


Outi Hokkanen

IKKUNOITA IHMEMAAHAN

Tarinoita ryhmistd syomishairidista toipumisen poluilla

Erityishuoltojarjestien liitte EHJA ry



Tama julkaisu on suunniteltu oppaaksi syomishairiooi-

reista karsivien, syomishairiota sairastavien ja syomis-

hairiosta toipuvien vertaisryhmatoiminnan ohjaajille

sekd syOmishdiridoireista karsiville ja muille aiheesta
kiinnostuneille.

ISBN 978-952-67917-7-7 (nid.)
ISBN 978-952-67917-8-4 (PDF)

Kuvittajat: Elmeri Laakso ja Venla Hamaélainen
Taitto: Victoria Kulyabkina



Kun asuu talossa, on valilla vaikeaa nahda sen ulkopuo-
lelle.

Ja jos katsoo ikkunasta, onko se, mita nakee todellista?

Mista tietdd, ettd mika on totta, kun se mita itse nikee
ja tuntee, ja mita muut puhuvat ja kertovat, ovat niin se-
littimattomassa ristiriidassa? Kuin tuhatruutuisen ikku-
nan heijastuksia.

Onko maailma lopultakin vain peili, ja todellisuus sit3,
miten sitd katsomme?

Jos jokaisen sisdlla on ihmemaa ja ulkona myos, voivatko
maa minussa ja sinussa kohdata?

Naetko sindkin minun maailmani, minun taloni, yhta ih-
meellisend kuin mina sinun?



Aluksi

Ikkunoita Thmemaahan -hanke syntyi halusta syste-
maattisesti kehittaa keskustelevan vertaistuen ja syo-
mishdirion ulkopuolisen maailman kokemuksia yhdis-
tavaa ryhmakonseptia. Hanketta edelsi yksityishenkilon
rahoittama vuoden pilottiprojekti, jossa kartoitettiin
hankkeen Heijastuksia-ryhman kaltaisen toiminnan tar-
vetta ja kehittdmismahdollisuuksia Turun alueella. Pi-
lottiprojektin tuottaman informaation pohjalta haettiin
ja saatiin kolmivuotinen rahoitus Ikkunoita Ihmemaa-
han -hankkeelle.

Ikkunoita Ihmemaahan -hanke toimi Turussa vuo-
sina 2018-2020. Hankkeen ohjausryhma pyrki yhdes-
sda hankkeen koordinaattorin kanssa systemaattisesti
kehittamaan ryhmien toimintaa ja rakennetta vastaa-
maan syomishdiridoireista karsivien, syomishairiota
sairastavien ja syomishadiriosta toipuvien tarpeita. Ver-
taistuen merkityksestd syOmishdirioistd toipumisessa
on saatavilla laajalti tutkimustietoa ja sen merkitys on
korostunut jokaisessa tutkimuksessa toipumista tuke-
vansa tekijana. Hankkeen keskustelukerrat perustuivat
nimenomaan vertaistuellisen elementin vahvuuteen
toipumisen tukena. Keskustelun keinoin, ja sen kautta,
pyrittiin niin ikaan tukemaan sairauden erottamista it-
sesta, jotta nakyma elamasta ilman syomishairiosairaut-
ta saisi uusia tilaisuuksia selkeytya.

Syomishdirion peittdminen vie sairastavalta val-
tavasti energiaa. Energiaa, joka syomishdiridoireilun
vuoksi on lahtokohtaisesti muutenkin vahaista. Voi
tuntua huomattavasti helpommalta jattaytya pois tilan-
teista, jotka saattavat tuntua sina paivana ylivoimaisilta.
Paatokset jattaytya sosiaalisista tilanteista voivat johtaa



siihen, etta sairastava vahitellen eristaytyy muista, mika
edelleen voimistaa syomishairiota, silla yksin kotona
sen vaatimusten tayttamista on kovin vaikeaa vastustaa.
Heijastuksia-ryhmien, samoin kuin muiden vertaistuel-
listen ryhmien vahvuus, on siing, ettei henkilon tarvitse
kayttda energiaa salailuun ja itsensa "tsemppaamiseen”.
Voit tulla paikalle juuri sellaisena, kuin sina paivana olet.

Ryhmat rakentuivat kolmen viikon sykleihin. Yhta kes-
kustelukertaa seurasi kaksi toiminnallista kertaa. Keskus-
telukerrat rakentuivat ja jasentyivat eri teemoihin. Ydin-
teemat toistuivat ryhmasta toiseen. Naita teemoja olivat
kehonkuva ja suhde itseen, syomishairion vaikutukset
ihmissuhteisiin sekd parantumismotivaatio ja toipumista
tukevat tekijat. Yksi keskustelukerta oli niin kutsuttu va-
paan keskustelun kerta, jolloin ryhmalaiset maarittelivat
keskustelun aiheet. Tdlla kerralla oli mahdollista kysya
toisilta koettuja yhtaldisyyksia ja eroavaisuuksista syo-
mishairioon liittyvien ajatusten, tunteiden ja kokemusten
tasoilla. Kysymykset toimivat aloitteena yhteiselle poh-
dinnalle ja reflektiolle, missa muodossa vertaistuki ohjaa-
jan ndkokulmasta paasi todella tukevaan, empaattiseen ja
lampimaan vuorovaikutuksen tasoon. Teemojen ulkopuo-
lella, mutta silti niiden rinnalla, keskustelua synnyttivat
erilaiset rutiinit ja niista irrottautuminen, itsemyo6tatunto
seka tapamme katsoa ja puhua itsellemme/itsestamme.

Toimintakertojen sisallosta riippumatta pyrkimykse-
na oli tarjota valahdyksia syomishairion ulkopuolisesta
elamasta ja rohkaista ryhmaldisia ottamaan askelia toi-
pumisen tiella. Parhaimmillaan ne askeleet auttaisivat
nakemaan, mita asioita elamaan voi sisallyttaa, mitka
tekijat voisivat auttaa toipumaan ja motivoisivat taiste-
lemaan sy0mishairiota vastaan. Silla jokainen voi toipua.
Jokainen ansaitsee toipua.






Heijastuksia-ryhmaldisen kertomaa:

"Kun kehosta tulee vankila

Istuin kerran ruuhkajunassa ja katselin ihmisid ympd-
rilldni. Ndin kaikissa jotain samaa, mutta jokaisella oli kui-
tenkin oma muoto, liike ja kauneus. Katselin mielenkiinnol-
la, ihmetellen. Kuitenkin omaa kehoani olen aina katsonut
arvostellen. Kehossani on aina ollut jotain vddrdd ja viallis-
ta. Miksi en nde itsedni samoin kuin muita ihmisid?

Ihmisilld on aina jonkinlainen kdsitys omasta kehos-
taan. Tamd kdsitys rakentuu ja muuttuu jatkuvasti eld-
mdn aikana. Kdsitystd muokkaavat sekd tiedostetut ettd
tiedostamattomat ajatukset, tunteet ja kokemukset. Syo-
mishdiriossd kehonkuvan ja suhteen omaan kehoon sa-
notaan olevan hdiriintynyt. Itselldni syomishdirio on saa-
nut kehoni tuntumaan ikddn kuin vankilalta. Minusta on
tuntunut siltd, ettd kehoni on jollakin tavalla aivan liikaa.
Liian hallitseva, raskas ja puristava. Jokainen ajatus tai
teko, jonka luulen pddstdvdn minut ulos, puristaa vanki-
lan sisddn entistd voimakkaammin. Kun kehossa on huo-
no olla, koko eldmd tuntuu pyorivin sen ympdrilld. Sai-
raus kasvattaa seindt itsen ja eldmdn kokemisen valiin.

Toipuminen on tuntunut seinien ohenemisena. Kun
pelot ja kontrollointi vihenevidit, energiaa vapautuu muu-
hun. Pakonomaiset ajatukset ja toimintatavat hellittdvqit.
Ne ovat toki edelleen ajoittain Ildsnd. Olen kuitenkin niistd
tietoisempi, jolloin saan myés mahdollisuuden pddstdd
irti. Kehosta tulee hyvdlld tavalla vdéhemmdn tdrked. Voin
koskettaa elimdd kalterien vdlistd hetkittdin. Kriittisyys
ja kontrollointi muuttuvat vdhitellen jopa kehon arvosta-
miseksi. Voin tarkastella itsedni kuten muita junan ihmi-
sid, uteliaasti ihmetellen.”



Se, mita ajattelemme itsestamme, luo sen, miten naem-
me itsemme. Katson itsedni ja ajattelen, ettd olen hyva, ar-
vokas ja kaunis juuri sellaisena kuin olen. Katson itseani
ja ajattelen, ettd olen huono, ruma ja epakelpo yksilo, joka
ei ansaitse mitdan hyvaa. Nama kaksi tapaa katsoa itsea,
puhua itselle ja ajatella itsesta ovat toistensa daripaat. Jo-
kainen ihminen kokee joskus elamansa aikana vivahteita
naista molemmista, mutta omakuvamme varittyy sen pe-
rusteella, mikd suhtautumistapa itseemme on maaraava.
Miltd minusta tuntuu olla mina? Kuka ja millainen mina
olen? Kehonkuva ja suhde omaan kehoon liittyy vahvasti
syOmishairioon, mutta sydmiseen liittyvan oireilun nake-
minen yksinomaan kehoon liittyvana tekijana olisi darim-
maisen suppea katsantokanta syOmishairion kokonais-
kuvaan ndahden. Keho edustaa sita tekijaa, jota pyritdan
kontrolloimaan, rankaisemaan ja muokkaamaan kaytan-
non toimilla. Pyrkimys muuttaa itsea kohdistuu kuitenkin
ihmiseen kokonaisuutena. Sydmishdirion maailmassa on
aina jotain liikaa tai liian vahan.

Heijastuksia-ryhmaldiset ovat Kkeskustelukerroilla
tuoneet kerta toisensa jalkeen esiin sen, ettd huolimatta
siitd, minka kokoinen olet, niet itsesi aina samanlaisena.
Syomishairio vaaristaa tapaamme katsoa, ndhda ja tuntea
oma kehomme. Ulkopuolisen ndk6kulmasta on darimmai-
sen vaikeaa kasittad, kuinka alipainoinen ihminen on tay-
sin vakuuttunut siita, etta on sairaalloisen ylipainoinen.
Pahimmillaan tama vaaristynyt ajatusmaailma kuitataan
kehujen kalasteluksi. Silloin ei ymmarreta sitd, ettd kehut
eivat merkitse mitaan. Tai ne merkitsevat, etta olit edelli-
sella kerralla tavatessanne rumempi ja suurempi. Syomis-
hairié pyrkii blokkaamaan kaiken hyvan, kaikki kehut ja
mielihyvan lahteet sairastavalta eika se salli hanen ottaa
vastaan positiivista palautetta itsestadn. Syomishairio
muistuttaa kylla, etta olisit voinut suoriutua paremmin,



olla enemman tai vadhemman eika todellakaan ole mitaan
syyta tuntea ylpeytta itsestasi, et ole saavuttanut mitaan.
Etka varsinkaan ansaitse mitaan hyvaa.

Millaista on, kun pitaa ansaita oma ihmisarvo? Millai-
sena naet itsesi? Naet itsesi sellaisena, mika palvelee syo-
mishairiota. Sellaisena, joka antaa sille mahdollisimman
paljon keinoja solvata, alentaa ja haukkua sinua. Mutta
tiedatko, miksi se tekee niin? Viemalla sinulta ihmisarvon
se sitoo sinut itseensa. Ihminen, joka uskoo, rakastaa ja
arvostaa itsedaan on uhka syomishairiolle, silla se ihminen
ei usko syomishdiriosairauden propagandaa. Viemalla
ihmisarvosi sairaus vie sinut ja ujuttautuu niihin koh-
tiin, joka ennen olit sind. Sairaus kietoutuu sinuun niin,
ettet tieda missa se loppuu ja sina alat. Ndin se saa sinut
kyseenalaistamaan itsesi ja pelkddmadn vastausta kysy-
mykseen "Mika mina olen ilman tata sairautta?”.

[Iman sairautta olet sind. Usein me ihmiset pelkddmme
olevamme tietynlaisia ja se saa meidat edelleen pelkaa-
madn vastausta kysymykseen "Kuka mina olen?”. On yksi
elaman pelottavimmista asioista kddntaa katse sisdanpain
ja tietoisesti katsoa itseddn nahdakseen vastauksen. Mika
siind on niin pelottavaa? Me kaikki toivomme olevamme
jotain, haaveilemme tulevamme joksikin ja pelkddmme
olevamme jotain. Sisaltimme loydamme persoonalli-
suuden piirteet, asenteet, arvot, etiikan, ennakkoluulot,
unelmat, pelot ja tavoitteet. Kaikki ne asiat ja tekijat, jotka
tekevat meista ihmisia. lhmisyys tarkoittaa aina epatdy-
dellisyytta ja mikali tavoittelet taydellisyytta et 10yda sita.
Sina olet ihminen ja epatdydellisen taydellinen, ihan niin
kuin me kaikki. Silti juuri se epataydellisyys tekee meista
ainutlaatuisia. Se luo meidat ja erottaa meidat toisistam-
me, mutta samaan aikaan se yhdistda meidat. Ainutlaatui-
suus on arvokkainta, mita meilla on. Sini olet arvokas.






Heijastuksia-ryhmaldisen kertomaa:

“Uskon, ettd paras keino, jolla voin suojella itsedni,
on se, ettd olen tdysin rehellinen ajatuksistani sekd ko-
kemuksistani muille turvallisille ihmisille. Syémishdirié
saa voimaa salailusta ja koska en halua antaa sille endd
tilaa eldmdstdni, annan sen tilan ldheisille kertomalla
heille olostani. Huomaan huonoilla hetkilld, ettd sairaus
kuiskuttelee minua olemaan hiljaa, jotta voisimme tehdd
asiat vanhan tutun kaavan mukaisesti ilman, ettd kukaan
puuttuisi. Se yrittdd myos saada ldheiseni ndyttdmddn
epdluotettaville, jotta en tukeutuisi heihin. Haluan olla
vahvempi kuin syomishdirié. Jokainen meistd ansaitsee
enemmdn - siksi haluan puhua nyt ja jatkossakin Ildhei-
silleni siitd, mille minusta tuntuu. Koen tdrkedksi sanoa
pienimmdtkin ajatukset Idheisilleni, ettei sairaus saa
enempdd jalansijaa. Samalla joudun olemaan rehellinen
omasta tilastani myés itselleni, mikd tukee myés parane-
mistani.”






Elama on tanaan
Kirjoittanut: Aija-Mari Maunula

Hairiintynyt syomiskayttaytyminen ei ole ikdsidon-
naista, mutta sen on todettu olevan yleisinta nuoruusias-
sd ja nuoressa aikuisuudessa. Toisilla ajatusmalli jatkuu
pitkalle aikuisuuteen, toiset saavat jatettya sen taakseen
nopeasti. Opiskeluterveydenhuollon psykologina nden
syomiskayttaytymisen olevan yksi tapa, monien muiden
tapojen rinnalla, pyrkimykseen saadella tunteita. Ajat-
telen sen olevan varsin sattumanvaraista minka tavan
kukakin saatelyyn valitsee. Tutkimuksissa on loydetty
monenlaisia syomishdirioon yhteydessa olevia tekijoita
ja henkilokohtaisia ominaisuuksia, jotka muodostavat
valtavan vyyhdin erilaisine selittdvine tekijoineen, ilman
selvia vastauksia. Kaytannon tyossa olen havainnut, etta
taustalla voi olla esimerkiksi perheessa opittuja tapo-
ja, itsetunnon haasteita tai voimakas velvollisuuden- ja
vastuuntunto. Syominen tai syomisen kontrolloiminen
ovat suoria teita tunnetilojen saatelyyn: ne antavat valit-
tomana palautteena hyvaa oloa. Pitkassa juoksussa kei-
no kaantyy kuitenkin haitalliseksi, henkil6lle itselleen
epdsuotuisiksi toimintatavaksi. Tallaisia toimintatapoja
itsessadn havaitessa kannattaakin pyrkia loytdmaan
suotuisampia tapoja sdddelld omia tunteitaan ja ylla-
pitda hyvaa oloa. Muistaen, ettd ravitsemuksen lisdksi
syomisen tarkoitus on tuoda hyvaa mieltd muun muassa
hyvien makuelamysten ja ruokailutilanteiden sosiaali-
sen jakamisen kautta.

Syomiskayttaytymiselld oireileva ihminen on aina
omanlaisensa yksilo. Eri ihmiset tarvitsevat erilais-
ta tukea, eri tahoilta ja eri vaiheissa elamaa. Naita eri
tukimuotoja voidaan toteuttaa toisiaan tdydentaen,



yhteistyolla terveydenhuollon ja kolmannen sektorin
valilla. Esimerkkind tdstd on yhteistyo opiskeluterve-
ydenhuollon ja EHJA ry:n vililld Ikkunoita Ihmemaa-
han -hankkeessa. Silloin, kun syomiseen liittyy elamaa
kokonaisvaltaisesti hdiritsevaa ajattelua, vaikuttaa se
helposti sosiaaliseen elamaan; jattaydytaan pois tapaa-
misista ja tapahtumista, joissa pelatdan olevan tarjolla
jotakin, mitd ei haluta syoda. Tai ei menna opiskelija-
ravintolaan lounaalle, silld pelatdan muiden komment-
teja omasta ruoka-annoksesta. Hyvin tavallista on, etta
syomiskayttaytymisella oireileva ihminen kokee itsensa
yksinadiseksi. Naihin tarpeisiin ei terveydenhuollosta
pystyta vastaamaan, jolloin yhteistyd0 muiden tahojen
kanssa on valttamatonta opiskelijan kokonaisvaltaisen
elamantilanteen parantamiseksi. Lisaksi syomiskayttay-
tymiseen liittyy usein hdpeas, jota ryhmakokemuksen
avulla on mahdollisuus purkaa yhdessa toisten kanssa,
vertaistuen keinoin. Syomiskdyttaytyminen on yksi tapa
reagoida psyykkiseen stressiin, monien muiden tapojen
ohella, eika sita tarvitse haveta.

Ikkunoita Thmemaahan hankkeen Heijastuksia-ryh-
man toiminnallisuus on myos tervetullutta opiskelijoille,
opiskelun vastapainoksi. Tekemaan lahteminen on yksin
vaikeaa tai mahdotontakin. Usein opiskelijoille ryhmén
aloittaminen on ollut kynnyksen takana, mutta kun sen
on ylittanyt, kokemukset ovat olleet vain hyvia. Syomi-
sen pulmissa tdrkeinta ei ole hoitaa hairiota, vaan ela-
maa. Ja sitd Heijastuksia-ryhma juuri on!

Aija-Mari Maunula, psykologi
Ylioppilaiden terveydenhoitosaatio



Vertaistuki vahvistaa toipumista

Kirjoittanut: Sami Heimo

Vertaistuki on yksinkertaisimmillaan sitd, ettd sa-
man asian lapikdyneet ihmiset auttavat ja tukevat toi-
siaan. Saman asian kokeneet ymmartavat asioita selit-
tamatta ja voivat antaa toisilleen sellaista hyvaksyntaa,
jota muualta ei saa.

SyOmishdiriota sairastavalla saattaa olla sellainen
ajatus ja kokemus, ettd on asioiden, oireiden ja tuntei-
den kanssa yksin eika kukaan voi ikind ymmartaa mita
on kaymassa lapi. Vertaistuki tarjoaa mahdollisuuden
tuntea yhteenkuuluvuutta ja voi saada aikaiseksi sellai-
sen tunteen, etta ei ole yksin. On muitakin, jotka kipui-
levat samojen asioiden kanssa.

SyOmishdiriota sairastava saattaa turhautua siihen,
ettd sairauteen liittyvid asioita on vaikea selittda ja
tuntuu, ettd kukaan ei todella ymmarra. Usein ldheiset,
ystavat ja hoitavat tahot rohkaisevat juuri puhumaan ja
ovat myos valmiita kuuntelemaan puhetta. Puhuminen
on varmasti paras tapa purkaa mielta ja saada itselleen
selvaksi mitkd ovat sairauden tuottamia ajatuksia ja
mika taas on oman terveen mielen ajattelua. Mutta sil-
ti; ulkopuoliselle puhuminen saattaa turhauttaa, koska
on niin paljon asioita, joita ei voi, ei uskalla, ei halua
tai ei vaan ole mahdollista sanoin selittda. Ja siksikin
vertaisten kanssa keskustelu on voimauttavaa, luo toi-
veikkuutta, vahvistaa luottamusta; koska tulee ymmar-
retyksi.



Vertaisten kanssa keskustelu on parhaimmillaan toi-
pumista vahvistavaa. Tama edellyttaa kuitenkin muuta-
man saannon noudattamista:

- el puhuta numeroilla (ei kiloja, kaloreita, kilometre-
ja yms.), jotta ei mahdollisteta eika vahvisteta vertailua
ja kilpailua

- kunnioitetaan jokaista oman tilanteensa parhaana
asiantuntijana

- ei arvioida tai arvostella toisen tilannetta tai teke-
misia

- ei arvioida tai arvostella toisen, tai kenenkaan, ul-
kondkoa, ulkomuotoa tai painoa.

Nadiden muutamien rajausten jalkeen sana on vapaa,
ja kun naihin rajauksiin on sitouduttu, on mahdollista
luoda sellainen luottamuksellinen ilmapiiri, joka vahvis-
taa luottamusta ja vahvistaa toipumista.

Sami Heimo, toiminnanohjaaja
Lounais-Suomen-SYLI ry



Heijastuksia-ryhmaldisen kertomaa:

“Koen vertaistuen erittdin tdrkednd. Kylld sitd tiedos-
taa faktana sen, ettei ole ainoa tdssd maailmassa, joka
sairastaa. Tamd tieto ei kuitenkaan yksinddn juuri loh-
duta, ainakaan minua. On paljon hedelmadllisempdd oi-
keasti keskustella ja kuunnella muita sairauden kanssa
kamppailevia tai sen seldttdneitd. Jokaisella on oma mat-
kansa edessd ja takana, mutta samaistumisen kohteita ja
yhtildisyyksid l6ytyy. Keskustelemalla muiden kanssa voi
saada tukea, oivaltaa uusia asioita ja ennen kaikkea ym-
mdrtdd, ettd omat ajatukset harvoin ovat niin kummalli-
sia tai outoja kuin joskus oma mieli antaa olettaa. Muut
todella voivat myds kamppailla samojen asioiden kanssa.
En tiedd kuuluisiko sen lohduttaa, ettei ole ainoa, mutta
ehkd tieto siitd, ettd on olemassa joku, joka tietdd, miltd
sinusta tavallaan voi tuntua, on lohdullinen.

Vertaistuki tdssd ryhmdssd on ndkynyt avoimuutena
kaikkia ryhmadldisid kohtaan. Ketddn ei tuomita ja kaikki
saavat tulla sellaisina kuin ovat. Se on ndkynyt keskuste-
luna tunteista ja omasta voinnista silld hetkelld. Yhdessad
olemme pohtineet ratkaisuja, keinoja tai jakaneet koke-
muksiamme asioista. Kenenkdcdn ei ole tarvinnut peldtd
olevansa ulkopuolinen. Ainakin toivon todella niin. Kes-
kustelutilanteet ryhmdssd ovat olleet turvallisia ja koen,
ettd olemme loytdneet paljon yhtdldisyyksid ja samankal-
taisuuksia omista kamppailuistamme. On ollut hienoa,
kun muut ovat kertoneet arkisia asioita sekd onnistumi-
sia, mutta myds ndhdd ja kuulla vaikeistakin hetkistd, sil-
ld niiden jakaminen ei varmasti ole ollut helppoa. On ollut
ihana huomata, ettd tapahtumissa kdydessdmme jokaista
on tervehditty hymy huulilla. Ndin myés keskusteluker-
roilla.



Usein huomaan jdnnittdvdni tapahtumia tai tilai-
suuksia, silld pelkdcdn, etten yhtdkkid jaksakaan syomis-
hdiriéni vuoksi. Joko uuvun henkisesti ja sosiaalisuus
muuttuu yhtdkkid valtavan raskaaksi. Saatan mydés olla
vdsynyt unen puutteen tai muun oireilun vuoksi. Rvhmdn
myotd olen kuitenkin huomannut, ettei tdmdn porukan
kanssa sellaista ole ollut. Ehkd silld hetkelld vield tie-
dostamaton ajatus siitd, ettd voin saapua paikalle juuri
sellaisena kuin siind hetkessd olen, on antanut minulle
rohkeutta ja voimaa toimia ja mennd ryhmdn mukana.
Olenkin iloinen, ettd olen pddssyt kokeilemaan uusia
asioita tdssd ryhmdssd. Olen saanut vertaistukea ja hen-
kistd voimaa, vaikken vaikeimpina hetkind sitd vdlttd-
mdttd ole heti huomannut. Olen iloinen, ettd rohkenin
Idhted mukaan.”






Syomishdirio muodostaa sairastavalle oman maa-
ilman kodin seinien sisapuolelle. Se maailma on usein
taynna vaatimuksia, rutiineja ja riittimattomyyden tun-
netta. Uskoa siitd, ettd sitd ei ansaitse elamaansa hyvaa
mieltd ja oloa tuottavia asioita. Ansaitseminen on ylipaa-
taan suuressa roolissa syomishairiota sairastavan henki-
16n elamassa: on ansaittava kaikki omasta ihmisarvosta
alkaen ja usein sairaus haluaa vieda ennen kaikkea sen.
Syomishdirion luoma maailma on niin kaiken nieleva,
ettd on vaikea nahda niita hyvia ja kauniita asioita ikku-
noiden ulkopuolella, sydomishairion ulkopuolisessa maa-
ilmassa. Yksin on myos pelottavaa lahtea ulos kotoa, silla
syomishairio osaa kertoa sairastavalle sadoittain syita,
miksi sind pdivana ei todellakaan kannata edes harkita
lahtemista muiden ihmisten silmien alle. Talla kotiin
eristamiselld syomishairio pyrkii blokkaamaan sairas-
tavalta tilaisuuden kokea hyvaa mieltd, jota ei tarvitse
ansaita ja ennen kaikkea loytaa asioita, jotka motivoivat
toipumisen tiella. Uskon vahvasti siihen, ettd syomishai-
rion ulkopuolisen maailman tuominen syomishairiota
sairastavan elamaan on ensiarvoisen tarkeaa, ja sielta
voi 10ytya juuri se tekija, joka toimii paranemismotivaa-
tion alkuldhteena.

Ryhmissa on tullut useaan otteeseen esille, etta joi-
nain pdivana on todella vaikeaa, ellei mahdotonta, lahtea
paikkoihin, jossa tapaa muita ihmisia. Naina paivina sita
tulee peruttua sovitut menot ystavien kanssa, vastattua
kieltdvasti tapaamiskutsuihin tai jatettya menematta
tapahtumiin, joihin on suunnitellut menevansa. Taman
seurauksena jaadaan kotiin, yksin. Tai ei yksin, syomis-
hairi6 hyodyntaa tilaisuuden ldasnadolollaan varmasti.
Heijastuksia-ryhmien toimintakertojen perusajatuk-
sena on se, ettd tavataan ja tehddan yhdessa ihmisten
kanssa, joiden seurassa ei tarvitse skarpata, esittaa tai



pelatd oman mielialan herattavan kysymyksida muis-
sa. Ryhma tietda ja ymmartaa. Ryhman tapaamisiin voi
tulla juuri sellaisena kuin sina pdivana on. Parhaimmil-
laan ryhméan tapaaminen voi luoda hyvia hetkia ja hyvaa
mieltd my6s muuhun paivaan. Vahimmillddn saa jotain
muuta ajateltavaa ja tekemista pdivaansa edes ryhman
kohtaamisen ajan.

Ryhmadn toimintakertojen on tarkoitus olla moni-
puolinen kattaus erilaista tekemista. Jokaisen ryhman
kanssa olemme tehneet asioita kulttuurin, luonnon ja
liikunnan parissa seka erilaisten sosiaalisten tilantei-
den kautta. Ryhmat ovat kdyneet museoissa, teatterissa,
konserteissa, ilmajoogassa, hevostallilla ratsastuskokei-
luissa, luontokavelyilla Ruissalossa, kahviloissa, pelaa-
massa lautapeleja ja erilaisissa tapahtumissa. Olemme
nauraneet Stand Up -komiikan parissa, roikkuneet ilma-
joogatunnilla ylosalaisin, ihmetelleet museoissa taidetta
ja sitd, onko se taidetta, sekd voittaneet jannityksemme
hevosen selkddan noustessa. Toimintakerroilla emme
puhu syomishairiostd, ne ovat sisalloltdan aivan jotain
muuta. Ne ovat sitd, millaiseksi ryhma ne tekee. Ne ovat
se maailma, jonka toivon ryhmaldisten ndkevan ja tun-
tevan. Elama.



Heijastuksia-ryhmaldisen kertomaa:

"Kdvimme ryhmdn kanssa katsomassa Stand Up -esi-
tystd. Kerta oli minulle ensimmdinen, joten minulla ei
ollut sen suurempia odotuksia illasta. Aikaisemmin pdi-
vdlld minulla oli ollut henkisesti huono olo, mutta pdcitin
silti ldhted esitykseen. Ja onneksi ldhdin. Esitys salli minun
ajatella aivan jotain muuta kuin huonoa fiilistdni. Taisin-
pa mind muutaman kerran nauraakin. Oli ihana tuntea
positiivisia tunteita, kuten iloa, vaikka aamupdivd olikin
mennyt huonosti. Kokemus oli niinkin hyvd, ettd menisin
mieluusti uudestaan.”



Heijastuksia-ryhmaldisen kertomaa:

"Ryhmdn kanssa oli helpompi mennd ilmajoogatun-
nille kuin yksin, silld tiesin, etten ollut ainoa, jolla on on-
gelmia oman kehonkuvan kanssa - myés se auttoli, ettd
muutkaan eivdt osanneet liikkeitd tdydellisesti. Tuntui,
kuin olisi ollut lupa olla epdtdydellinen. Joogatessa tulisi
keskittyd muutenkin siihen, mille omassa kehossa tuntuu
ja ottaa aikaa hidastamiselle, sen sijaan, ettd vertailisi
omaa kehoaan muiden omiin. Rvhmdkokemuksemme oli
hauska ja Idhensi ryhmdd, mikd taas auttoi keskustelu-
kerroilla puhumaan vaikeista asioista.”






Syomishairiota sairastavan hyvi kohtaaminen

Kirjoittanut: Kirsi Brostrom

Syomishadiriota sairastavien kohtaaminen herattaa
usein monenlaisia tunteita ja kohtaaminen saatetaan
kokea haastavaksi. Jonkinlainen ymmarrys syomishai-
rioistd on kohtaamistilanteissa luonnollisesti tiarkeaa,
mutta sairastuneiden nakokulmasta aidosti kohdatuksi
tulemisessa kyse paljon muusta.

Oman keho- ja ruokasuhteen tiedostaminen

Syomishdirioon sairastuneen kohtaamisessa on tar-
keda olla tietoinen omasta keho- ja ruokasuhteesta. Epa-
terve ruokasuhde tai tyytymattomyys omaan kehoon
heijastuu huomaamattakin puheeseen ja eleisiin, joita
syOomishairiota sairastava on darimmaisen taitava tun-
nistamaan. Tervettd suhdetta ruokaan, kehoon ja pai-
noon ei voi valittaa eteenpdin, ellei ole itse pysahtynyt
miettimdan, miten suhtautuu ruokaan tai mita ajattelee
omasta kehostaan. Oman keho- ja ruokasuhteen ei suin-
kaan tarvitse olla tdydellinen, mutta sen mahdollisista
rypyista taytyy olla tietoinen.

Toivo

Toivo on tarkeimpia elementteja, joista kohtaamis-
tilanteisiin tulee tuoda. Syomishdirioon sairastuneella
juuri toivo on usein kateissa. Toivoa voi ilmentaa koh-
taamistilanteissa hyvin pienilla asioilla esim. sana- ja
aihevalinnoilla. Huomio ja keskustelu kannattaa siirtaa
tulevaisuuteen - "kun paranet” - ja niihin asioihin, jotka
ovat tassa hetkessa hyvin.



Halu ymmartda on avain luottamukseen

Luottamuksen syntymisen kannalta tarkeinta on tur-
vallisuuden tunne. Turvallisuutta tuottaa tunne siita,
ettd tulee kuulluksi, ymmarretyksi ja hyvaksytyksi sel-
laisena kuin on. Kohtaavan henkilon ei tarvitse tietaa
syOmishairiosta kaikkea, vaan merkittavimpaa on halu
ymmartaa sairastunutta ja olla vilpittoman kiinnostunut
hdnesta ihmisend. On hyva suhtautua uteliaasti siihen,
mita kaikkea syOmishdirio juuri taman henkilon kohdal-
la tarkoittaa.

Empatia ja arvostus

Syomishairiota sairastava ei pysty suhtautuamaan
itseensa myotatuntoisesti, vaan itseen kohdistuu paljon
vaatimuksia, armottomuutta tai voimakasta arvotto-
muuden tunnetta. Siksi empaattinen ja arvostava suh-
tautuminen on kohtaamistilanteessa tirkeaa ja jo itses-
sdan hoitavaa. Empatiaa osoitetaan sanojen lisaksi myos
ilmeill3, eleilld, kehon asennoilla ja 4dnenpainoilla.

Pohdittavaksi:

e Puhutteletko sairastavaa tasavertaisesti ja lo-
keroimatta?

e Osoitatko olevasi kiinnostunut?

e Asetutko kuuntelemaan hanen kokemustaan
vai alatko neuvoa?

e Nostatko keskustelussa esille taitoja ja voima-
varoja?
e  Mitd ajattelet ja miten puhut omasta kehostasi?



e Onko mielessasi tilanteita, joissa sinut on
kohdattu epdaonnistuneesti? Mita tilanteessa
tapahtui?

e Palauta mieleesi jokin tilanne, jossa sinut on
kohdattu onnistuneesti. Mita kohtaamisessa
tapahtui?

Antoisia ja turvallisia kohtaamisia toivottaen,
Kirsi Brostrom, toiminnanjohtaja
Syomishairioliitto - SYLI ry



Jokainen ryhméa on erilainen ja ainutlaatuinen yk-
silollinen kokonaisuus. Ei ole olemassa mitddn tdysin
valmista runkoa, jota voisin kehottaa seuraamaan jokai-
sen ryhman kanssa. Korostan kuitenkin tassa yhteydes-
sd ajatustani siitd, ettd Heijastuksia-ryhman kohdalla
keskustelukertojen teemoittaminen on kokonaisuuden
avainasemassa. Valmiit teemat tapaamisissa antavat ryh-
man ohjaajalle keskusteluihin kannattelevan elementin,
josta kasin keskustelun virittiminen, osallistujien ta-
sapuolisen osallistumismahdollisuuksien turvaaminen
ja keskustelun turvallisena pitiminen mahdollistuvat.
Keskusteluteemoissa olen halunnut kiinnittaa huomio-
ta etenkin ihmissuhteisiin ja sosiaaliseen ymparistoon,
sisdiseen katseeseen eli tapaamme ndahda itsemme seka
paranemismotivaatioon ja toipumista tukeviin tekijoi-
hin. Keskustelukertoja varten ohjaajan on hedelmallis-
ta miettia etukdteen kysymyksia tai pohdinnan aiheita,
joiden varaan keskustelua voidaan rakentaa, mikali se ei
lahde viemadan itse itseddn eteenpdin. Sanon aina, etta
mitd enemman ohjaaja on hiljaa, sen parempi. Silloin
ryhmalaiset saavat keskustelukerroista vertaistuellises-
ti parhaan hyddyn ja ajatusten sekd kokemusten jaka-
mista syntyy luonnostaan.

Ensimmaisella kerralla on hyva kdayda ryhméan kanssa
lapi ryhman sdaannot. Ryhman luottamuksellisuus, tur-
vallinen ilmapiiri ja toivoa antavat elementit tulee nostaa
esiin. Ryhman keskustelut ovat aina luottamuksellisia ja
keskusteluissa pyritaan paitsi tarjoamaan vertaistukea,
mutta my0s tukemaan ryhmaldisten paranemismotivaa-
tiota ja antamaan toivoa toipumisesta. Aiheet ovat valilla
vaikeita ja sy0Omishdiridsairauden negatiivinen savy tu-
lee vaistamatta keskusteluissa esille. On ohjaajan vas-
tuulla johdattaa keskustelu kohti toivoa ja pyrkia tuo-
maan positiivisuutta sairauden negatiivisuutta vastaan.



Ryhmadssa on tarkeaa rajata maaralliset ja numeraaliset
kuvaukset keskustelun ulkopuolelle, jotta vahingollista
vertailua ja ahdistusta ei synnyteta niiden kautta. Ohjaa-
jan vastuulla on niin ikddn puuttua keskusteluun siina
kohden, mikali syomishdirion oireiden kuvailu menee
lilan yksityiskohtaiseksi, silld se voi herattda toisissa
ryhmalaisissa ahdistusta joko tilanteessa tai sen jalkeen.
Oireiden vertailu ei ole keskustelujen tarkoitus. Keskus-
telukertojen painopiste on syomishairion herattamissa
ajatuksissa, tunteissa, vaikutuksissa elamaan kokonais-
valtaisesti, pohdinnassa parantumisesta ja toipumista
tukevien tekijoiden nakyviin tuomisessa.

Toimintakertoja varten olen luonut rungon, jossa py-
rin huomioimaan keskustelukertojen teemat. [hmissuh-
teita kasittelevaa keskustelukertaa ennen olen pyrkinyt
tarjoamaan ryhmalle kulttuuriin ja sosiaalisiin tilan-
teisiin liittyvia toimintakertoja. Naita ovat esimerkiksi
kaynnit museossa, kahvilassa, teatterissa ja konsertissa.
Mina- ja kehonkuvaan sekd suhteeseen itseen liittyvia
teemoja olen yrittdnyt alustaa liikkeeseen ja kehontun-
temuksiin painottuvalla toiminnalla, kuten ilmajoogalla
ja luontokavelylla Ruissalossa. Niin joogassa kuin luon-
nossa liikkumisessa ovat vahvasti ldsna liikkeen hyvaa
tekeva voima, rentoutuminen seka lasndolo niin hetkes-
sa kuin omassa kehossa. Vapaata keskustelukertaa edel-
tavat toimintakerrat olen mahdollisuuksien mukaan
tayttanyt ryhmaldisten toiveilla ja ideoilla. Ennen pa-
ranemismotivaatiota ja toipumista tukevien tekijoiden
teemoihin keskittyvaa tapaamista olen pyrkinyt jarjes-
tamaan ryhmalle mahdollisuuden elamykselliseen yh-
dessa tekemiseen, kuten ratsastuskokeiluun. Toiminta-
kertojen tavoitteena on kuitenkin ennen kaikkea tuoda
syomishairion ulkopuolista maailmaa ja mahdollisesti
paranemismotivaatiota aktivoivia sekd toipumista tu-



kevia tekijoita ryhmaldisten elamaan. Silti suosittelen
hyédyntamaan myos toimintakertoja ryhmaprosessissa
kokonaisuutta palvelevina.

Ryhma rakentuu yksiléiden, yhteison ja ohjaajan vuo-
rovaikutuksessa. Ohjaajan tyyli ja tapa ohjata ryhmaa
luovat pohjan ryhman ilmapiirille. Olen itse pyrkinyt
vahvasti positiivisen vuorovaikutuksen, tilan ja ilmapii-
rin luomiseen. Haluan, etta jokainen ryhmaldinen kokee
tapaamisen paatteeksi saaneensa tilaa jakaa omia aja-
tuksiaan ja kokemuksiaan, tuntee tulleensa kohdatuksi
ja nahdyksi seka saaneensa hyvaksyntda ja arvostusta.
On hyva ja tarkeaa, ettd meilla on ohjauksellisia tavoit-
teita ja ideaaleja, mutta aivan yhta tarkedaa on muistaa,
ettd paivat, tunnelmat ja tilanteet vaihtelevat. Tulee
kertoja, jolloin koet onnistuneesi tavoitteessasi ja niita
kertoja, joiden jdlkeen jaat miettimadn, ettd tilanteen
olisi voinut hoitaa paremmin. Muista, ettd myos sina olet
ihminen.



Heijastuksia-ryhmaladisen kertomaa:

"Oli hyvd pysdhtyd yhdessd ryhmdn kanssa pohtimaan,
mitkd rutiinit kumpuavat syémishdiriéstd ja millaisin ta-
voin sairaus voi oireilla. Jotta rutiineista voi luopua, on
niistd oltava tietoinen’.



Ryhmadssa voi tulla eteen tilanteita ja keskusteluja,
jotka jaavat ohjaajan mieleen ja joista ei saa padstettya
irti. Syomishairiosairaus on hyvin negatiivinen ja sai-
rastavan maailmaan kuuluu usein monia voimakkaita
negatiivisia tunnetiloja, kuten ahdistusta ja syyllisyy-
dentunteita. Etenkin ryhman keskustelukertojen jal-
keen on hyva kayda tapaamisen tunnelma, keskustelun
herattamat ajatukset ja tunteet sekd muut mahdolliset
pohdintaa herattavat asiat lapi yhdessa ohjaajaparin
kanssa. Oman toiminnan reflektointi on tarkea osa oman
toiminnan kehittamista, mutta pyri valttamaan ylianaly-
soimista. Tilanne on jo mennyt eika sita saa takaisin, jo-
ten oman toiminnan kehittdmista kannattaa aina lahtea
tyostamaan tulevaisuusorientoituneesti.

On niin ikdan tarkeda osata etadnnyttida omat tun-
teensa keskustelutilanteissa, jotta ei toimi tapaamisen
"tunneimurina”. Usein me ihmiset heijastamme vuoro-
vaikutuksessa omia tunnetilojamme toisiin ihmisiin ja
vastaavasti laumaeldimina solahdamme helposti jaettui-
hin tunnetiloihin. On darimmadisen tarkeaa, ettid ohjaaja
kykenee vastaamaan sairauden negatiivisuuteen posi-
tiivisuudella. Se ei ole mahdollista, mikali ohjaaja ottaa
ryhmaldisten tunnereaktiot omikseen. Maadoita itsesi
ja luo miellyttava, positiivinen tai neutraali, mielentila
ennen tapaamisen alkua. Sinun tehtdvasi on tuoda toi-
voa vastineeksi sairauden pyrkimykseen luoda toivotto-
muutta.

Heijastuksia-ryhma on ennen kaikkea vertaistukiryh-
ma. Ryhman tai sinun ei ole tarkoitus hoitaa ryhmalaisia.
On ensiarvoisen tarkeaa erottaa ryhman toiminta varsi-
naisesta syomishairiosairauden hoidosta. Ryhma tukee
toipumista, mutta alueen sairaanhoitopiiri on hoidosta
vastaava taho. Mikali joku ryhmalaisista on vailla hoi-



tokontaktia, mutta olet huolissasi hanen tilanteestaan,
pyri ohjaamaan hanet hoidon piiriin. Korkeakouluopis-
kelijoiden kohdalla opiskelija voi ottaa yhteytta Yliop-
pilaiden terveydenhoitosdatioon. Muiden kuin opiske-
lijoiden hoidosta vastaa kotikunnan sairaanhoitopiiri.
Akuutissa tilanteessa voit ohjata ryhmalaisen alueen
paivystykseen tai mahdollisuuksien mukaan kohdenne-
tusti psykiatrian paivystykseen.



Ryhmien rakenteen, toiminnan ja ohjauksen arvi-
ointi on ensiarvoisen tarkedd toiminnan kehittamisen
kannalta. Ryhman paatyttya olen tavannut jokaisen ryh-
malaisen kasvokkain ja kerannyt ryhman toiminnasta ja
ohjauksesta palautetta seka suullisesti ettd anonyymilla
kirjallisella palautelomakkeella. Palautetta on keratty
niin maarallisessa kuin laadullisessa muodossa. Hei-
jastuksia-ryhman palautelomake on luotu tuottamaan
tietoa niin toiminnan jarjestdjalle kuin hankkeen ra-
hoittajalle, ja siksi suosittelenkin vain hyddyntamaan
oheista palautelomakkeen pohjaa ja muokkaamaan sita
juuri sinun tarpeitasi vastaavaksi. Paatoskeskustelujen
yhteydessa on tarkeda varmistaa, ettd ryhmalaisilla on
olemassa olevaa turvaverkkoa, tarvittaessa ohjata heita
ottamaan yhteytta hoitavaan tahoon, kertoa alueen ver-
taistukitoiminnan mahdollisuuksista ja vaihtoehdoista
seka saattaa ryhmakokemus paatokseen.

Erityishuoltojarjestdjenliitto EHJA ry
Ikkunoita lhmemaahan -hanke
Heijastuksia-palautelomake

1. Mitd kautta sait tiedon ryhmasta?

e Nain ryhman mainoksen
e Kaveri kertoi

e Lounais-Suomen SYLI:sta
e  YTHS:n henkilokunnalta
e Muualta, mista?

2. Miksi paatit osallistua juuri tdhan ryhmaan?

3. Millainen kokemus Heijastuksia-ryhma on ollut
sinulle?



4. Mita hyotya ryhmaan osallistumisesta on ollut
sinulle?

e Olen saanut uusia tuttavia/kavereita
ryhman kautta

e Olen saanut syyn lahtea kotoa liikkeelle

e Olen saanut arkeeni aktiivisuutta

e Olen saanut uutta ajateltavaa

e Olen saanut vertaistukea

e Keskustelukerrat ovat auttaneet minua
eriyttdamaan syomishdiriotd ja minua

e Olen saanut rohkeutta puhua syomishai-
riosta

e  Olen tullut kuulluksi ja kohdatuksi oma-
na itsenani

e Jotain muuta, mita?

5. Koetko ryhmaan osallistumisen tukeneen syomis-
hairiosta toipumistasi? Jos kylld, niin miten?
6. Miten tyytyvainen olit toimintakertojen sisal-

toon? (Sanallisen arvioinnin lisdksi numeraali-
nen arvio valilla 1-5)

7. Miten tyytyvainen olit keskustelukertojen tee-
moihin ja niiden kasittelyyn? (Sanallisen arvi-
oinnin lisdksi numeraalinen arvio valilla 1-5)

8. Miten viihdyit ryhmassa? Koetko tulleesi riit-
tavasti huomioiduksi? Millainen tunnelma ryh-
massa oli?

9. Minka olisit toivonut olevan toisin? Miten ryh-
man toimintaa voisi kehittaa?

10. Miten arvioisit ryhman ohjaajan toimintaa?






Ikkunoita Thmemaahan -hankkeen kolmivuotinen toi-
minta antoi syyn kiittdd monia ihmisia ja tahoja. Ensim-
maiseksi haluan kiittaa kaikkia Heijastuksia-ryhmalaisia
siitd avoimuudesta ja rohkeudesta, jolla lahditte mukaan
ryhmaan, olitte osa sitd ja jaoitte kokemuksianne, tun-
teitanne ja ajatuksianne. Ryhmat muodostuivat upeista,
inspiroivista henkildistd, jotka tukivat, kannustivat ja
olivat lasna toinen toisilleen. Kiitos, etta olitte mukana
tekemassa tata hanketta.

Kiitos hankkeen ohjausryhman jasenille ohjauksesta, tu-
esta ja kehittdmisavusta hankkeen aikana.

Kiitos Turun ylioppilaiden terveydenhoitosaitio, Lou-
nais-Suomen SYLI ry ja Syomishairioliitto hyvasta yhteis-
tyosta. Erityisesti haluan kiittaa psykologi Aija-Mari Mau-
nulaa, sairaanhoitaja Anu Hakalaa, Lounais-Suomen SYLI
ry:n toiminnanohjaajia Sami Heimoa ja Petra Alamakes3,
Syomishairioliiton toiminnanjohtaja Kirsi Brostromia
seka kokemusasiantuntija Mari Partasta.

Kiitos opaskirjan upeasta kansi- ja sisdsivujen kuvituk-
sesta artisti Elmeri Laakso.

Kiitos hurmaavista ryhman toimintaa kuvaavista eldin-
kuvista Venla Hamalainen.

Kiitos opaskirjan oikoluvusta Tiina Muros ja Emmi Oka-
for.

Lopuksi kiitos yksityishenkilélle, jonka rahoitus mah-
dollisti alkuperaisen projektin toteutuksen ja joka johti
taman hankkeen syntyyn.

Turussa 14.12.2020
Outi Hokkanen







