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Kyselyn taustaa

Sydmishairidliitto-SYLI ry toteutti yhteistydssa Mielenterveyden keskusliitto ry:n kanssa
avoimen kyselyn sydmishairiota sairastaville 2.6. — 17.6.2008. Kyselyyn pystyi
vastaamaan sahkoisesti Sydomishairidliiton kotisivujen kautta. Kyselylomakkeita I&hetettiin
jasenille jasenkirjeiden mukana. Lisaksi kyselylomakkeita jaettiin Mielenterveyden
keskusliiton liittokokouksen yhteydessa kokousedustajille.

Kyselyyn vastasi 374 henkiloa. Kotisivujen kautta vastauksia tuli 358 kpl, postitse
vastauksia tuli 16 kpl. Kyselyn lukemisesta tekee haasteellista se, etta suurin osa
vastaajista kokee sairastavansa useampaa sairautta samaan aikaan. Taman takia
monessa yhteydessa vastauksia on yli 100%.

Kyselyn tarkoitus on koota kokemustietoa siita mita syomishairidsairauksia sairastetaan
seka miten kyselyyn vastanneet ovat saaneet hoitoa. Syomishairioliitto-SYLI ry on
esittanyt aiemmin Sosiaali- ja terveysministeridlle sydomishairididen yleisyyden ja
hoitotilanteen virallista kartoittamista. Kartoitusta ei ole tehty rahoituksen puutteen vuoksi.

Tama kysely ja sen tulokset eivat edusta kattavasti sydmishairididen tilaa Suomessa.
Kyselyssa korostuu sairastuneen oma kokemus sairaudesta ja hoidosta. Syomishairidliitto-
SYLI ry:n toiminnan pohjana on kokemustieto ja kysely vahvistaa useita sellaisia
nakemyksia, joista litossa ja sen alueyhdistyksissa on nappituntuma. Syomishairidliitto-
SYLI ry toivoo kyselyn avaavan keskustelua sydmishairididen esiintyvyydesta seka hoidon
saatavuudesta ja laadusta.

Kyselyn tukiaineistona on Syomishairioliitto-SYLI ry:n Stakesilta tilaama tilasto
avohoitopalveluiden kavijamaarista vuonna 2006 tautiluokassa F50
(syomishairidsairaudet).

Tavallisimmat syomishairiot ovat

- anoreksia eli laihuushairio

- bulimia eli ahmimishairio

- epatyypillinen sydmishairio eli yleensa sekoitus bulimista ja anorektista oireilua

- BED eli ahmimishairio ilman kompensaatiota (ei oksentelua, paastoamista tai
pakonomaista liikkuntaa), lyhenne tulee sanoista Binge Eating Disorder, suomeksi
myos lihavan ahmimishairio.

- ortoreksia eli terveellisen ruuan pakkomielle

- muu syomishairio eli sairauden oireet eivat sovi mihinkaan muuhun kategoriaan.

Syobmishairidliitto-SYLI ry 2
Lantinen Pitkdkatu 35
20100 Turku
www.syomishairioliitto.fi
info@syomishairioliitto.fi



k —
SYOMISHAIRIOLIITTO
-SYLI RY

Sydmishairidliitto-SYLI ry on vuonna 2004 perustettu valtakunnallinen jarjestd, johon
kuuluu nelja alueyhdistysta. Syomishairioliitto-SYLI ry tekee syomishairidita tunnetuksi
seka valvoo jasenistonsa oikeuksia. Keskustoimisto sijaitsee Turussa. Alueyhdistykset
jarjestavat vertaistukitoimintaa, koulutusta ja neuvontaa alueillaan. Lisatietoja
Syomishairidliitto-SYLI ry:n ja alueyhdistysten toiminnasta saa osoitteessa
www.syomishairioliitto.fi tai keskustoimistolta puhelinnumerosta 02 2519 716.

Mielenterveyden keskusliitto ry (MTKL) on yli 21.000 mielenterveyskuntoutujan ja heidan
omaistensa valtakunnallinen kansalaisjarjesto, jossa 190 jasenyhdistysta. Se on alallaan
Euroopan suurin. Lisatietoja MTKL:sta saa osoitteesta www.mtkl.fi seka keskustoimistolta
puhelinnumerosta 09 5657 730.

Kursivoisut lainaukset ovat vastauksia kyselyn Miten voit nyt? —kysymykseen, myos
raportin nimi on lainaus avoimista vastauksista.
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YLEISTA VASTAAJISTA

Kyselyyn vastasi kaiken kaikkiaan 374 henkil6d. Vastaajista 99% oli naisia. Vastaajien
keski-ika on 23 vuotta.

Kuvio 1 : vastaajat ikaryhmittain (%)
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Kuvio 2 : vastaajat alueittain (%)
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Kuvio 3 : vastaajien sosioekonominen asema (%)
- 0sa vastaajista on vastannut olevansa seka opiskelija etta tydelamassa, joten vastauksia
on 114%.
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Kuvio 4 : vastaajat sairausluokittain (%)

- suurin osa on vastannut sairastavansa useampaa sairautta, vastauksia yhteensa 187%.
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Kuvio 5 : Stakesin avohoidon kayntitilasto vuodelta 2006 (%)
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Kaynteja vuonna 2006 syomishairididen vuoksi oli 25 599. lkdryhmassa 15-19-vuotiaat
eniten kaynteja oli laihuushairién vuoksi (7 196 kpl), toiseksi eniten keskivaikean
masennuksen vuoksi (7 091 kpl).

SyOmishairidliitto-SYLI ry
Lantinen Pitkadkatu 35
20100 Turku
www.syomishairioliitto.fi
info@syomishairioliitto.fi



&
SYOMISHAIRIOLIITTO
-SYLI RY

1. tulos : Syomishairiot ovat myos aikuisten naisten sairaus
Kyselyyn vastanneista alle 22-vuotiaita on 58% ja yli 22-vuotiaita 42%.

Kuvio 6 : Alle 22-vuotiaat ja yli 22-vuotiaat sairauksittain (%)
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Yli 22-vuotiailla vastanneilla anoreksian osuus pienenee ja muut sydmishairiot korostuvat.

Kuvio 7 : Minka ikdisena sairastuit ensimmaista kertaa? (%)
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Sydmishairidihin sairastutaan teini-ian lisaksi aikuisidssa. Sairauksien valilla ei ole
merkittavaa eroa sairastumisian suhteen ja teini-idssa sairastutaan muihinkin sairauksiin
kuin anoreksiaan.
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Kuvio 8 : Kuinka kauan olet sairastanut / sairastit sydomishairiota? (%)
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Sydmishairidita sairastetaan pitkaan. Niiden vastaajien keskuudessa, jotka ovat
sairastaneet yli 10 vuotta, eri sairauksien yleisyys pysyy samana BEDia lukuunottamatta.
BEDin osuus kasvaa niiden keskuudessa, jotka ovat sairastaneet yli 10 vuotta.

Kyselyyn vastanneista 257 vastaajaa vastaa sairastavansa anoreksiaa, mutta vain 90
henkil6a vain ja ainoastaan anoreksiaa. Vastaavasti bulimiaa vastasi sairastavansa
vastaajista 173, mutta vain ja ainoastaan bulimiaa 27 vastaajaa. BEDin kohdalla vastaavat
luvut olivat 60 ja 14, ortoreksian kohdalla 58 ja 3.

Sydmishairidt esiintyvat vastanneiden kohdalla harvoin selkeasti yhtena tiettyna
sairautena. Sydmishairiot sekoittuvat keskenaan ja sairastuneella voi olla oireita
useammasta sairaudesta. Pitka sairastavuusaika aiheuttaa sen, etta tietty sydomishairid
saattaa muuttua toiseksi ajan kuluessa.

"Bulimia on vaihtumassa anoreksiaksi, taas kerran.”

"Bulimia ja anoreksian vélilla kuljen osaamatta valita puolta.”

"Koen toistavani vanhaa kaavaa ja tunnen itseni erittéin typeréksi kyvyttémyydesséni
irrottautua siit4.”

"Olen normaalipainoinen, olen saanut lapsenkin. Kuitenkaan en ole koskaan kunnolla
parantunut.”

"Olen toipunut taysin 10 vuotta kesténeesté syémishéiriésté ... Syémishéirié (ja muu
oireilu) oli aiemmin selvitymiskeino, jota en enda tarvitse.”

” ... olen tybeldméssé ja opiskelen ... misséén nimessé en olisi tdssé ilman hoitoa!”
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2. tulos : kolmannes syomishairiota sairastavista ei saa lainkaan hoitoa

Kaikista kyselyyn vastanneista 81% on hakenut hoitoa sairauteensa. Kaikista vastanneista
32% ei ole saanut sairauteensa hoitoa.

Parhaiten hoitoa nayttda saavan anoreksiaan, 87% anoreksiaa sairastavista on saanut
jonkin asteista hoitoa. Bulimiaa sairastavista on 48% ja BEDia sairastavista vain 36%
ilmoitti saaneensa hoitoa.

Kuvio 9 : Hoidon saannin alueellinen jakauma
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Keski-Suomessa vastanneista suurempi osa on saanut hoitoa kuin on hakenut. Tata
tulosta osaltaan selittaa keski-suomalaisten vastaajien ikdjakauma. Vastaajat ovat nuoria,
jolloin kouluterveydenhuollossa on syomishairddn osattu puuttua eika hoitoa ole
varsinaisesti tarvinnut hakea.

Kuvio 10 : Hoidon saannin jakauma ian suhteen (%)
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Ikaryhmassa 23-30-vuotiaat on useampi saanut hoitoa kuin on hakenut. Talle ilmidlle ei
kyselysta I0ydy selittavaa tekijaa.
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Syomishairidihin sairastutaan uudelleen, kaikista vastanneista 65% on sairastunut

uudestaan.

Kuvio 11 : Vastaajien jakautuminen sen mukaan onko sairastunut uudelleen (%)
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Kuvio 12 : Uudelleen sairastuminen sairauksittain (%)
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Uudelleen sairastuminen on vahaisempaa niiden vastaajien keskuudessa, jotka ovat
saaneet sydomishairiodnsa hoitoa ja joilla on diagnoosi. Anoreksian uusiminen nayttaa
olevan harvinaisempaa kuin bulimian ja BEDin. Ortoreksia ja muut sydmishairiét on jatetty
tasta pois vastaajien vahyyden vuoksi.

“Terapia ja laékitys jatkuvat edelleen. Molemmat ovat hyvinvointini kannalta erittain
tarkeinté ... Toivoisin sairastuvani anoreksiaan uudelleen.”

” ... hoitoa ei oikein meinaa saada ... kdynnit loppui kun sairaanhoitaja sai muita tehtévia,
eiké ketddn oikeastaan kiinnostanut miten minulla menee, joten samapa kai tuo ...”
"Huolimatta 10 vuoden terapiasta, paraneminen on vield kesken ...”

”... ldhes 11 vuoden sairastamisen jélkeen olen erittéin kyllastynyt sairauteeni ... olen
taistellut viimeiset kolme ja puoli vuotta hoitoni eteen, mutta en ole vielédkééan saanut
mitdén julkiselta puolelta.”

”... Jarki ja tunne eivét tdssé sairaudessa kohtaa. Osastohoidon jalkeen hoitoni jéi taysin
puolitiehen ... Tuntuu olevan kovin yleista, ettéd syémishéiribisten kohdalla kiinnitetdan
surullisen paljon huomiota painoon ... Kun tietty paino on saavutettu, hoito loppuu.
Karskisti siis noin. Sen huomaan jélleen nyt, kun anorektikoita tulvii hoitoon, ja
hoitohenkiléstonkin ajatus sumenee niin, ettei enda edes ndhdé ihmista, eika varsinkaan
kuulla. Ainoa milld pelataan on puntari ja paino. Eli: minun téytyisi taas laihduttaa itseni
luurangoksi etté saisin hoitoa. Mutta siihen minusta ei endé ole. Lis&élis&éa hoitoa ja
resursseja !”

“En ole vieldk&éan saanut virallista diagnoosia, vaikka téytén kriteerit. Naytén varmaan liian
isolta painoindeksistani ja muista oireistani huolimatta ...”

”... Sybmish&iriéihin on vaikea saada hoitoa ellei ole alaikéinen.”

"Léhes 40 kg ylipainoa, ahmiminen jatkuu. Laihdutusneuvontaa saisin, mutta se ei oikein
auta. Terveydenhuoltoa ei tunne kiinnostavan BEDin hoito, vaikka ylipaino tuntuu olevan
yksi suurimmista synneistd yhteiskunnassa. Masentaa ja ahdistaa.”

”... odotusajat yths:lla pitkat. Mieluummin tekisi mieli luovuttaa. Miksi ei voisi vain olla
paikkaa, jonne menné ja jossa uskotaan, etta ei tdmé pelkkda masennusta ole. Ei
sairaana tarvitsisi joutua taistelemaan etté saisi hoitoa tai edes tukea.”

”...hoitoon paésemiseen é&iti joutui taistelemaan useita kertoja ja maksuméaéaréayksista
taistellaan koko ajan. Nyt on epéselvédé pééasenké osastolle vai ei ...”

” Paranemisprosessi kesken. Hakeuduin syksylla 2007 koululdékéarin kautta
yleissairaalapsykiatrian poliklinikalle, ja terapian aloitin heti tammikuussa 2008 ...paljon
asioita kasiteltdvana, ja matkaa edessé, mutta olen silti valoisin mielin.”
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3. tulos : syomishairiota sairastavan laheiset jaavat ilman tukea

Kyselyyn vastanneista 65% ilmoitti, etta Iaheiset eivat ole saaneet minkaanlaista tukea
tilanteessaan.

Kuvio 13 : apua saaneet (%)
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Kuvio 14 : laheisten saama tuki sairastumisian mukaan (%)
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Riippumatta siitd minkaikaisena syomishairiodn on sairastuttu, vain alle puolet laheisista
on saanut tukea tilanteessaan.
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Kuvio 15 : laheisten saama tuki sairauksien mukaan (%)
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Sydmishairidliitto-SYLI ry teettaa kyselyn sydomishairidéta sairastavien laheisille syksylla
2008.
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Syomishairioliitto-SYLI ry:n kannanotto

Sydmishairidliitto-SYLI ry:n teettdma kysely ei anna kokonaisvaltaista kuvaa
syomishairididen yleisyydesta tai hoidon saatavuudesta Suomessa. Syomishairioliitto-SYLI
ry haluaakin kyselynsa pohjalta kaynnistaa avoimen ja rakentavan keskustelun
syomishairidsairauksien esiintyvyydesta seka hoidon saatavuudesta ja laadusta.

Sydmishairidliitto-SYLI ry on huolissaan nuorten sairastavuudesta. Stakesin avohoidon
kayntitilastoissa vuodelta 2006 laihuushairio on yhta yleinen hoitoon hakeutumisen syy
kuin masennus 15-19 —vuotiaiden ikaryhmassa. Silti sydmishairididen tunnistamisessa
seka hoidon riittavyydessa ja laadussa nayttaa olevan isoja puutteita. Asiaan tulee
panostaa huomattavasti nykyistd enemman.

Huolestuttavaa on myds se, etta aikuisten sairastavuutta, ja varsinkin muita
syomishairididen muotoja kuin anoreksiaa, ei tunnisteta. Syomishairididen korkean
uusimisriskin takia jatko- ja avohoitoon tulee panostaa.

Syomishairidliitto-SYLI ry toivoo syomishairidsairauksien yleisyyden ja esiintyvyyden
selvittamista valtakunnallisesti. Tietoja tarvitaan, jotta henkilokunnan koulutusta voidaan
lisata ja hoitoresursseja kohdentaa entistéd paremmin. Laheiset tulee huomioida hoidon
aikana.

Syomishairiét tulee nahda omana erikoisalanaan, koska hoito edellyttda seka somaattista
etta psyykkista huomioimista yhtaaikaisesti. Syomishairididen hoitamiseksi tulee perustaa
omia erikoistuneita yksikoita tai keskittaa syomishairididen hoito tietyille asiaan
perehtyneille tydryhmille.

Lisatietoa Syomishairidliitto-SYLI ry:n toiminnasta antavat

puheenjohtaja toiminnanjohtaja

Anne Kerko Marja-Leena Laiho-Lehto
050 575 4961 040 5585 262
pj@syomishairioliitto.fi marja-leena.laiho-

lehto@syomishairioliitto.fi
Lisatietoja kyselysta antaa

suunnittelija

Sami Heimo

050 5585 265
sami.heimo@syomishairioliitto.fi
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Kysely syomishiiriota sairastavalle tai sairastaneelle

Rastita oikea vaihtoehto tai Kkirjoita vastaus sille varattuun tilaan.

1. Olen mies [_] nainen [_|
2. Ikd 15-17 [] 36 —40 [] 56 — 60 []
18 -22 [] 41 —45 [] 61 — 65 []
23-30 [] 46 — 50 [] 66 — 70 []
31-35 [] 51-55 [] 71 - []
3. Asun Eteld-Suomessa [ | Liansi-Suomessa [_| Itd-Suomessa [_|
Keski-Suomessa [_| Pohjois-Suomessa [_|
4. Asun yksin [ ]  perheen kanssa [| tuki- tai palveluasunnossa [_]
5. Olen tydelimassi [ tyoton [ opiskelija [ ] kuntoutustuella [_]
elikkeelld [ ]
6. Minkélaista syomishdirioté sairastat/olet sairastanut?
[] anoreksia
[] bulimia
[] epatyypillinen syomishéirid
[] BED
L] ortoreksia
[] muu miki?
7. Miten kauan olet sairastanut/sairastit syomishdiriota? V.

SyOmishairidliitto-SYLI ry
Lantinen Pitkadkatu 35
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8. Mink3 ikdisena sairastuit ensimmaisti kertaa? -vuotiaana.
9. Onko sairautesi uusiutunut? [ ]kylla [ Jei
10. Oletko hakenut sydmishirioon hoitoa? [ Jkylli [ Jen
11. Miten kauan sairastit ennen hakeutumistasi hoitoon? V.
12. Oletko saanut diagnoosin? [ ]kylla [ Jen

Mink&?
13. Oletko saanut syomishéirioon hoitoa? [] kylla [ ] en

14. Mikdli et ole saanut syomishairioon hoitoa, siirry kysymykseen 21.

15. Jos vastasit “kyll4d”, kuuluiko hoitoon:

[] keskusteluapua kuinka pitk&an?
[] fyysisen tilan seurantaa kuinka pitk&an?
[ ] laskitystd kuinka pitk&an?
[ ] ravitsemusterapiaa kuinka pitk&an?
[] fysioterapiaa kuinka pitk&an?
[] toimintaterapiaa kuinka pitkdan?
[ ] terapiaa kuinka pitké4n?

[ ] sairaalahoitoa kuinka pitkéin?
|:| muuta

mitd hoitoa? kuinka pitkdan?

16. Missa hoitosi toteutettiin?

SyOmishairidliitto-SYLI ry
Lantinen Pitkadkatu 35
20100 Turku
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info@syomishairioliitto.fi
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syomishdiridihin erikoistuneessa yksikossi
yliopistosairaalassa

keskussairaalassa

aluesairaalassa

terveyskeskuksessa
mielenterveystoimistossa
opiskelijaterveydenhuollossa

yksityisesti

oo oond

muualla, missa?

18. Miten pitkdén odotit hoidon alkamista sairauden toteamisen jilkeen?

19. Miten kauan hoitosuhde kokonaisuudessaan kesti? vuotta.

20. Miké hoidoista on auttanut omasta mielestési eniten?

kk.
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21. Saivatko ldheisesi apua?

[

dgiti [ ] isa [ ] puoliso [ ] sisarukset [ ]| eivit saaneet apua

22. Jos léheisesi saivat apua, misté he sitd saivat?

oo oond

syomishéiridihin erikoistuneesta yksikosta
yliopistosairaalasta

keskussairaalasta

aluesairaalasta

terveyskeskuksesta
mielenterveystoimistosta
opiskelijaterveydenhuollosta
yksityisesti/yksityiseltd taholta

muualta mista?

23. Mité apu léheisille oli?

[]
[]
[]
[]

perhetapaaminen
puhelinneuvontaa
terapiaa

muuta keskusteluapua

24. Miten voit nyt?

Kiitos vastauksestasi!
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