia ja riippumattomia valillamme vallitse-
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vasta suhteesta. Taman vuoksi valitsin sellaisen haastateltavien ryhman, jota en
tuntenut entuudestaan. Varmistin haastatteluun osallistuvien vapaaehtoisuuden

suostumuslomakkeella, jonka haastateltavat allekirjoittivat.

3) Tutkimusluvat

Ollessani yhteydessa Suomen syOmishairidperheidentuki ry:n yhteyshenkil6on,
jolta sain haastateltavieni yhteystiedot, sain suullisen luvan toteuttaa opinnaytetyo-
tutkimushaastattelut ilman tutkimuslupaa. Haastateltavilta henkilGilta lupaa pyyta-
essani korostin, ettd tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja sen
voi aina niin halutessaan keskeyttaa. Informoin tutkittavia myds tutkimuksen luon-
teesta ja tarkoituksesta sahkopostilla, puhelimessa seka tiedotekirjeessa. (Eskola
& Suoranta 1998, 56.)

4) Aineiston keruu

Teemahaastattelun tutkimusaiheita ja —kysymyksia laatiessani muodostin laaduk-
kaan ja eettisen tutkimuksen rungon. Pysahdyin pohtimaan ja tarkastelemaan tut-
kimuskysymyksia, jolloin tutkittavan aiheen ydin pysyi koko tydskentelyn ajan tuo-
reessa muistissa. (vrt. Lopponen, Makela & Paunio 1991, 118.) Arkaluontoisia tie-
toja keratessani minun tuli pyrkia selvittamaan itselleni, tarvitsenko kaikkia tietoja,
ja onko tutkimuksen mukana tuoma tiedonlisa niin arvokas, etta se oikeutti puuttu-
maan ihmisen yksityisyyteen. Tutkimuskysymykseni muuttuivatkin ennen teema-
haastatteluja useaan otteeseen. Tamakin mielestani luo kuvan siita, etten halunnut
saada haastateltaviltani tietoja, jotka eivat olleet olennaisia opinnaytetyotani ajatel-
len. (vrt. Eskola & Suoranta 1998, 56.)

Teemahaastattelua toteuttaessani pyrin luomaan luotettavan ja avoimen ilmapiirin
haastattelutilanteeseen. Haastateltavien kunnioittaminen ja heidan mielipiteidensa

arvostaminen ovat osa eettisyytta ja siten olennainen osa opinnaytetyotani. Haas-
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tattelupaikkaa valitessani otin huomioon haastateltavieni toivomuksen paikan suh-

teen. Jokainen sai ehdottaa itselleen sopivinta paikkaa.

Kaytin haastattelujen aikana nauhuria, jotta sain taltioitua koko haastattelun sanas-
ta sanaan. Nauhoitin nelja haastattelua pienella nauhurilla, jolla oli mahdollista
nauhoittaa yhtajaksoisesti kaantamatta kasettia. Nauhuria kayttaessa on aina hyva
ja valttamaton saada haastateltavalta siihen lupa. llman lupaa nauhuria ei saa mis-
saan nimessa kayttaa. Yksi haastateltavista ei halunnut nauhuria haastatteluun,
pelaten sen hairitsevan omaa keskittymistaan. Pyysin hanelta lupaa tehda samalla
muistiinpanoja haastattelun sisallosta. Koen, etta sain tehtya sellaiset muistiinpa-
not, joita pystyin hyddyntamaan tasavertaisesti nauhoitettujen haastattelujen rinnal-
la. Arvioin, ettei nauhurin kayttd hairinnyt muita haastateltavia, ja sain nain luotet-
tavaa tutkimustietoa. (vrt. Eskola & Suoranta 1998, 53, 90.)

Haastattelujen jalkeen pohdin, millaiseen mielentilaan haastateltavat jaivat, kun he
lahtivat pois luotani. Pyrin muodostamaan tilanteen, josta he voisivat lahtea rauhal-
lisin mielin pois niin, ettei mikaan esille tullut asia jaisi vaivaamaan mielta. Paallisin
puolin jokainen haastateltavista oli samalla mielelld kuin tullessakin. Eras haasta-
teltavista totesikin, etta oli ihana paasta pitkasta aikaa kertomaan asiasta, joka on
koko ajan mielessa. Eli tilanne voitiin kokea myos helpottavana ja mielen taakkaa
keventavana. Kaikilla haastateltavilla oli myds puhelinnumeroni, johon he olisivat

tarvittaessa voineet soittaa.

Nauhojen purun luettavaan muotoon tein niin, ettei kukaan ulkopuolinen saanut
niita kuulla. Nain turvasin haastateltavieni anonymiteetin. Pidin hyvin tarkeana
muuttaa haastatteluissa esiintyvat nimet ja paikat sellaiseen muotoon, ettei ulko-
puolinen voi niistd tunnistaa haastatteluissa esiintyvia henkil6ita. Koodasin aineis-
ton eri kirjainyhdistein, jotta pystyin kuitenkin seuraamaan aineistoa johdonmukai-
sesti. Palautettuani opinnayteyoni viimeisen version, tulen havittamaan haastatte-

lunauhat leikkaamalla ne palasiksi siten, ettei niita voida enaa kayttaa. Tulen polt-
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tamaan haastattelutekstit ja kaiken niihin liittyvan materiaalin. Nain turvaan haas-

tattelemieni vanhempien anonymiteetin myds opinnaytetyon julkaisemisen jalkeen.

5) Tutkimustulosten julkaiseminen

Opinnaytetyon tavoitteena on I0ytada uusia asioita. Nain ollen on olennaisen tarke-
aa, etta tekemani havainnot, tulokset ja tulkinnat ovat oikeita. Tietyt ennakko-
odotukset, jotka sellaisenaan ovatkin tarkeita tutkimuksen lahtokohtana, voivat joh-
taa siihen, ettei kaikkea, erityisesti odotuksiin sopimatonta havaita ja jaa siten pois
lopullisesta tydsta. (Lopponen ym. 1991, 117-118.) Opinnaytetyoni tuloksista teh-
dyssad yhteenvedossa pystyin tarkastelemaan tuloksia eri nakdkulmista, jolloin

mahdolliset puutteet ja epakohdat nousivat esille.

7.3 Tulosten hyddynnettavyys kaytannossa

Tulen luovuttamaan valmiin opinnaytetydni Suomen syomishairidperheiden tukiliit-
toon seka Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin Lapinlahden sairaalan syo-
mishairidyksikkdon. Olen sopinut myds osastotunnin pitamisesta syomishairidyksi-
kon hoitohenkildkunnalle. Nain saan jaettua tietoa vanhempien kokemuksista lap-
sen anoreksia nervosasta. Hoitohenkilokunta tapaa lasten vanhempia, jolloin opin-
naytetyossani esiin nousseet tulokset voivat olla arvokasta tietoa. Myds henkil6t,
jotka tyoskentelevat lasten parissa, jotka sairastavat jotakin muuta sairautta, voivat
saada vinkkeja kehittda hoitotyotaan vanhempien nakokulmaa huomioonottavai-

semmaksi.

Opinnaytetyoni tarkoituksena ei ole yleistda saatuja tuloksia vaan antaa viitteita
siitd, miten vanhemmat kokevat lapsensa anoreksia nervosan. Opinnaytetyoni tu-

losten pohjalta olen miettinyt tulosten hyodyntamista kaytannossa.
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Opinnaytetydssani esiin nousseita tuloksia voidaan hyodyntaa kaytanndssa eten-
kin ottamalla huomioon vanhempien nakokulma lapsen sairauden keskella. Tulok-
sissa tuli esiin, ettd vanhemmilla oli aiempaa tietoa sydmishairidista hyvin vahan,
mutta lapsen diagnoosin selvitessa kerrottu faktatieto sairaudesta oli helpottanut
vanhempien epatietoisuutta. Nain ollen ammattihenkildokunnan olisi hyva kiinnittaa
huomiota diagnoosihetkelld annettavan tiedon laatuun. Vanhemmat toivoivat saa-

vansa asianmukaista ja realistista tietoa.

Hoitoon paasy koettiin usein hyvin hankalaksi, ja sitd ennen vanhemmat joutuivat
nakemaan paljon vaivaa selvittaessaan eri hoitomahdollisuuksia. Tuloksissa ilmeni,
ettd myds jatkohoitoon ohjaus oli vanhempien kokemana puutteellista. Tulosten
perusteella hoitoyksikdiden tulisi miettid, onko heidan hoito-organisaatiossaan
puutteita ja voisiko sitd kaytannon toimilla parantaa. Jatkohoitoon ohjauksessa
vanhemmat toivoivat saavansa tietoa esimerkiksi terapeuteista ja jatkokontakteista.
Tahan tarpeeseen hoitoyksikot voisivat kehittda yhteisen toimintamallin, mita tulee
ottaa huomioon, kun potilas kotiutuu. Talldin vanhempien esiin tuomilta tapauksilta

voitaisiin mahdollisesti valttya.

Tuloksissa tuli esiin anoreksia nervosaa sairastavan lapsen kayttaytymisen muutos
sairauden myota. Sairaalahoidossa on perhetapaamisia, jolloin voitaisiin yhdessa
vanhempien ja lapsen kanssa pohtia erilaisia ratkaisukeinoja tilanteiden purkami-

seksi.

Vanhemmat kokivat vertaistuen tarkeana jaksamisen lahteena, jolloin hoitohenkilo-
kunta voisi tiedottaa hoidon alkaessa vanhempia erilaisista vertaistukiryhmien
mahdollisuuksista. Haastatteluissa esiintyi toive, etta tallaisiin ryhmiin osallistuisi
myds ammattilaisia, jolloin pystyttaisiin yhdessa pohtimaan selviytymiskeinoja
syomishairidisen lapsen suhteen. Esimerkiksi kerran kuukaudessa osastolla voi-
taisiin jarjestaa vanhempainilta, jossa olisi sairauteen liittyvia teemoja ja eri hoito-

alan ammattilaisia antamassa tietoa ja vastaamassa vanhempien kysymyksiin.
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7.4 Jatkotutkimushaasteet

Syomishairidista itsessaan on tutkimuksia melko paljon, mutta omaisten ja muiden
laheisten nakdkulma on miltei unohdettu. Pidan hoitotydssa tarkeana itse sairastu-
neen ohella myds hanen laheistensa hyvinvointia, joten koen tarpeellisena kartoit-

taa heidan kokemuksiaan ja nadkdkulmaansa sairastuneen rinnalla kulkemisesta.

Lapsen sairastuessa vakavasti on hyvinkin yleista, etta perheen muut lapset jaavat
auttamatta sairastuneen lapsen varjoon. Nain ollen olisi mielenkiintoista kuulla si-

sarusten mielipiteita ja kokemuksia, kun oma sisko tai veli sairastaa syomishairiota.

Syomishairioita esiintyy yleisimmin nuoruusiassa ja varhaisaikuisuuden kynnyksel-
1a, joihin liittyy myds seurustelusuhteen aloittamista ja perheen suunnittelua. Syo-
mishairio vaikuttaa vaistamatta parisuhteeseen. Opinnaytetyona olisikin varmasti
tarkeaa kartoittaa puolisoiden kokemuksia, jotta hoitohenkilokunta pystyisi mahdol-
lisesti vastaamaan kysymyksiin, jotka koskevat parisuhdetta sairaan puolison

kanssa.

Kuvasin opinnaytetydssani molempien vanhempien kokemuksia, riippumatta siita,
onko vanhempi aiti vai isd. Vanhempia haastatellessani tuli ilmi, ettd vanhemmat
saattavat ymmartaa asioita eri nakokulmista riippuen siitd onko vanhempi aiti vai
isa. Nain ollen olisi mielenkiintoista haastatella seka aiteja ja isia ja taman jalkeen
vertailla heidan kokemuksiaan keskenaan. Nain voitaisiin mahdollisesti saada tar-
peellista tietoa siita, tarvitsevatko vanhemmat erilaista tietoa syomishairidista seka

sita kautta mahdollisesti erilaista tukea hoitotyontekijoilta.

Tuloksissa kavi selkeasti ilmi, etteivat vanhemmat ole tyytyvaisia lapsen sairaala-
jakson jalkeiseen jatkohoitoon ohjaukseen vaan kaipasivat siihen muutosta, koska
kokivat joutuvansa ottamaan liikaa vastuuta lapsen tilanteesta. Opinnaytetyona
voisi kartoittaa sairaaloiden kaytantoja jatkohoitoon ohjauksessa, ja siten saada
tietoa, onko siina todellisia epakohtia.
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Eraalta vanhemmalta tuli tarkea toivomus opinnaytetyoaiheeksi. Han toi esille, etta
vanhemmilla olisi tarvetta ohjevihkoselle, missa tuotaisiin esille, miten tulee toimia,

kun lapsi sairastuu; mista saada tietoa ja miten tulisi menetella avun etsimisessa.

7.5 Opinnaytetydprosessi ja oma oppiminen

Heti sairaanhoitajaopintojeni alkuvaiheessa minulla alkoi herata kiinnostus tehda
opinnaytetyoni sydmishairidihin liittyen. Talldin aiheen rajaaminen ei ollut viela
ajankohtaista, mutta aihe muhi mielessani. Vahitellen opintojen edistyessa tuli
ajankohtaiseksi alkaa suunnitella opinnaytety6ta tavoitteellisemmin, jolloin aiheeni
tutkia anoreksia nervosaa sairastavien lasten vanhempia tarkentui. Ollessani tyo-
harjoittelussa sydomishairidpaivaosastolla, sain varmuutta, etta aiheeni on tarkea.
Vaikka olinkin jo tydskennellyt aiheen parissa, varmuus siita, etta se on tarkea, an-

toi lisda intoa tehda tyota.

Aloitin opinnaytetyoprosessini varsinaisesti syksylla 2003 keraamalla teoriatietoa
aiheesta. Aikani kerattya eri lahteista tietoa, totesin, ettei se olekaan niin helppoa
kuin ennalta ajattelin. Oli hyvin vaikeaa I0ytda vanhempien nakdkulmasta tehtyja
tutkimuksia. Koen edelleenkin, etta teoriaosuuteni on liilan suppea. Voin kuitenkin
tyytyvaisena todeta, etta olen parhaani mukaan pyrkinyt saamaan kaiken mahdolli-
sen tiedon aiheesta esille. On lohdullista huomata, etta opinnaytetyoni tuo arvokas-

ta tietoa vanhempien kokemuksista lapsen anoreksia nervosasta.

Tavoitteenani oli suorittaa haastattelut heti kesan 2004 alussa, mutta huomasin
viela syksylla koulujen alkaessakin tekevani haastatteluja. Kun on kyse aikuisista
tydssa kayvista ihmisista, on aikataulujen yhteensovittaminen joskus hyvinkin tyo-
lasta. Haastatteluaikoja sopiessani kaytin apuna aluksi ainoastaan sahkopostia,
minka totesin olevan melko hankalaa. Talldin vastaus jai helposti saamatta, ja siten

aikataulutkin tuli suunnitella uudelleen. Haastateltavieni puhelinnumerot saatuani
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alkoivat my0s asiat luistaa paremmin. Onnekseni sain kuitenkin haastattelut tehtya,

ja olin tyytyvainen uuteen kokemukseen.

Oli hyvin antoisaa tutustua vanhempiin, joiden lapsi sairastaa syomishairiota. En-
nen haastatteluja pohdin, ettda aihe on arkaluontoinen ja siten haastatteluissa voi
tulla eteen tilanteita, joissa tunteet ovat hyvinkin pinnalla. Nain ei kuitenkaan kay-
nyt, vaan suurin osa haastatteluista sujui rennossa ilmapiirissa. En ollut aiemmin
tehnyt teemahaastatteluja, joten onnistuin yli odotusteni. Haastatteluista jai minulle
positiivinen tunne, ja koen, ettd haastattelu tutkimusmenetelmana on erinomainen,
paljon tarkeaa tietoa antava mahdollisuus tutustua haastateltavien kokemuksiin
henkilokohtaisesti. Tasta kokemuksesta innostuneena voisin kuvitella, etta jos tule-
vaisuudessa tulen tekemaan vastaavanlaista tutkimusta, voisin kayttaa oppimaani

taitoa hyvaksi.

Teemahaastattelurungon kokoamisen koin haastavaksi prosessiksi. Oli vaikeaa
pitaytya tutkimuskysymysten ohjaamalla alueella, ja aluksi laadinkin teemoja, joilla
ei ollut oman opinnaytetyoni kannalta vastaavaa hyotya. Ohjausta saadessani ja
neuvoja noudattaen sain muodostettua toimivan teemahaastattelurungon. Sen
avulla oli helppoa johdattaa haastattelua siten, ettéd se pysyi haluamallani alueella.
Nyt haastattelut tehneena muuttaisin teemarunkoa siten, ettd se keskittyisi viela
yksityiskohtaisemmin vanhempien kokemuksiin. Laatisin muutamia tarkempia apu-

kysymyksia, joita voisin tarpeen tullen ottaa kayttoon.

Analyysivaihetta aloittaessani olin kuullut usealta taholta, etta haastatteluiden litte-
rointi on tyolas ja aikaa vieva prosessi. Kylla se olikin, mutta koin helpottavana teki-
jana, etta purin nauhat tekstiksi mahdollisimman pian haastattelujen jalkeen, jotta
haastattelu oli minulla tuoreessa muistissa, mika helpotti kirjoittamista. En kokenut
vaihetta niin raskaaksi kuin olin ennalta pelannyt. Kuitenkin haastattelujen pelkis-
taminen ja niista ala- ja ylakategorioiden muodostamisen koin hyvinkin haastavak-

si, ja tuntui valilla, ettd opinnaytetyoni teko pysahtyy tahan vaiheeseen. Vapaa-
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aikanakin huomasin tyostavani asioita mielessani. Tasta oli hyotya, koska hetken

kuluttua olin saanut muodostettua luokat ja paasin kirjoittamaan tuloksia.

Tulosten kirjoittaminen oli antoisaa, koska asiakokonaisuus alkoi muodostua ja sai
nahda tehdyn tyon jaljet. Vaikka olinkin muodostanut kategoriat, joiden mukaan
aloin tuloksia kasitella, tuntui, ettd osan vastauksista olisi voinut laittaa useamman
otsikon alle. Talloin tarkastelin aineistoa tarkemmin, mika kehitti kriittista tarkaste-
lukykyani. Tuloksia kirjoittaessani muodostui itselleni lopullinen kokonaiskuva tut-
kimastani aiheesta. Tutkimustulosteni vertaaminen aiempaan teoriatietoon oli
haastavaa, mutta opettavaista. Oli myos palkitsevaa huomata, vaikka tulokset oli-
vat samansuuntaisia aikaisempien tutkimusten tulosten kanssa, etta ne toivat myos

uutta tietoa tutkimastani aiheesta.

Oman oppimisen kannalta opinnaytetyon tekeminen on tarpeellinen ja antoisa ko-
kemus. Vanhempien kokemuksen ja nakokulman huomioiminen on tarkeaa tiedos-
taa, hakeutuu sitten valmiina sairaanhoitajana mille tyokentalle tahansa. Hoitotyos-
sa ollessani olen aina pyrkinyt huomioimaan potilaan kokonaisvaltaisena henkilo-
na, mihin mielestani kuuluu myoés hanen laheisensa, ja heidan hyvinvoinnistaan

huolehtiminen.

Opinnaytety6ta tehdessani opin paljon uutta tutkimusmenetelmistd seka teoriatie-
don kriittisesta tarkastelusta. Kun lukee paljon erilaisia tutkimuksia, muodostuu sita
kautta oma nakemys tutkimuksen teosta, omat valinnat ja ratkaisut oman opinnay-

tetyon tekemisessa tarkentuvat.

En ole pois sulkenut mahdollisuutta, ettd tulevaisuudessa tulisin tyoskentelemaan
syomishairidpotilaiden parissa, jolloin vaistamatta tulen kohtaamaan myods heidan
vanhempiaan. Mielestani opinnaytetydni on nostanut esille asioita, jotka koskevat
miltei jokaista syomishairidisen lapsen vanhempaa. Nain ollen osaan mahdollisesti
tulevaisuudessa tarttua ongelmatilanteisiin ja auttaa seka tukea vanhempia ela-

massa eteenpain. Opinnaytetydsta nousseiden tulosten avulla pystyn yhdessa tyo-



59

ryhmani kanssa pohtimaan ammattilaisten mahdollisuutta auttaa valttamaan van-
hempien kokemia tilanteita kotona. Olen sita mielta, etta opinnaytetydni on auttanut
minua kasvamaan kohti avarakatseisempaa ja ammattitaitoisempaa sairaanhoita-

jaa.
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Liite 1. Tiedotekaavake vanhemmille

TIEDOTE OPINNAYTETYOSTA

Olen sairaanhoitajaopiskelija Diakonia-ammattikorkeakoulusta, Helsingin yksikos-
ta. Valmistun jouluna 2004. Teen opinnaytetyoni aiheesta Vanhempien kokemuk-
sia lapsen sairastumisesta anoreksia nervosaan.

Olette alustavasti lupautuneet opinnaytetyoni haastatteluun, jonka toteutan teema-
haastatteluna. Haastattelun aikana minun on miltei valttamatonta kayttaa nauhuria
haastattelun taltiointiin, jotta saan kaiken mahdollisen tiedon talteen. Teilla on kui-
tenkin mahdollisuus kieltaytya nauhurin kaytosta haastattelun aikana.

Haastatteluaineistoa kasittelen ehdottoman luottamuksellisesti. Kukaan ulkopuoli-
nen ei tule opinnaytetydni missaan vaiheessa saamaan selville henkildllisyyttanne.
My06s valmiissa opinnaytetydssani en tule kertomaan mitaan sellaisia tietoja, jotka
voisivat paljastaa henkildllisyytenne.

On tarkeaa, etta koette osallistuvanne haastatteluun vapaaehtoisesti. Teilla on
mahdollisuus keskeyttaa opinnaytetyotutkimukseen osallistuminen tydn missa vai-
heessa tahansa. Ennen haastattelua tulen viela pyytamaan teilta kirjallista suostu-
musta haastatteluun osallistumisesta.

Opinnaytetyoni tullaan julkaisemaan Diakonia-ammattikorkeakoulun, Helsingin yk-
sikon kirjaston julkaisusarja C:ssa. Tulen antamaan opinnaytetydni myds Suomen
syomishairioperheidentuki Ry:lle seka mahdollisesti Helsingin ja Uudenmaan sai-

raanhoitopiirin psykiatrian klinikan syomishairioyksikkoon.

Panoksenne opinnaytetyoni etenemiselle on hyvin suuri. Kiitos mielenkiinnostanne
seka avustanne. Haastatteluajankohdan voimme sopia sahkopostitse tai puhelimit-
se. Teillda on mahdollisuus ehdottaa minulle mieleistdnne haastattelupaikkaa.

Lisatiedusteluihin vastaan hyvin mielellani. Yhteistietoni ovat:
Kati Rantanen, Sairaanhoitajaopiskelija (AMK), Diakonia-ammattikorkeakoulu

Alppikatu 2, 00530 Helsinki
kati.rantanen@student.diak.fi, puh. 040-737 0470

Opinnaytetyotani ohjaava opettajani on:

Hannu Lampi, Lehtori THM, Diakonia-ammattikorkeakoulu
Alppikatu 2, 00530 Helsinki
hannu.lampi@diak.fi, puh. 040-869 6004 tai 020-160 6016




Liite 2. Haastattelun teemarunko

HAASTATTELUN TEEMARUNKO

| ANOREKSIA NERVOSA JA PERHE

- Perheen taustakysymyksia

- Perhe ennen anoreksia nervosaa ja sen aikana

- Lapsen ja vanhempien suhde ja sen muutokset anoreksia nervosaa ennen
ja sen aikana

- Vanhempien aiempi tieto anoreksia nervosasta

- Ymparistdon suhtautuminen perheeseen

[l LAPSEN SAIRASTUMINEN ANOREKSIA NERVOSAAN

- Lapsen elamantilanne ja ika sairastuessaan anoreksia nervosaan
- Vanhempien tunteet lapsen diagnoosin selvitessa
- Tilanteita, joihin vanhemmat ovat joutuneet anoreksia nervosan myota

- Vanhempien kokemuksia anoreksia nervosasta
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Liite 3. Suostumuslomake
SUOSTUMUS

Olen saanut tietoa Kati Rantasen opinnaytety6tutkimuksesta Vanhempien koke-
muksia, kun perheessa on anoreksia nervosaa sairastava nuori. Tutkimus
tehdaan Diakonia-ammattikorkeakoulussa, Helsingin yksikdssa. Olen saanut tutki-
muksesta tietoa seka suullisesti etta kirjallisesti.

Suostun vapaaehtoisesti osallistumaan yllamainittuun opinnaytetydtutkimukseen ja
siihen, etta Kati Rantanen ottaa minuun tarvittaessa yhteytta. Minulle on selvitetty,
ettd minusta kerattavia tutkimustietoja kasitellaan luottamuksellisesti ja siten, etta
niista ei voi tunnistaa henkildllisyyttani. Tutkimusaineisto kerataan avoimen teema-
haastattelun avulla.

Minulla on mahdollisuus keskeyttaa osallistumiseni tutkimukseen missa vaiheessa
tahansa.

Nimi

Puhelinnumero

Paikka ja aika

Tutkimushenkilon allekirjoitus

Nimen selvennys

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus

Opinnaytetyotutkimuksesta saa tarvittaessa tarkempia tietoja:

Kati Rantanen, Sairaanhoitajaopiskelija (AMK), Diakonia-ammattikorkeakoulu
Alppikatu 2, 00530 Helsinki
kati.rantanen@student.diak.fi , puh. 040-737 0470

tai Hannu Lampi, Lehtori THM, Diakonia-ammattikorkeakoulu, hannu.lampi@diak.fi , puh. 040-869
6004 tai 020-160 6016
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Liite 4. Nayte haastattelusta

Jouduin karsimaan tekstia runsaasti, jotta haastateltavien tunnistettavuus ei karsi-

nyt. Tassa otteita kahdesta eri haastattelusta:

Haastattelija:

Haastateltava:

Haastattelija:

Haastateltava:

Haastattelija:

Haastateltava:

Haastattelija:

Haastateltava:

Ennen kuin sun tyttd sairastui niin tiesitkd sa syomishairidista mi-
taan?

En tiennyt silleen henkilokohtaisesti ketaan, jolla on anoreksia,
mutta kylld ma nuorena muistan tytdn, josta sanottiin, etta silla on
anoreksia. Ja sit on taa yks laulaja En ma tuntenut ketaan kella
olisi ollut.

Ootko joutunut itse etsimaan tietoa jostakin?

Oon joutunut. Netista ja muualta, ja muutkin ovat etsineet. .....

Minkalainen tunne tuli, kun saitte tietaa, etta han sairastaakin ano-
reksia nervosaa? Oliko se helpotus, vai minkalaisia tunteita se he-
ratti?

No ei pysty enda muistamaan. Kylla se oli sellainen ahdistava
prosessi. Kylla siis, kun Iaakari, oltiinhan me tosiaan siella (sairaa-
lan nimi) ja siind, kun se oli kylla helpottavaa, kun oli tunne, etta
nyt se paasee asianmukaiseen hoitoon. ..... Ja sit naa keta me ol-
laan nyt tunnettu, niin niista melkein 80 prosenttia on parantunut
ja palannut aikalailla normaaliin. Taa on kylla inme, etta taa yks
on vaan niin tiukasti kiinni.

Mutta toisaaltaan aika ihana, etta 80 prosenttia, ettd on sellainen
tunne varmaan, etta toivoa on?

On juu, etta kylla naa joita me ollaan nahty niin on paassy sit pa-

rempaan. .....




Alkuperainen ilmaisu

” No tietystihdn ma haluan ajatella, etta kylla taa joku paiva paranee taa juttu.
Jonakin paivana ma aattelen, etta kylla tassa tulee joku juttu ja se [ahtee menemaan.”

"Joku paiva ma ajattelen, ettd no mun on hyvaksyttava, ettd miten vaan menee niin
ma pystyn tekemaan vaan sen, enka pysty muuttamaan kaikkea, vaikka méa haluaisinkin.’

” Etta kylld ma uskon, ettd kylla han siitéd paranee, mutta ma pelkaan, etta jotakin sattuu
ennen sita.”

"Me ei olla varsinaisesti toivoa menetetty, ....”

” Joo, etta toivoa on, mutta tuntuu, ettd on kestanyt liian pitkaa, etta pitais loppua just nyt,
..... , ja paraneeko koskaan.”

"Tai siis sellainen toive on ollut, etta jos |6ytyisi sellainen hoito, minka saisi rahalla.”

” Ma todella toivon, etta taa olisi vain murrosikaa...”

"Tulevaisuus huolestuttaa mua, ....”

Pelkistetty ilmaisu

halu ajatella, etta paranee
hyvaksyttava rajallisuus

usko paranemisesta

pelko, ettd tapahtuu jotakin
toivoa ei menetetty

toivoa on viela

epatietoisuus paranemisesta
toivo hoitokeinon I6ytymisesta

toivo, etta murrosikaa

huolestuttaa



Aiempi tieto syomishairidista, saatu tuki

Ryhmittely

ei tietoa

ei tietoa

ei aiempaa tietoa kaytannossa
jotakin pohjatietoa
nuoruudesta muistaa tytén
nuoruudesta muistaa tytén

internet

internet

internet

kyseli muilta
tukiyhdistys

soitto tukiliittoon

tiedon ahminta kirjoista

vertaistukiryhma

vertaistuki samaa kokeneesta vanhemmasta
tukiyhdistys

vertaistuki

perheterapia

ystavatar

Alakategoria

aiempi tieto

tiedon lahteet

tuen lahteet

Ylakategoria

aiempi tieto sydmishairioista

tuki



Ryhmittely

hirvea laihtuminen

lopetti sydmisen, oli kuolla
laihtui nopeasti

oksentelu

aluksi luuli, ettei hataa

luuli murrosikaan kuuluvaksi
muutama kuukausi epavarmuutta
luuli merkkien kuuluvan murrosikaan

ahdistus diagnoosin selvitessa
itsemurha-ajatukset

helpotus hoitoon paasysta
helpotus diagnoosista

ei tiennyt tulevasta
ei pelannyt, kun ei osannut tietaa tulevasta
epatietoisuus tulevasta

pelkasi tyttdren kuolemaa
menettamisen pelko

Sairastuminen, diagnoosi

Alakategoria

laihtuminen

alkuhdmmennys

ahdistus

helpotus

epatietoisuus tulevasta

menettamisen pelko

Ylakategoria

lapsen fyysiset oireet

vanhempien kokema tunne



Hoitoon paasy
Ryhmittely Alakategoria

vaikea paasta

useita sairaalakaynteja

puutteellinen organisaatio vaikeus
paljon puhelinsoittoja ja ponnistelua

vaikea hoitoon paasy, kaupungista johtuen

hoitoon paasy vaikeaa, koska ei lapsi, muttei aikuinenkaan

laakari ei kuunnellut vanhempia

terapeutti uskotteli, ettd vanhempien syy

hoitajien koulutuksen puute erityisosaaminen
terveyskeskuslaakarin riittdmaton tieto sairaudesta

ladkari ei uskonut vanhempia

paremmat ohjeet hoidon I16ytymiselle
informaationpuute hoitopaikoista ja tukiryhmista tiedon puute

jatkohoitosuhde hoitopaikkaan puutteellinen
jatkohoitokontakti puutteellinen -> lilkaa vastuuta jatkohoidon tarve

Ylakategoria

vaikeus hoitoon paasyssa

erityisosaamisen puute

tiedon puute



Ryhmittely

varovaisuus

sanojen harkitseminen
varoo moraalisaarnoja
pihdeissa pitdminen

aviosuhde hunningolla

yksilOllisyys perheessa
yhteinen ajanviete jaanyt
ystavyyssuhteet jaaneet
ajanviete jaanyt

itsekkdammaksi muuttuminen
suhde lapseen syventynyt
aiti-tytar —suhde osittain muuttunut
“itseensa ottaminen”

melko laheiset valit

Perheen suhteiden muuttuminen

Alakategoria

varovaisuus

aviosuhde koetuksella

perheen yksildityminen

suhde tyttareen syventynyt

Ylakategoria

vaikutus perheen suhteisiin ja arkipaivaan



Ryhmittely

sukulaiset tietavat

kaikki laheiset tietavat

ystavat tietavat

I&heisille ei juoruilun takia halua kertoa

veli ja hdnen vaimonsa ei kommentoi
mummo ei ymmarra

tadin ja tyttaren valit huonontuneet
suhtautuminen positiivista, ihanaa
rehellisyys

Laheisten suhtautuminen

Alakategoria

kenelle kerrottu

suhtautuminen

Ylakategoria

laheisten suhtautuminen



Ryhmittely

retkiin/juhliin ei pysty osallistumaan
kontaktit vahentyneet
ruokailut/vierailut jadneet

lapsi ei halua olla yksin kotona

aikataulut ja ajat tarkkoja

pakkotoimet
kapea repertuaari, mitd suostuu sydmaan
ei kesta, ettd jadkaapissa muiden ruokia

lyéminen, pureminen
ruma kielenkaytto

lyo aitia

pdytatavat muuttuneet

itsemurhalla uhkailua
viiltelya

Mihin on anoreksia nervosan myé6ta joutunut

Alakategoria

sosiaalisten suhteiden kaventuminen

aikataulut tarkkoja

pakkotoimet

kaytostavat

uhkailu

Ylakategoria

arkielaman muutos

muutos lapsen kayttaytymisessa



Tulevaisuus

Ryhmittely

toivo paranemisesta

usko paranemisesta

toivoa ei menetetty

toivo hoitokeinon I6ytymisesta
toivoa on viela

toivo, ettd murrosikaa

halu ajatella, etta paranee

pelko, ettd tapahtuu jotakin

hyvaksyttava rajallisuus
epatietoisuus paranemisesta
huolestuttaa

Alakategoria

toivo

pelko

epatietoisuus

Ylakategoria

vanhempien kokema tunne



Ylakategoriat

aiempi tieto sydmishairiosta
lapsen fyysiset oireet
vanhempien kokema tunne
vaikeus hoitoon paasyssa
erityisosaamisen puute
tiedon puute

vaikutus perheen suhteisiin ja arkipaivaan
laheisten suhtautuminen

arkielaman muutos

muutos lapsen kayttyaytymisessa

tuki

vanhempien kokema tunne

Kokoava kasite/Tutkimustehtava

Vanhempien kokemus lapsen anoreksia
nervosaan sairastumisesta

Vanhempien kokemus lapsen anoreksia
nervosa —sairauden akuutista vaiheesta



