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Tiivistelma

Sybémishairidliitto-SYLI ry teetti kolme kyselya kevaalla ja syksylla 2009 9-luokkalaisille.
Kyselyyn vastasi 674 koululaista Kuopion, Jyvéskylan ja Turun seuduilta.

Kyselyn tavoitteena oli selvittdd saavatko nuoret tarpeeksi tietoa syémishairidista, kenelle
nuoret ongelmistaan kertovat ja kuinka moni oireilee tai sairastaa syémishariéta.

Tulokset

SyO6mishairié on tuttu aihe koulun tunneilta: 90 % kyselyyn vastanneista ilmoittaa, etta
aihetta on kasitelty oppitunneilla. Tiedonsaanti on paéasiassa koettu riittdvaksi. Lisaa
tietoa kaivataan erityisesti sydmishairién syista ja hoidosta. Nuoret ovat siis lukeneet
aiheesta koulussa, mutta tietoa siita, miksi joku sairastuu syémishairiéén ja kuinka siita voi
parantua, kaivataan lisaa.

Internetissa nuoret keskustelevat myds paljon syémishairidista, etsivat tietoa, kertovat
omista tai kaverin kokemuksista ja hakevat tukea. Tietoa kuitenkin etsitaan internetista,
siitd kertovat jo Syémishairidliitto-SYLI ry:n kotisivujen kavijamaarat: 30 000 eri kavijaa
kuukaudessa.

Kaverit

Kaikista vastanneista 23% vastasi, etta heilla on ongelmia syomisen kanssa. Nama
vastanneet vastasivat SCOFFin seulan viiteen tarkentavaan kysymykseen. Kaikista
vastanneista SCOFFin seulan perusteella 6% karsii lievasta oireilusta ja 11%
merkittavasta oireilusta.

Puuttumisohjeet

Kaverit ovat merkittdvassd asemassa nuoren sydmisoireilun havaitsemisessa ja siihen
puuttumisessa. Kaverin ongelmaan tulisi puuttua avoimesti ja pyrkid saamaan oireileva
hakemaan itselleen ammatillista apua. Kaveri voi helposti ottaa liian suuren roolin
auttajana. Syémishairié on vakava sairaus ja toipuminen edellyttda aina ammattilaisen
apua.
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JOHDANTO

Sybémishairiét ovat nykypaivana yleisimpia nuorten mielenterveyden ongelmia. Vaikka vain
pieni osa sairastavista diagnosoidaan syémishairiéta sairastavaksi, huomattavan suuri osa
nuorista kokee syémiseen liittyvia ongelmia ja ahdistusta. Ruokaan ja omaan kokoon liittyy
monenlaisia tunteita ja ristiriitoja. Nuoret elavat maailmassa, jossa he kuulevat, etta
jokaisella on oikeus olla oman kokoisensa ja nakbisensa seka voida hyvin. Mutta toisaalta
nuoret kuulevat myds oikeuksiin liittyvia ehtoja. Jokaisella on oikeus olla omankokoisensa,
kunhan on normaalipainoinen ja oikeus olla omanndkéisensa, kunhan on hyvannakdinen.
Oikeus voida hyvin on lahes velvollisuus, onhan se jokaisella mahdollista, jos vain tekee
oikeita valintoja. Terveellistd ruokavaliota ja normaalipainoa, jopa laihuutta, pidetaan
yleisesti hyvinvoinnin mittareina. Jokainen nuori pohtii aikuiseksi kasvaessaan myds
suhdettaan omaan kokoonsa ja omaan hyvaan oloonsa seké ilmaisee omalla tavallaan
vastauksensa ympariston vaatimuksiin.

Huolimatta siitd, ettd suurin osa nuorista ei koskaan sairastu syémishairiéén, kohtaavat
nuoret sydmishairiditd monissa eri tilanteissa: laheista tukien, vieresta seuraten,
keskusteluja kommentoiden, lehdista lukien, koulussa, kotona, vapaa-ajan harrastuksissa
ja osa my0s itse sairastaen. “Jotain outoa on hdnen suhtautumisessaan ruokaan’, eras
nuorten kyselyyn vastaaja kommentoi havaintoa kaveristaan. Suurimmalle osalle nuorista
syémishairié on aiheena tuttu myés koulun oppitunneilta.

Kohdatessaan sy0mishairiddn sairastuneen on vaikea tietda, mita tehda tai kuinka auttaa.
Kuinka nuoren sydmishairiédn ylipdansa tulisi puuttua? Vuonna 2008 Sydmishairiéliitto
julkaisi laheisten kyselyn, jonka tuloksena huomattiin suuren osan syémishairiéta
sairastavien laheisiksi ilmoittautuneista olevan kavereita. Kaverit ovat monesti sairastavaa
nuorta kaikista lahimpéana ja luottamuksellisen suhteen johdosta ensimmainen olkapaa,
johon syémishairiéta sairastava tukeutuu. Monesti tuo luottamuksellinen suhde nahdaan
niin arvokkaana, ettei kaveri halua lahted kertomaan toisen ongelmista ulkopuoliselle,
etenkin jos sairastava kaveri kertomisen kieltda. Syémishairié on kuitenkin sairaus, josta
harvoin selvidaa ilman ammattiapua. Myods jokainen sydémishairiéta sairastavan kaveri
tarvitsee luottamuksellisen aikuisen, jonka kanssa purkaa syémishairién kohtaamisen
aiheuttamia tuntojaan.

Sybémishairidliitto on katsonut tarpeelliseksi tuoda esille erityisesti nuorten tarpeet
sydmishairiétéa kohdatessa. Kuinka moni nuorista itse oirehtii? Millaisissa tilanteissa nuoret
kohtaavat sydmishairi6ta? Millaista tukea nuoret kokevat saavansa laheisen tai omaan
sydmishairiéénsa ja millaista olisi rakentava ja toipumista edistava nuoren syémishairié6n
puuttuminen? Tassa raportissa halutaan tuoda kuuluviin myds nuorten sairastaneiden aani
siitd, millainen puuttuminen tuntui nuorista hyvalta ja millaista sairauteen puuttumista he
olisivat aikanaan kaivanneet laheisten tai ammattilaisten taholta.
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KYSELYN JA HAASTATTELUJEN TOTEUTTAMINEN

Nuorten syémishairiétietouden ja —oireiden kartoittamiseksi Syémishéiriéliitto toteutti
kevaalla ja syksylla 2009 sahkoisen kyselyn Jyvaskylan, Kuopion ja Turun seutujen 9-
luokkalaisille. Kyselyyn vastasi yhteensa 674 nuorta. Kysymysten aiheina olivat mm. mita
nuoret tietdvat sydmishairidista, kokevatko he saaneensa tarpeeksi tietoa, kuinka moni itse
oirehtii ja kenelle he ovat kertoneet tai kertoisivat omasta tai kaverinsa sydmishairidista.
Oppilaat vastasivat sahkdiseen kyselyyn oppituntinsa lomassa.

Lisaksi haastateltiin viitté eri puolilla Suomea asuvaa nuorta aikuista, jotka nuoruudessaan
ovat sairastaneet sydmishairion. Haastattelussa heita pyydettiin kertomaan
kokemuksistaan siita, miten heidan syémishairiédnsa on puututtu, kuinka he ovat tdman
tavan puuttua kokeneet ja kuinka he toivoisivat, etta heidan sairauteensa olisi puututtu.

Tassa raportissa tuodaan esille 9-luokkalaisten kyselyn seka toipuneiden haastatteluissa
esille nousseet keskeisimmat asiat. Kyselyn pohjalta saatiin suuntaa antava luku nuorten
sydmishairidoireilusta, tiedon saannista seka siita, kenelle nuoret kertoisivat
sydémishairidsta. Haastateltavien vastaukset toivat esille toipumista edistavan puuttumisen
piirteitd. Vastauksista oli myods luettavissa se, kenelle sydmishairiésta yleensa on
uskouduttu ja millaista on toipumista tukeva vuorovaikutus.

Kyselyn ja haastattelujen lisdksi raportin sisélté kuvastaa vuoropuhelussa syntynytta
yleistd kokemustietoa, josta liitossa ja sen alueyhdistyksissa on nappituntuma. Kyselyssa
korostuu nuorten oma kokemus sairaudesta ja hoidosta. Jokaisen syémishairiéta
sairastavan ja laheisen tarina on kuitenkin yksil6llisesti omansa ja yhteisen kokemustiedon
sisalla on eri ndkemyksia. Eroista huolimatta kokemustiedon kautta voidaan saada
ymmarrysta syomishairion monimutkaisesta maailmasta. Kokemuksen lahelle padseminen
voi auttaa ndkemaan, mita sydmishairiéta sairastava ihminen kay sisallaan 1api ja auttaa
I6ytamaan toipumista edistavia puuttumisen ja tukemisen tapoja.

Yhdeksasluokkalaisille toteutetussa kyselyssa sydmishairion oireiden yleisyytta mitattiin
SCOFF-syémishairibseulalla, joka on tarkoitettu syémishairion puhkeamista ennakoivan
oireilun mittaamiseen. Seula on kehitetty Englannissa ja sen luotettavuutta on testattu
nuorten ja aikuisten parissa eri maissa. SCOFF-seula koostuu viidesta kysymyksesta,
joihin vastataan joko "kylla” tai “ei”. Oireiden laatua arvioidaan kylla-vastausten maaran

perusteella. (Suomen Laékarilehti 45/05.)

Yhdeksasluokkalaisten kyselyssa vastaajia pyydettiin vastaamaan kysymykseen "Koetko,
ettd sinulla on jonkinasteisia ongelmia (kuinka pienia hyvansa) syémiseen liittyen?”, johon

annettiin vastausvaihtoehdot "kyll&” tai “ei”. Kyseiseen kysymykseen "kylld” vastanneet
ohjattiin vastaamaan SCOFF-syémishairidseulan viiteen kysymykseen:
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Yritatkd oksentaa, koska tunnet olevasi epamiellyttavan kyllainen?
Huolestuttaako sinua ajatus, ettet enaa pysty hallitsemaan syémisesi maaraa?
Oletko laihtunut lahiaikoina yli kuusi kiloa kolmen kuukauden aikana?

Uskotko olevasi lihava, vaikka muut vaittavat, etta olet laiha?

Hallitseeko ruoka mielestasi elaméaési?

Sl A

Lopuksi seulaan vastaajaa pyydettiin laskemaan, kuinka monta kertaa han vastasi
edellisiin kysymyksiin "kylla”.

Ei yhtdan kylla-vastausta = ei ilmoitettua oireilua
1 kylla vastaus = lievaa oireilua
2-5 kylla-vastausta = merkittavaa oireilua.

Seulan lopuksi todetaan, etta edella olleet kysymykset 1-5 antavat kuvan
sydmishairidisesta oireilusta. Kyseessa ei ole diagnostinen valine, jonka perusteella
syémishairié todetaan, vaan seulan tarkoituksena on heréttaa epaily mahdollisesta
sydmisongelmasta.
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TULOKSET : KUINKA MONI NUORISTA OIREHTII?

Kysymykseen "Koetko, etté sinulla on jonkinasteisia ongelmia (kuinka pienia hyvansa)
syémiseen liittyen?” kyselyyn vastanneista (n=674) 23% vastasi "kylla”. Nama 23 % eli 154
vastaajaa kavivat 1api SCOFF-seulan viisi kysymysta. Heistd 29% eli 45 vastaajaa eivat
kuitenkaan vastanneet myéntavasti yhteenkdan seulan viidesta kysymyksesta huolimatta
siita, ettd he ilmoittivat kokevansa jonkinasteisia ongelmia syémiseen liittyen. Taman on
arvioitu johtuvan toisaalta syémiseen liittyvien ongelmien erilaisesta tulkinnasta,
esimerkiksi ruoka-allergiat tai paha kouluruoka voidaan kokea sydmisongelmaksi.
Toisaalta sydémishairién oireisiin kuuluu sairauden tunnottomuus, jolloin sairastunut ei
valttamatta koe, etta hanella olisi minkaanlaista ongelmaa syémisen suhteen. Sairauden
kautta sydmisen koetaan nimenomaan olevan hallinnassa.

SCOFF-seulaan vastanneista (n=154) yhden kylla vastauksen antoi 26% eli 40 vastaajaa
ja 2-5 kylla vastausta 47% eli 74 vastaajaa.

Suhteutettuna kaikkiin kyselyyn vastanneisiin (n = 674) lievaa oireilua (yksi kylla-vastaus)
ilmoitti 6% ja merkittavaa oireilua (2-5 kylla vastausta) 11% vastaajista.

Eniten kylla-vastauksia (51%) kerdantyi kysymykseen "Uskotko olevasi lihava, vaikka muut
vaittavat, etta olet laiha?”.

Seuraavaksi yleisimmin "kylla” oli vastattu kysymyksiin "Huolestuttaako sinua, ettet pysty
hallitsemaan syémisesi maaraa?” (48%) ja "Hallitseeko ruoka mielestasi elaméaasi?”
(34%).

Selvasti vahemman kylla-vastauksia oli vastattu kysymyksiin "Oletko laihtunut I&hiaikoina
yli kuusi kiloa kolmen kuukauden aikana?” (21%) ja "Yritatkd oksentaa, koska tunnet
olevasi epamiellyttavan kyllainen?” (19%). Laihtumista koskeva kysymys on tarkoitettu
ennen kaikkea aikuisten painonpudotusta mittaamiseen. Nuorten kohdalla painon
putoamisen kriteerit voivat olla vaarin mitoitettu, silla nuorten pituuskasvun voidaan
odottaa viela jatkuvan (Suomen Laakarilehti 45/05).

Kolme eniten kylla-vastauksia saanutta kysymysta koskevat mielen oireilua. Nuori uskoo
olevansa lihava ja pelka4, ettei hallitse sydmisensa maaraa ja tuntee ruuan hallitsevan
elamaansa. Sydmishairid on mielen sairaus, jossa keho oireilee. Ihmisen ajatukset ja
uskomukset ohjaavat hanen valintojaan ja toimintaansa. Syémishairién puhkeamista
ennakoivat oireet alkavat ensin mielen tasolta, ahdistavina ja syyllistavina ajatuksina.
Vasta mydhemmin ajatukset alkavat nékya ulkoisena toimintana ja kehossa.
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Kaksi vahemman kylla-vastauksia saanutta kysymysta koskevat ulkoista toimintaa, jolloin
kyseinen henkild on siirtynyt ajatuksista ja sanoista tekoihin. Koska syémishairié on ennen
kaikkea mielen sairaus, tulee myds sydmishairidihin puuttumisessa tiedostaa, etté ollaan
tekemisissd ennen kaikkea ihmisen uskomusten, arvojen, asenteiden ja syvimmillaan
identiteetin parissa. Ulkoinen ja ndkyvan tason toiminta, esimerkiksi sy6ty ruoka tai paino,
ovat oireita mielen sisdisestéd kaaoksesta.

TULOKSET : KENELLE NUORET KERTOVAT SYOMISHAIRIOSTA?

SyO6mishairién sairastaminen on hAmmentava kokemus ihmiselle itselleen. Ahdistus
sairauden kanssa elamisesta ja toisaalta pelko siitd, etta ei saisi enaa elaa sairauden
turvaa tuovien mallien kanssa luovat tilan, jossa on hyvin vaikea ymmartaa mita todella
haluaisi tehda ja olla. Syémishairion hamarasta tilasta ei ole helppo uskoutua kenellekaan,
varsinkin, jos on pelko siita, ettei paha olo tule otetuksi vakavasti. Syémishairiéta
sairastava ei nimittain aina itsekdan ole varma tulisiko oireita ottaa tosissaan. Han saattaa
miettia, keksiikd vain oireensa tai ajatella, ettd voisihan han toimia toisinkin, jos haluaisi.
Kysymys onkin, miksi ei halua? Syémishairiéta sairastavan mielessa maailma on paikka,
jossa han tarvitsee sydémishairidén oireita. Han tuntee pelkoa omasta maailmaan
kelpaavuudesta. Pelon hallitsemiseksi kehittyvat syémishairién saannét, jolloin edes
joskus asiat voivat olla elaméassa hyvin. Jo ajatuksen tasolla olevat syémishairién oireet
ovat oireita pahasta olosta ja vievat elamaniloa ja energiaa.

SyO6mishairiéta sairastava ei usein itse nde omaa tilaansa. Usein sairastava ajattelee, ettei
hanella ole ongelmaa. Han saattaa mydés pelata sairaudesta kertomisen johtavan siihen,
ettei hanen oireitaan pahasta olosta oteta vakavasti tai vaikka ne otettaisiinkin vakavasti
mita sitten seuraisi?

SyO6mishairiéta sairastava hakee tukea ihmisilta, joille on helppo puhua ja joihin voi luottaa.
Usein he ovat ihmisia, jotka han tuntee jo pitkalta ajalta eli ihmisia, jotka tuntevat myoés
h&nen terveen puolensa ja osaavat tukea sita. Sydmishairién sairastaminen voi aiheuttaa
ristiriitaisuudessaan ja jarjettémyydessadan myds hapean tunteita. Sita, kenelle sairaudesta
halutaan ja uskalletaan kertoa, harkitaan usein pitkdan. Sairaudesta kertominen on aina
suuri luottamuksen osoitus kuuntelijaa kohtaan. Paranemisen kannalta on tarkeaa, etta
sairastava I6ytaa ihmisia, joiden kanssa oppii avoimesti puhumaan omasta olostaan.

"Hapesin sydmishairidtani pitkdan enk& halunnut kertoa siité kenellek&an. Lopulta tarve puhua
asiasta kasvoi sietdmattdman suureksi, mutta harkitsin pitkdéan, keneen voin luottaa niin paljon,
etté uskallan kertoa sairaudestani ilman pelkoa tuomitsemisesta tai hylkdamisesta.--- Kun kukaan
ei katsonutkaan minua pitkin nenan varttaan tai jattanyt minua yksin, rohkaistuin vahitellen
puhumaan sairaudestani avoimemmin, mika oli merkittdvaa paranemiseni kannalta.” (H5)
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Useimmiten sy0mishairiéta sairastava hakee tukea kavereilta. Tama todettiin
Sybémishairidliiton teettdmassa laheisten kyselyssa vuonna 2008, jolloin suurin osa
sydmishairiéta sairastavien laheisiksi ilmoittautuneista oli kavereita. Myds vuoden 2009
aikana toteutettu yhdeksasluokkalaisten kysely tukee nakemysta, etta tukea
sydmishairiédn haetaan useimmiten ensimmaisena kavereilta.

Nuoruusidssa kaverit ovat usein kaikkein laheisimpia ihnmisia, joille huolta omasta olosta
on helpointa jakaa. Kavereiden kanssa vietetdan paljon aikaa, joten kavereiden on
mahdollista aistia ja huomata mielialan ja kayttaytymisen muutokset. Kavereiden vélinen
suhde perustuu luottamuksellisuuteen ja tasaveroisuuteen. Usein sairastuneen on
helpompi tunnustella oloaan kaverille puhumalla kuin esimerkiksi ammattiauttajaan
tukeutumalla. Luotettavan kaverin kanssa pahaa oloa voi purkaa helpommin ilman pelkoa
leimautumisesta.

Jos kaveri kertoo luottamuksellisesti sairastavansa syémishairiéta, voidaan se kokea
suurena luottamuksenosoituksena, jolloin asiasta ei haluta kertoa kenellekaan
ulkopuoliselle. Usein kaverille uskoutunut sairastava myos kieltda kertomasta asiasta
kenellekaan. Kuitenkin sydmishairié on vakava sairaus ja tarvitsee parantuakseen
ammattiapua. Sairastava ja kaveri eivat paranna sairautta kaksistaan, eika kaverista voi
tulla sairastavan terapeuttia tai hoitajaa. Suurin apu, mita kaveri voi sairastavalle tarjota,
on ennen kaikkea lasndoleminen omien voimavarojensa puitteissa. Koska syémishairié
ulottuu monille elaman osa-alueille, on tarkeaa, etta sairastavalla on joku, jonka kanssa voi
hetkittain tehda ja puhua muita asioita. Kaveri voi arkisissa tilanteissa toimia
syémishairiésta vapaan elaman mallina. Olemisellaan kaveri voi luoda sydmishairiéta
sairastavalle turvaa, joka syntyy siita, ettd nakee toisen yha arvokkaana ihmisena ja
ystavana sairauden kanssa tai ilmankin.

Jos sairastunut kaveri oirehtii, eikd suostu hakemaan itse apua, jaa kaverille valinnan
paikka: pitdako kiinni lojaalisuudesta kaveriaan kohtaan vai kertoako ulkopuoliselle
aikuiselle, jotta kaveri saisi apua. Kyselyyn vastanneen nuoren lausahdus "Mé en ole
mikdén vasikka’, kuvastaa hyvin, mita nuoret ajattelevat ystavan asioista kertomisesta
ulkopuoliselle. Tallaisessa tilanteessa ei todennakoisesti ole tiedostettu kuinka vakavasta
sairaudesta sydmishairiéssa on kyse. Joskus hyva kaveri kertoo ulkopuoliselle, jotta toinen
saisi apua. Tarke&a on silti olla rehellinen kaverille ja sanoa suoraan, etta on toisesta
huolissaan ja mikali tdma ei itse hae apua itselleen, kaveri hakee. Avunhakeminen voi
tapahtua esimerkiksi kouluterveydenhoitajalta tai muulta luotettavalta aikuiselta neuvoa
kysymalla. Tarkeda on myds, etté laheisend toimiva kaveri saisi puhua sairastuneen
kaverin herattamista tuntemuksista jollekin luotettavalle aikuiselle.

Nuoren syémishairiétd sairastavan hoitoon hakeutuminen alkaa kouluterveydenhoitajan
vastaanotolta. Yhdekséasluokkalaisten kyselyn perusteella 68% nuorista voisi kuvitella
puhuvansa omasta tai kaverinsa sydmishairidsta kouluterveydenhoitajan kanssa ja 7% on
kouluterveydenhoitajan kanssa aiheesta keskustellutkin. Yhdeksasluokkalaisten
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mainitsemia syité olla puhumatta olivat mm. "Ei kuulu sille.”, "Ongelmaa ei oteta
tosissaan.”, "En halua tehda siitd numeroa.”, "En puhuisi, koska se on kaverin oma asia.”,
“Tuntuu, ettd pettéisin kaverini.” ja "Ystdvani luottaa minuun.”

Myds vanhemmat ja sisarukset nakevat syémishairiéta sairastavan nuoren arjen usein
lahelta. Usein nuori itse kertoo sairaudestaan ensimmaisten joukossa vanhemmilleen tai
vanhemmat huomaavat oireita, huolestuvat ja kysyvat. Usein on myds niin, etté laheisina
vanhemmat eivat kykene nakemaan tilannetta, jolloin vasta ulkopuolisen huomio saa
vanhempien silmat avautumaan tilanteelle.

"En puhunut kenellekaan ja vain itkin ahdistuneesti yksin. Kun tilanne paljastui muille, avauduin
oikeastaan vain vanhemmilleni, lahinnd aidille.--- Aiti oli laheisin, vaikka siihen asti olin ollut kylla
kovin pidattyvainen negatiivisten tunteiden puhumisen kanssa kaikille. Olin padonnut sen kaiken
pahan olo ja pettymyksen itseeni, kehooni. Keino purkaa kaikkea ahdistusta olikin sen
seurauksena sitten kaikkea muuta kuin vointia edistavaa.” (H3)

Aidit ovat usein sairastavaa nuorta lahimpana seka hyvassa ettd pahassa ja puuttuvat
ensimmaisten joukossa sairauteen. Isat ovat harvemmin tekemisissa syémishairiéén
liittyvien asioiden kanssa, vaikka muuten laheisia nuorille olisivatkin.

TULOKSET : NUORTEN TIEDONSAANTI SYOMISHAIRIOISTA

Sy6mishairié on tuttu aihe koulun tunneilta: 90 % yhdeksasluokkalaisten kyselyyn
vastanneista ilmoittaa, etta aihetta on kasitelty oppitunneilla. Tiedonsaanti on paaasiassa
koettu riittvaksi. Lisaa tietoa kaivataan erityisesti sydmishairién syista ja hoidosta. Nuoret
ovat siis lukeneet aiheesta koulussa, mutta tietoa siité, miksi joku sairastuu syémishairiédn
ja kuinka siita voi parantua, kaivataan lisaa.

Internetissa nuoret keskustelevat myods paljon syémishairidista, etsivat tietoa, kertovat
omista tai kaverin kokemuksista ja hakevat tukea. Tiedonetsinté internetista on
helppoutensa takia suosittua ja siella on mahdollisuus kysya ja keskustella nimettémana.
Internetissa ei tarvitse miettia saako joku tietad, etté tarvitsee tietoa sydmishairidista. Oma
identiteetti on siis suojattu, jos ei ole syysta tai toisesta valmis itsedan
sydémishairidaiheeseen liittAmaan. Toisaalta internetista |6ytyva tuki on monentasoista,
eika aina anna parasta mahdollista tietoa syémishairién syista, hoidosta tai
paranemisesta. Tietoa kuitenkin etsitdan internetistd, siitd kertovat jo Sydémishairiéliitto Syli
ry:n kotisivujen kavijamaarat: 30 000 eri kavijaa kuukaudessa.
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NUORTEN SYOMISHAIRIOON PUUTTUMINEN

Yhté& oikeaa tapaa puuttua syémishairiéén ei ole olemassa. Jokaisen syémishairiéta
sairastavan tarina kun on aina omansa. Usein pohditaan, mitéd syémishairiéta sairastavan
ihmisen auttamiseksi voisi tehda. Mitka ovat ne keinot, jotka auttaisivat toista
parantumaan? Toipumista tukevassa puuttumisessa on toki tarkeda se mitd tehdaan,
mutta viela tarkeammaksi sydmishairiésta toipuneet ovat kokeneet sen miten puuttuminen
tehdaan. Auttajan asenne seka autettavan ja auttajan valinen vuorovaikutus nayttavat
merkitsevan eniten tuen saamisen kokemukselle.

Toipumista tukevan asenteen piirteiksi voidaan maaritella avoimuus, toisen kunnioitus,
hyvaksyva lasnaolo, kuunteleminen seka pyrkimys ymmartaa toisen paha olo. Sairautta ei
tarvitse hyvaksya, kunnioittaa eikd kumarrella. Inminen sairauden takana tarvitsee tukea ja
hyvaksyntaa kasvaakseen vahvemmaksi, jotta voisi aikanaan paastaa irti sairaudestaan.

"Parhailta ovat tuntuneet sellaiset puuttumistavat, jolloin joku on osoittanut olevansa
huolissaan minusta ja haluavansa auttaa syyllistdmatta ja painostamatta. Huonoimmat
kokemukseni sen sijaan ovat tilanteista, kun olen tuntenut muiden “jarjestelevan asioita”
selkani takana, kuten esimerkiksi ottamalla yhteytta terapeuttiini kysymatté ensin lupaani.
Myés ne kerrat, jolloin yrityksiini puhua sairaudestani on suhtauduttu vélinpitaméattémasti, ovat
tuntuneet pahalta. Mielestdni ammattitaitoa tarkeampéé on ollut ymmartadminen, rakkaus ja
tuki, jota olen onnekseni saanut monelta eri taholta.” (H5)

Paitsi, ettd auttajan asenne sairastavaa kohtaan on toipumisen kannalta olennaista,
tarkeda on myoés se, millainen on auttajan oma suhde itseensa ja maailmaan. Auttaja,
jolla on tasapainoinen ja arvostava suhde itseensd, omaan kehoonsa ja hyvaksyvyytta
omaa epataydellisyyttaan ja keskenerdisyyttaan kohtaan, viestittda parhaiten naita asioita
myds sydmishairiésta toipuvalle.

Hyvind kokemuksina puuttumisesta sydmishairiésta toipuneet haasteltavat olivat kokeneet
tilanteet, joissa he saivat puhua tuntemuksistaan. Tarkeaa naissé keskusteluissa oli ollut
se, ettd kuuntelija on lasna sekd mahdollisuus puhua pelkdamatta, etta vastapuoli
tuomitsee tai yrittdd kdannyttaa pois sairaudesta ennen kuin sairastava itse on siihen
valmis. Tarkeaksi koettiin myds tunne siita, etta tulee otetuksi vakavasti. Kommentit
teinityttéjen laihduttelusta tai siita, ettei paino ole niin vahainen, etta nayttaisi
sydmishairidiselta, ovat jadneet mieleen loukkaavina. Nama kommentit ovat usein
lisdnneet tarvetta nayttaa, ettd paha olo on todellinen ja vieda syémishairi6 vielakin
pidemmalle.

"Puheet siita, etta tein kaiken vain tahallani ja kiusalla, jotta saisin huomiota, tuntuivat pahalta,
silla ajattelin jo liiaksikin vain muita enka itseani. En todella olisi halunnut muille pahaa.--- Se,
ettei sydmishairiéta oteta vakavasti, eiké pahaa oloa noteerata, voi mielestani pahentaa
tilannetta ja pitkittéda oireilua.” (H4)
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Haastateltava tuntee tarkeaksi, ettd sydmishairion takana oleva paha olo nahdaan ja
otetaan vakavasti. Puheenvuorossa tulee esille myés se, etta sydmishairibta sairastava
ajattelee usein muita ja muiden odotuksia enemman kuin itsedan. Vaikka ulkoinen
kayttaytyminen saattaa nayttaa itsekeskeiselta, sydmishairiéta sairastava tuntee toisten
tarpeet jopa siind mittakaavassa, ettd unohtaa omansa. Tall6in maailmassa elaminen
nayttaytyy hanen silmissaan niin raskaalta, ettei han selvia ilman syémishairién oireiden
tuomaa turvaa ja hallinnan tunnetta.

Ik&dvind kokemuksina haastateltavat toivat esille myds painoseurannat ja ylipdénsa
painoon liittyvan puheen ja tarkkailun. Negatiiviset tunteet nayttaytyvat ymmarrettaving,
kun tiedostaa kuinka paljon merkityksia sairastunut ulkoisiin mittareihin liittda. Ulkoisia
mittareita ovat muun muassa paino, mutta myés syddyn ruuan kalorit seka likunnan
sekuntit. Koska sairastavan mieli analysoi painoa tarkkaan jo valmiiksi, lisatarkkailu ja
analysointi toisten toimesta tukevat sairastavan mielen painokeskeisyytta. Toki monet
haastateltavat toivat esille myds sen, etta painon ollessa vaarallisen alhaalla oli hyva, etta
tilanteeseen puututtiin.

Jalleen kerran nayttaa silta, etta tarkeampaa kuin mita tehdaan, on miten tehdaan eli
millainen asenne ja viesti puuttumisesta valittyy. Painon tarkkaileminen on tarkeaa
tilanteissa, joissa paino on terveydelle vaarallisen alhaalla, huolimatta siita, etta se
aiheuttaa sairastuneen mielessa ahdistusta. Painon tarkkailu on siis vain valine, eika
maarita sairastavan oikeutta tuntea pahaa oloa ja olla olemassa. Esimerkiksi sairastavan
mieli voi tulkita painon noustessa toisten ajattelevan, ettei hanella ole en&dé oikeutta tuntea
pahaa oloa, jos han on ulospain terveen nakdinen.

"Painonseuranta ja ei kovin asiantunteva héykytys oli terkkarin vastaanotolla viikoittaista. Se
oli 1&hinna kuolemalla uhkailua ja sydémaan pakottamista.--- Tilanteen pitkittymisen olisi voinut
ehké ehkaista silla, ettd ahdistava ja syyllistava kyttays olisi jdényt pois ja minut olisi ohjattu
keskustelemaan ongelmasta sydmishairidihin paneutuneen ihmisen kanssa ja olisin ohella
saanut esimerkiksi vertaistukea. Keskittyminen painon grammoihin, ruoan kaloreihin ja
likunnan sekunteihin olisi pitdnyt seurannassa naamioida silmisténi.” (H3)

"Olisin toivonut ymmarrysta sille, ettd sydmishairié on paljon muutakin kuin laihdutusta ja
ruoan kanssa ongelmia. Sairaudessa on mielesténi suuri rooli silla omalla pahalla ololla ja
ahdistuksella, mika sitten nékyy tassa sydmisen kontrolloinnissa ja liikkumisessa. Ei pelkka
normaalipaino paranna syémishdiriésta. --- Huonoa kokemusta on siita, miten jotkut inmiset
vain tuijottivat painoani. Se, olenko lihonut, merkkasi sitd, ettd olen parantunut. Kaverini
kyseli, ettd voinko jo paksummin, mika tuntui kauhealta silloin. En olisi halunnut lihoa
ollenkaan.” (H4)

SyO6mishairiésta toipuminen on ennen kaikkea ulkoisiin mittareihin liitettyjen lukkiutuneiden
merkitysten purkamista ja uusien merkitysten rakentamista. Sydmishairiéta sairastavan
mielen merkitysverkosto on itsensé hyvaksymisen, kasassa pysymisen ja onnellisuuden
kokemuksen perusta. Toipumisen kannalta on tarkeaa, etta sairastunut itse oivaltaa
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olevansa ihana ja arvokas sellaisenaan. Hanen arvonsa ei siis maarity ulkoisten
suoritteiden tai mittareiden kautta.

Oman seka fyysista etta henkista hyvinvointia luovan tasapainon Iéytaminen on tarkeéaa
sydmishairidsta toipumisessa ja tapahtuu pienin askelin toipumisen tiella. Pikku hiljaa
mutkien kautta toipuva oivaltaa, ettd mittareiden merkitykset ovat hanen paansa sisaisia ja
suhteuttaa merkityksia omiin tuntemuksiinsa kullakin hetkelld. Talléin toipuvan mielessa
alkaa kyseenalaistamisen prosessi, joka siirtyy varovaisesti kaytantddn ja ihnminen alkaa
ohjautua enemman omasta itsestaan kasin, sisaisesti. Alkaa nayttaa silta, etta hyva elama
on paljon enemman kuin painolukema, syédyn ruuan laatu tai maara tai likuntasuoritteet.

Sybmishairi6ta toipumista edistavaa on sen viestiminen, ettd vaikka paino on seka
sairastavalle silla hetkella etta hanen fyysisen terveytensé kannalta tarkea asia, ei painolla
ole loppujen lopuksi onnellisuuden kokemisen kannalta merkitysta. Painosta voidaan
puhua, voidaan punnita ja tiedostaa lukeman vaikutus fyysiseen terveyteen, mutta kaikelle
talle annetut merkitykset ja painoon liitetyt tunteet ovat ihmisen mielen siséisia.

Syb6mishairién vaiheesta riippuen sairastunut ei useinkaan tiedosta mielensa luomia
rakenteita vaan nakee sairauden saneleman ajatustavan kyseenalaistamattomana ja
annettuna totuutena. Sairauden mittareihin tukeutuvan totuuden murtamiseksi sairastava
tarvitsee rinnalleen ihmisid, jotka tiedostavat painon ja muiden mittareiden olemuksen ja
paikan hyvinvoivassa elamassa. Toipumista edistdd myds auttajan ymmarrys siita, ettei
sairastava valttamatta ole toipumisen prosessissa vaiheessa, jolloin hdn kykenee
ottamaan tdman ajatuksia vastaan. Talldin auttaja tuo ajatusta esille toiminnallaan ja
puheillaan usein enemman tiedostamattomasti ja epasuorasti rivien valista kuin suoraan
puhuen. Ihminen on ylipdénsa harvoin valmis ottamaan vastaan vaaraan aikaan tullutta
suoraa puhetta vaan ymmartaminen tapahtuu vasta oman herdamisen ja pohtimisen
kautta.

Huolimatta rakentavastakin sydmishairié6n puuttumisesta voi tulla tunne, ettei toisen
tekemisilla tai sanomisilla ole mitdan hyétya. Tunne on turhauttava ja pelottavakin ja
toisinaan myods oikea. Toisinaan auttaja vain joutuu katsomaan, kun toinen kompastuu yha
uudestaan samaa kehaa kiertdessaan. Loppujen lopuksi kukaan toinen kun ei voi astua
toisen kasvun askeleita. Voidaan myds ajatella, etta jokaisella vaiheella on aikansa ja oma
tarkoituksensa ja ne on lapi kaytava, jotta sairastunut voi haluta ja saada tilalle jotain uutta.
Tuon kipedn matkan aikana on voimia antavaa tuntea tulleensa kuulluksi ja saada purkaa
pahaa oloaan hyvaksyvan lasndolon suojassa.

Seuraavassa konkreettisia keinoja puuttumiseen :
- Puhuminen. Tuntiessasi huolta, puutu asiaan. Valitse sopiva hetki ja kysy suoraan.

Vaikka ei olisi varma, mista on kyse, aina voi ilmaista huolestumisensa
arvostelematta tai toista syytteleméatta. Tarkeda asian puheeksi ottamisessa on
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sanojen valitseminen. Valta siis syémishairién leiman liittdmista nuoreen, ethan sina
loppujen lopuksi ole kiinnostunut siitd, onko hanella nimenomaan syémishairid,
vaan siitd, ovatko hanen asiansa ylipaansa kunnossa. Hyvia aloitusrepliikkeja ovat
mm.

o “Miten sinulla menee? Kysyn, koska olen huolestunut...”,

o “Olen kuullut syémishairién oireista ja tunnistan niita sinussa...”,

o “Olen havainnut, etta vaikutat alakuloiselta/surulliselta/ahdistuneelta tai ettet
ole ollut oma itsesi...? Se on saanut minut pohtimaan, onko kaikki
kunnossa?”,

o “Mité sinulle oikeasti kuuluu?”.

Avoimuus. Kanssakaymisessa sy0mishairiéta sairastavan nuoren kanssa on
ennen kaikkea tarkeaa olla avoin ja rehellinen. Sairastavalle tulee kertoa suoraan,
missd mennaan, kuka hanen asioistaan tietaa ja kenelle kerrotaan. Avoimuuteen
kuuluu myés se, etta sairastavalle kerrotaan asioista, jotka herattavat hanessa
negatiivisia tunteita. Talléin lasnaolo on erityisen tarkeda kuitenkin auttajan omat
voimavarat huomioiden.

Kysy neuvoa. Avoimuuden periaatteen mukaisesti on téarkeda ensisijaisesti puhua
nuoren itsensa kanssa ja vasta mahdollisesti sen jalkeen muille. Seka sairastavan
ettd auttajan jaksamisen edistdmiseksi neuvojen kysyminen ja tilanteen jakaminen
voi kuitenkin olla tarpeen. Aina voi kysya neuvoa sairastavan nimea mainitsematta
esimerkiksi kouluterveydenhoitajalta tai nuoren muilta luotettavilta 1&heisilta. Myds
Sybémishairidliitto SYLI ry:n tukipuhelin, -sahkdposti sekéa vertaistukiryhmat ovat
luottamuksellisia paikkoja kysya neuvoa. Tietoa saa my@s internetista:
www.syomishairioliitto.fi.

Ole lasna kuuntelijana. Sairastavan laheisen tarkein tehtava on lasnéolo. Jo aito
kohtaaminen on voimia lisdadvaa. Sydémishairion kanssa kohtaa usein tilanteita,
joissa ei tieda, mitd sanoa tai tehda. Tuolloin lasnaolo ja se, etta sairastavalla on
joku omilla jaloillaan seisova luotettava kuuntelija, jonka kanssa itkea ja ihmetella,
on paljon. Toipumista tukee my@s se, etta joskus mahdollisuuksien rajoissa
"otetaan lomaa” sairaudesta, jolloin jutellaan ja puuhaillaan muita asioita.

Pyyda apua, jos sairastunut ei itse osaa. Joskus parasta, mita laheinen voi
sairastavalle tehda, on kertoa asiasta ulkopuoliselle henkilélle, joka osaa auttaa,
huolimatta siitd, etta sairastava on kieltanyt kertomasta kenellekdan. Todellista
valittdmista on se, ettei anna toisen heittda elamaansa hukkaan. Toipumisen
kannalta on kuitenkin tarkeaa, etta sairastuneella heraa lopulta oma tahto parantua.

Ota vakavasti ja ala vahattele. Syémishairién sairastaminen ei ole leikin asia.
Vaikka oireet vaikuttaisivat pinnallisilta, niiden keskella elava inminen kokee ja
tuntee erittain syvasti. Syémishairiéssa ei ole kyse laihduttelusta, turhamaisuudesta
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tai pinnallisuudesta vaan vakavasta yrityksesta olla maailmalle kelpaava ja tuntea
edes hetken onnellisuutta. Syémishairién oireiden vahattely vain kannustaa
sairastunutta kehittdmaan sairauttaan pidemmalle, jotta paha olo tulisi huomatuksi.

Tue rajojen asettamisessa. Syomishairiéon liittyy paljon vaikeuksia sen
maarittdmisessa, mika on riittavasti ja milloin on tarpeeksi. Syémishéirion oireet
ilmentavét ahdistusta, joka on peraisin muilta eldman osa-alueilta kuin ruuasta.
Niinpa syémishairidn oireisiin voi vaikuttaa myés tukemalla hyvaa oloa, terveen
minan halua ja tapaa tehda asioita. Rakentavaa tukemista on ensisijaisesti
kuulostella, mita toinen todella haluaisi kullakin hetkella tehda, jotta ahdistus
lievittyisi tai lakkaisi. Esimerkiksi voi sanoa "minusta kuulostaa, etta sinusta ei tunnu
hyvélta nyt lahted lenkille, mitd mieltd olet?”. Jos sairastavan oma tahto on
hetkellisesti kadoksissa, on helpottavaa, jos tuolloin terve laheinen paattaa
sairastavan puolesta, missa kulkee riittdvyyden ja kohtuullisuuden rajat. "Nyt et
muuten mene lenkille, se ei ole sinulle hyvaksi!” Huolimatta siita, etta sairaus voi
pakottaa sairastavan voimakkaisiinkin vastalauseisiin.

Auta ndkemaan ulkoisten mittareiden lapi. Syomishairiota yllapitavien
mittareiden merkitys hyvinvoivassa eldmassé tarvitsee tulla kyseenalaistetuksi, jotta
toipuminen on mahdollista. Esimerkiksi painoon keskittyminen on tarpeellista
fyysisen hyvinvoinnin turvaamiseksi, mutta normaalipaino ei ole todiste
paranemisesta. Sydmishairidsta toipumisesta auttaja voi tukea viestittamalla oman
elamansa toimilla ja asenteella, etta paino ja kalorit ovat onnellisuuden kannalta
vahaisia asioita. Talldin sairastava voi saada esimerkin elamaan luottamisesta ja
selviytymisesta ilman sy0mishairién arvomaailmaa.
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