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Taman opinnaytetyon tavoitteena on tutkia, milla tavalla IBD (=Inflammatory Bowel Diseases)
eli tulehdukselliset suolistosairaudet vaikuttavat elamanlaatuun, seka miten elamanlaatua voi
parantaa vertaistuen avulla. IBD sairaudet ovat koko ajan kasvussa lansimaissa ja Suomessa ne
alkavat olla melkein kansantauti. IBD sairauksia ovat muun muassa Crohnin tauti seka Colitis
Ulcerosa. Syyta IBD sairauksien syntyyn ei tiedeta, mutta elamantavoilla ja elinymparistolla
tiedetaan olevan yhteys sairauksien puhkeamiseen. Opinnadytetyon keskeisia kasitteita ovat
elamanlaatu, voimavarat, avun ja tuen saaminen yhteiskunnassa seka vertaistuen merkitys.

Osana tata opinnaytetyota jarjestettiin uudenlainen vertaistoiminta muoto yhteistyossa Crohn
ja Colitis ry:n kanssa. Vertaistoimintaa jarjestettiin kokeiluluontoisesti koko perheelle, jossa
vanhempi sairastaa IBD:ta. Kokeilussa vertaistoimintana toimi perheleiri. Tyoelaman yhteis-
tyokumppanina toimi opinnaytetyon teossa Crohn ja Colitis ry. Opinnaytety0 on toteutettu
yhdistyksen Vertaisverkostot -projektin avulla.

Opinnaytetyo on laadullinen, eli kvalitatiivinen tutkimus, jossa kaytetty narratiivisia metode-
ja. Aineisto on keratty opinnaytetyohon haastattelemalla IBD:hen sairastuneita. Haastattelui-
hin osallistui kaikkiaan kuusi IBD:hen sairastunutta. Haastateltavat loytyivat Crohn ja Colitis
ry:n vertaistoiminnasta. Jokaisen haastateltavan kanssa on kayty lapi kaikki haastatteluun
valittujen teemojen alueet. Haastateltaville on annettu mahdollisuus kertoa avoimesti omista
kokemuksistaan. Haastattelujen etenemista johdateltiin vain teemojen mukaan. Haastatte-
luista saadun aineiston analysointiin on kaytetty teoriasidonnaista sisallon analyysia.

Keskeisina tuloksina esiin nousivat, miten paljon IBD vaikuttaa elamanlaatuun seka miten tar-
keaa vertaistuki on sairastuneille. Sairauden koettiin vaikuttavan monella elaman osa-
alueella, riippuen sairauden vaiheesta seka aktiivisuudesta. Kokemuksena oli, etta kunnallista
apua ja tukea saatiin heikosti tai niista ei oltu tietoisia. Sairaudenhoitoon oltiin kuitenkin kes-
kimaaraisesti tyytyvaisia. Kokemukset vertaistuesta olivat positiivisia. Vertaisilta koettiin saa-
tavan tukea sairauden kanssa elamiseen erilaisten vinkkien ja keskustelujen avulla. Vertaisten
kanssa koettiin voitavan jakaa omia kokemuksia ja tuntemuksia, jotka edesauttavat sopeutu-
misessa elamiseen sairauden kanssa.

Saatujen tulosten perusteella voidaan sanoa, etta vertaistuen avulla elamanlaatu voi paran-
tua. Vertaistuki koetaan voimaannuttavana, erityisesti sairauden alkuvaiheessa. Vertaistuen
vaikutus nakyy arjenhallintataitojen karttumisena vertaisilta saadulla mallilla, seka psyykki-
sen jaksamisen parantumisella. Lisaksi vertaisista saatiin uusi sosiaalinen verkosto. Tuloksista
selviaa myos, etta IBD:hen sairastuneet saivat tarvittavan keskusteluavun vertaisilta. Vertais-
toiminnan jatkuva kehittaminen on jatkossakin aiheellista

Asiasanat: Vertaistuki, elamanlaatu, krooninen sairaus, tulehdukselliset suolistosairaudet,
voimavarat
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The aim of this thesis is to explore the different ways IBD (inflammatory bowel diseases) af-
fect the quality of life, and how peer support improve the quality of life. IBD are continually
on the rise in Western countries, in Finland they are starting to be almost the national dis-
ease. In IBD are including Crohn's disease and Ulcerative Colitis. The reason what created IBD
diseases is unknown, but the lifestyle and living environment are known to be occasions of
diseases outbreaks. The theoretical framework is a quality of life, resources, help and support
from the society and the importance of peer support.

A part of this thesis was start new kind peer support model. The new support model was for
families where one or both parents were suffering from IBD. Industry co-partner was Crohn
and Colitis Association. This thesis was carried out by peer networks-project.

This thesis is a qualitative study in which | have used narrative methods. The material was
gathered by interviewing IBD sufferers. Interviews were conducted with a total mount of six
IBD sufferers. The interviewers were found from Crohn and Colitis Association's peer net-
works. Each with the interviewees went through all the interviews in selected thematic areas.
Interviewers were given opportunity to talk openly about their own experiences. The inter-
views were led only by the themes. The evidence obtained from the analysis of the interviews
using a bound of theory content analysis.

Central result was reduced quality of life in IBD suffers and the importance of peer support
getting life back together. Disease was seen to affect several range of life, depending on the
stage of the disease, as well as activity. Experience was that the help and support was poor
from society or they were not aware of possibilities getting help and support. On average IBD
suffers were pleased on disease treat in health care. Peer support effect was positive. Peers,
was seen to be supported by the disease in living with a variety of tips and discussions. With
peers was felt to be able to share their own experiences and feelings that help in adapting to
living with the disease.

Based on the results, you can say that peer support can improve quality of life. Peer support
is felt empowering, especially in the early stages of the disease. Peer effect on everyday life
will work your way up by peer modeling, as well as getting psychological manage. The results
also revealed that IBD were getting the necessary help from discussion with peer.

Keywords: Peer support, inflammatory bowel disease, quality of life, chronic disease
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1 Johdanto

IBD (=Inflammatory Bowel Disease), eli tulehdukselliset suolistosairaudet ovat Suomessa li-
saantyneet viimeisen 20 vuoden aikana niin voimakkaasti, etta sairauksia voidaan luonnehtia
lahes kansantaudiksi. Suomessa sairastuneita on talla hetkella liki 40 000 ja uusia tautidiag-
nooseja tehdaan yli 2 000 kappaletta vuodessa. Tyypillinen sairastumisika on 12-35 vuotta.
Syita sairastumiseen ei tiedeta, mutta on todettu, etta esiintyvyys pohjoismaissa on yleisem-
paa kuin etelavaltioissa. Lansimaisia elintapoja pidetaan yhtena mahdollisena syyna sairastu-

miselle. (MSD Paremman elaman puolesta 2011.)

IBD:hen sairastuneille on olemassa tuki- ja edunvalvontajarjesto Crohn ja Colitis ry. Jarjesto
tarjoaa vertaistoimintaa sairastuneille, seka heidan laheisilleen. Crohn ja Colitis ry on anonut
ja saanut Raha-automaattiyhdistykselta avustusta Vertaisverkostot -projektiin (Liite 1). Osana
tata projektia toteutettiin tammikuussa 2012 uusi vertaistoimintamuoto; perheleiri. Yhteis-
tyossa Vertaisverkostot - projektista vastaavan tyontekijan, Ulla Suvannon kanssa suunnittelin
leirin ja sen toteutuksen. Leiri oli tarkoitettu perheille, joissa toinen tai molemmat vanhem-

mista sairastaa IBD:ta.

Olen itse sairastunut vuonna 2006 IBD:hen, jonka vuoksi haluan lisata ihmisten tietoisuutta
aiheesta taman opinnaytetyon avulla. Lisaksi toimin vapaaehtoisena Helsingin ja Uudenmaan
alueen aluevastaavana ja nuorten vertaistukihenkilona. Mielestani IBD sairauksista ja niiden
vaikutuksesta elamanlaatuun tulisi voida puhua avoimemmin julkisuudessa, ja nain lisata ih-
misten ymmarrysta ja tietoisuutta tasta vaikeasta sairaudesta ja sen vaikutuksista elamaan.
Tama opinnaytetyo on myos keino tuoda IBD:ta sairastavat kuulluksi kokemuksistaan ja talla

tavoin toivon voivani muuttaa ihmisten suhtautumista sairastuneeseen.

Taman opinnaytetyon tarkoitus on kartoittaa IBD:hen sairastuneiden kokemuksia vertaistuen
merkityksesta, seka IBD:n vaikutuksesta heidan elamanlaatuunsa. Miten IBD on vaikuttanut
heidan elamaansa? Millaista vertaistukea Crohn ja Colitis ry:n jasenet ovat saaneet? Millaista
vertaistoimintaa jasenet yhdistykselta kaipaavat? Milla tavoin vertaistuki parantaa elamanlaa-
tua? Tutkimus toteutettiin teemahaastatteluin. Osa haastatteluista toteutettiin tammikuussa

jarjestetylla perheleirilla ja osa kevaalla aluetapaamistenyhteydessa.

Avoin puhuminen sairaudesta, joka herattaa paljon negatiivisia tunteita, on erittain haasta-
vaa. Taman vuoksi toteutin opinnaytetyon laadullisen tutkimuksen menetelmin, jossa kaytin
narratiivisia metodeja. Nain sairastuneet saivat kertoa tarinansa vapaamuotoisissa teema-

haastatteluissa, jolloin keskustelu oli avointa ja helpompaa.



2 Mika ihmeen IBD?

Kroonisista tulehduksellisista suolistosairauksista kaytetaan yhteisnimitysta IBD, joka on kan-
sainvalisesti tunnettu lyhenne. IBD lyhenne tulee englanninkielisista sanoista: ”Inflammatory
Bowel Disease”. IBD sairauksiin luetaan yleisimmat Crohnin tauti (CD) ja colitis ulcerosa (CU),
lisaksi muita suolistosairauksia ovat: artynyt paksusuoli (IBS), joka on hyvin tavallinen oireyh-
tyma lansimaissa, keliakia, seka vahemman tunnetut ja harvinaiset sairaudet kuten, synnyn-
nainen kloridiripuli (CLD) seka Hirschsprungin tauti (HSCR), joka on synnynnainen suolistosai-
raus. Suolistosairauksien synnyssa keskeisena tekijana on poikkeava tai hairiintynyt im-
muunivaste suolen omaa bakteeri-flooraa vastaan geneettisesti alttiilla henkiloilla. Tulehduk-
selliset suolistosairaudet ovat elinikaisia, parannuskeinoa ei ole viela naihin tauteihin loyty-
nyt. Suolistosairaudet eivat tartu, eika minkaan ruoka-aineen tiedeta aiheuttavan tai aktivoi-
van tautia. Useissa tapauksissa suolistosairauden laukaisevana tekijana on ollut ulkomailta
saatu suolistoinfektio. (Crohn ja Colitis ry.) Alla esittelen tarkemmin Crohnin taudin ja Colitis

Ulcerosan, jotka ovat tulehduksellisista suolistosairauksista yleisimmat.

Crohnin tauti (Morbus Crohn) on krooninen tulehduksellinen suolistosairaus. Crohnin taudin
tyypillisiin oireisiin lukeutuvat alavatsakivut, ripuli tai ummetus, veriuloste, kuumeilu ja laih-
tuminen. Taudin kuvaan kuuluu myos jatkuva vasymys seka voimattomuuden tunne. Tautia
esiintyy missa tahansa ruuansulatuskanavan alueella, yleisesti ottaen kuitenkin ohut- ja pak-
susuolen alueella. Crohnin tautiin liittyy kohonnut riski sairastua suolistosyopaan. Mahdollisik-
si sairauden komplikaatioiksi on nimetty suolitukokset. Suolitukokset syntyvat, kun tulehdus

pienentaa suolikaytavaa, jolloin uloste ei mahdu kulkemaan suolistossa. (IBD -opas 2010: 2.)

Crohnin tautia hoidetaan laakityksen ja vaikeassa tapauksessa leikkauksen avulla. Leikkauksen
syyna on useimmiten suolitukos tai sen vaara. Laakityksena kaytetaan usein kortisonivalmis-
teita, solunsalpaajia ja biologisia laakkeita. Myos antibiootteja kaytetaan jos tulehduksen ai-
heuttaja on bakteeri. Crohnin taudin hoitona voidaan kayttaa joissakin tapauksissa ruokava-
liota; vaharasvainen, sokeriton ja viljaton ruoka auttaa joillakin sairastuneilla oireisiin, mutta
ei kuitenkaan poista sairautta. Syyta Crohnin taudin puhkeamiselle ei ole loytynyt. Crohnin
tautiin sairastutaan usein nuorella ialla. Tauti on naisilla yleisempaa kuin miehilla ja perinto-
tekijoilla on osuutta taudin syntyyn. On myos arveltu, etta eri bakteerit ja virukset voivat ai-
heuttaa Crohnin tautia, mutta varmuutta asiaan ei ole saatu. Tupakoitsijoiden on todettu sai-
rastuvan Crohnin tautiin todennakoisemmin kuin tupakoimattomien ja heidan tautinsa on
usein vaikeampi. Stressin on todettu lisaavan taudin oireita, mutta kuitenkaan psyykkisia teki-

joita ei ole nimetty taudin aiheuttajaksi. (IBD -opas 2010: 3.)

Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolen tulehdus on myos krooninen tulehduksellinen suolis-

tosairaus. Colitiksen tavallisimpiin oireisiin kuuluu ripuli, vatsakivut, veriuloste, kuumeilu ja



laihtuminen. Colitiksen taudin kuva eroaa Crohnin taudista siina, etta tulehdusta esiintyy ai-
noastaan paksusuolen alueella. Syy colitiksen puhkeamiseen on tuntematon, mutta perinto- ja
ymparistotekijoilla saattaa olla vaikutusta taudin puhkeamiseen. Colitis ulcerosa on siina mie-
lessa harvinainen tauti, etta tupakoinnin on todettu lieventavan tai jopa poistavan oireita.
Kuten Crohnin taudissa, myos colitiksessa suolistosyovan riski on kohonnut. (IBD -opas 2010: 2-
3)

Colitis ulcerosaa hoidetaan paaasiallisesti laakehoidon avulla. Colitiksessa kaytetaan samoja
laakkeita kuin Crohnin taudissakin, pienia eroja on. Colitiksen oireita voidaan helpottaa ruo-
kavalion avulla, vaikeasti sulavia ruokia, voimakkaita seka muutenkin vatsaoireita aiheuttavia
ruokia on hyva valttaa. Harvoissa tapauksissa colitista on jouduttu hoitamaan leikkaushoidol-
la. Leikkauksessa poistetaan paksu- ja perasuoli kokonaan, tilalle rakennetaan mahdollisuuk-
sien mukaan j-pussi (j-pounch). Mahdollisuus J-pussin rakentamiseen riippuu sairastuneen pi-
tuudesta ja ruumiinrakenteesta. J-pussi on sailio, joka rakennetaan ohutsuolesta sita venyt-
tamalla. Jos J-pussin rakentaminen ei ole mahdollista, sairastuneelle tehdaan ohutsuoliavan-
ne. Leikkaushoito kaytannossa katsoen parantaa colitiksen, koska tulehtunut suoli on poistet-

tu, eika tulehdusta ei enaa ole. (IBD -opas 2010: 4-5.)

Tyypillista molemmille suolistosairauksille on, etta ne ovat vaikeasti ennustettavia. Sairaus
jaksottuu oireettomista ja oireellisista vaiheista. Sairauden ennustettavuuden tekee haasta-
vaksi se, etta sairaudet voivat olla jopa vuosia taysin oireettomia. Sairauden aktivoituminen
aiheuttaa yleensa ripulia, vatsakipua, niveloireita, yleiskunnon laskua ja kuumetta, jotka vai-
keuttavat sairastuneen arkielamaa ja siina selviytymista. Stressi altistaa sairauden aktivoitu-
miselle. (Sonninen, Kinnunen & Pietila 2006.) On todettu, etta krooniset suolistosairaudet
ovat tunnollisten ja kilttien ihmisten sairaus. Stressilla ja kiireella on vaikutusta aktiivisten
vaiheiden syntyyn ja ne ovat usein laukaisevia tekijoita akuutille vaiheelle. Sairaudet pysyvat

parhaiten rauhallisina tasapainoisissa ja muuttumattomissa ymparistoissa.

2.1 IBD:n vaikutus elamanlaatuun

Elamanlaatu kasitteena on vaikea maaritella. Elamanlaadun kokemus vaihtelee yksilokohtai-
sesti ja se on riippuvainen olosuhteista ja eri ikakausista. Elamanlaadun kokemus voi vaihdella
hetkesta toiseen, toisin sanoen elamanlaadun kokemus on subjektiivinen seka yksiloon ja ai-
kaan sidonnainen. Elamanlaatuun vaikuttavat lukuisat eri tekijat, koska ihminen on psyykki-
nen, fyysinen ja sosiaalinen kokonaisuus. Kasite elamanlaatu pitaa sisallaan kaiken minka yk-
silo kokee itselleen tarpeellisena, jotta han voi hyvin. Eli kasite elamanlaatu pitaa sisallaan
kaikki seuraavat asiat: elintason, sosiaaliset suhteet, elaman mielekkyyden ja virikkeellisyy-

den, subjektiivisen tyytyvaisyyden seka viihtyisan ympariston. (Ahto 1999. Luku 2.)
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Tutkittaessa elamanlaatua, kasite elamanlaatu jaetaan objektiiviseen ja subjektiiviseen ela-
manlaatuun. Objektiivinen elamanlaatu kasittaa toimintakyvyn ja elinolosuhteet. Subjektiivi-
nen elamanlaatu puolestaan kasittaa hyvinvoinnin, onnellisuuden, tyytyvaisyyden elamaan
seka yksilon omaan arvioon elamastaan. Elamanlaadun mittaamisessa kiinnitetaankin huomio-
ta yksilon kokemukseen elamansa laadusta, taman kulttuurin henkilokohtaisten elamantavoit-
teiden ja arvojarjestelman kontekstissa. (Ahto 1999. Luku 2.) Tasta voidaan paatella, etta
samankaltaisissa olosuhteissa elavat ihmiset voivat kokea elamanlaatunsa erilaisina. Yksi voi
pitaa huonona elamanlaatuna sellaista, mita toinen taas pitaa hyvana. Kokemukset ovat erit-

tain yksilollisia eika niita voi yleistaa.

Haapamaen (2011: 29-31) tekema vaitoskirja ”Health-related quality of life, symptoms and
comorbidity in inflammatory bowel disease”, kasittelee IBD:n vaikutusta elamanlaatuun. Kun
mitataan sairauden vaikutusta elamanlaatuun, puhutaan terveyteen liittyvasta elamanlaadus-
ta seka siihen liittyvista fyysista, psyykkisista ja sosiaalisista tekijoista. Haapamaen suoritta-
ma elamanlaatua koskeva tutkimus toteutettiin kirjekyselyna aikavalilla 2006-2008. Noin 4000
IBD:ta sairastavalle lahetettiin kyselylomake, jossa kartoitettiin heidan kokemuksiaan sairas-
tamisesta ja sen vaikutuksesta elamanlaatuun. Tutkimuksen vastausprosentti oli 57. Tutki-
mustuloksia tarkasteltaessa voi huomata miten monin tavoin IBD vaikuttaa elamanlaatuun.
IBD aiheuttaa muun muassa masennusta ja ahdistusta, jotka osaltaan ovat vaikuttamassa sosi-
aalisten suhteiden katoamiseen. IBD vaikuttaa monin eri tavoin perhesuhteisiin, ystavyyssuh-
teisiin seka parisuhteeseen. Sairauden ennustettavuuden vaikeus saattaa aiheuttaa ongelmia
tyo- ja opiskeluelamassa. Sairaus voi olla pahimmillaan erittain invalidisoiva, jonka vuoksi
sairastuneella voi olla pitkia tyokyvyttomyysjaksoja, mitka alentavat elamanlaadun kokemus-

ta.

2.1.1  Psyykkinen elamanlaatu

Haapamaen (2011: 29-30) vaitoskirjasta nousee esille, etta IBD:ta sairastavilla on muuta vaes-
toa enemman psyykkisia liitannaissairauksia. IBD:ta sairastavilla on todettu lisaantyneesti ma-
sennusta, ahdistusta seka stressioireita, eritoten IBD:n ollessa akuutissa vaiheessa. Akuutti-
vaiheessa sairastunut usein eristaytyy sairauden aiheuttamien oireiden vuoksi. Sairastuneet
kokevat oireet kiusallisiksi ja niita havetaan. IBD:ta sairastavien on todettu tarvitsevan muuta
vaestoa enemman psykosomaattista tukea, silla riittamaton tuki nayttaa tutkimuksen mukaan
lisaavan IBD:ta sairastavien akuuttivaiheita. Akuuttivaiheiden on todettu lisaantyvan stressin
ja ahdistuksen vuoksi, eli jos stressiin ja ahdistukseen ei saa tarpeeksi tukea, ne lisaavat

IBD:ta sairastavan akuuttivaiheita.

IBD:n on todettu aiheuttavan paljon ylimaaraista huolta sita sairastavalle. Sairastunut on huo-

lissaan muun muassa omasta jaksamisestaan, laakehoidosta, mahdollisesta leikkauksesta, suo-
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len toiminnan hallitsemattomuudesta, taakkana muille olemisesta, seksuaalisesta toimintaky-
vysta seka taloudellisesta tilanteestaan. Ylimaaraista huolta aiheuttaa sairauden ennustamat-
tomuus. Tutkimukset ovat osoittaneet, etta naiset kantavat miehia useammin huolta taudin
vaikutuksesta seksuaalisuuteen seka kehonkuvaan. Lisana ovat laakehoidon aiheuttamat mah-
dolliset ulkonako muutokset. Kortisoni, joka on yleisesti kaytossa IBD:n akuuttivaiheessa, ai-
heuttaa muun muassa kuukasvoisuutta, turvotusta seka mahdollisesti painon nousua, mika
johtuu ruokahalun lisaantymisesta. On myo0s todettu, etta naisilla, joilla tauti on aktiivinen
seka ylipainoisilla on muita enemman huolia ja huolenaiheita. Ylimaarainen huoli alentaa sai-

rastuneen elamanlaatua entisestaan. (Haapamaki 2011: 42.)

2.1.2 Fyysinen elamanlaatu

IBD:n on todettu vaikuttavan ihmisen toimintakykyyn. Haapamaen tekemasta tutkimuksesta
kay ilmi, etta IBD aiheuttaa paljon erilaisia fyysisia oireita kuten, vatsakipuja ja - kramppeja,
jatkuvaa tai toistuvaa ripulia, verenvuotoa, vasymysta seka nivelkipuja. IBD:n aiheuttamat
fyysiset oireet aiheuttavat sairaslomia seka vaikuttavat negatiivisesti vapaa-
ajanviettomahdollisuuksiin. IBD:hen sairastuneiden on todettu jaavan usein pois harrastuksis-
ta, erityisesti niista joissa vaaditaan voimakasta fyysista ponnistelua. Tutkimuksessa on todet-
tu IBD:n vaikuttavan myos tyo- ja opiskelutasoon. Tietyt ammatit ovat poissuljettuja IBD:hen

sairastuneilta, riippuen sairastuneen oirekuvasta. (Haapamaki 2011: 30-31, 55-56.)

Vaikka tutkimus osoittaa IBD:ta sairastavien karsivan usein fyysisista oireista, ovat he kuiten-
kin tyytyvaisia saamansa hoitoon. Tyytyvaisia oltiin laakehoitoon, vaikka laakehoito aiheutti
usein erilaisia haittavaikutuksia. Laakehoidon haittavaikutuksista mainittiin muun muassa kor-
tisonihoidon tuomat ulkonakomuutokset seka unettomuus. Toimiva laakehoito ehkaisee I1BD:n
akuuttijaksoja seka helpottaa oirekuvaa. Haapamaen tutkimus osoitti niiden IBD:ta sairastavi-
en olevan eniten tyytyvaisia, joiden sairautta seurattiin erikoislaakarin toimesta eika yleislaa-
karin. Tama saattaa johtua siita, etta erikoislaakarilla on usein laajempi tieto IBD sairauksista
ja sen liitannaissairauksista seka - ongelmista. Mielenkiintoista tutkimuksessa oli se, etta
vaikka IBD:n on todistettu vaikuttavan negatiivisesti elamanlaatuun, laakarit kuitenkin kysyvat
potilailtaan vain harvoin IBD:n vaikutusta heidan elamanlaatuunsa. Laakareiden todettiin
kiinnittavan huomiota vain kliinisen tutkimuksen tuloksiin ja loydosten hoitoon. (Haapamaki
2011: 57.)

2.1.3 Sosiaalinen elamanlaatu

Hallman (2010: 22) on tehnyt vuonna 2010 kandidaatin tyon aiheella ”Mina, suoleni ja muut -

kroonista suolistotulehdusta sairastavien nuorten aikuisten kokemuksia sosiaalisesta tuesta”.

Tutkimus oli kvantitatiivinen, johon aineisto kerattiin Internetiin sijoitetulla kyselylomakkeel-
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la. Kyselyyn vastasi yhteensa 107 IBD:hen sairastunutta 18-35 -vuotiasta nuorta aikuista. Tut-
kimuksen keskeisena tuloksena on, etta tulehduksellinen suolistosairaus vaikuttaa sosiaaliseen
elamaan, mutta vaikutukset ovat yksilollisia. Toiveet sosiaalisesta tuesta olivat nuorilla aikui-
silla erittain yksilollisia. Kyseisen kandidaatin tyon pohjalta voi todeta, IBD vaikuttaa sairas-
tuneen sosiaaliseen elamanlaatuun negatiivisesti. IBD:n vaikutukset nakyvat varsinkin tyo- ja
opiskeluelaman hankaloitumisena. Mielekkaisiin harrastuksiin osallistuminen on myos hanka-
loitunut IBD:n myota. Perheenperustamisen ja parisuhteiden on todettu myos karsivan. Voi-
daan paatella, etta akuuttivaihe ja sairauden vaikea ennustettavuus aiheuttaa ongelmia sosi-
aalisessa elamassa. Kipu, ripuli, kuume ja masennus saavat sairastuneen sulkeutumaan kotiin-
sa. Parisuhteesta huolehtiminen vaatii usein ylimaaraisia ponnisteluja, joten siita huolehtimi-
nen jaa vahalle sairastuessa. Parisuhteessa tama yleensa tarkoittaakin sita, etta parisuhteen
terveelta osapuolelta vaaditaan enemman tyota parisuhteen eteen. Tyoelamassa vaikutus voi
nakya esimerkiksi sairaslomina, tyokyvyttomyytena ja mahdollisesti tyottomyytena. Sairastu-

nut voi kokea, ettei voi tehda tai saada tyota sairautensa takia.

IBD voi olla taustalla sosiaalisten suhteiden katkeamiselle. Elamantilanteen on osoitettu ole-
van merkityksellinen sosiaalisten suhteiden katkeamiseen. Sosiaaliset suhteet katkeavat il-
meisesti eniten silloin, kun sairastunut joutuu olemaan pitkilla sairaslomilla, kuntoutustuella
tai kotivanhempana. Lisaksi sairauden vaikeusaste vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin. Vaikeim-
min sairaiden on todettu olevan vaikeampi pitaa sosiaalisia suhteita ylla. (Hallman 2010: 23.)
Voidaan paatella, etta ystavyyssuhteet katkeavat usein sen vuoksi, ettei sairastunut enaa jak-
sa kantaa omaa osaansa ystavyyssuhteessa. Ystavyyssuhteet saattavat muuttua yksipuolisiksi,
koska sairaus hallitsee sairastuneen elamaa, eika hanella riita resursseja kiinnittaa muuhun

huomiota.

IBD ei kuitenkaan vaikuta pelkastaan negatiivisesti sosiaalisiin suhteisiin, vaan vaikutus voi
olla jossakin maarin myos positiivista. IBD:n on todettu mahdollisesti luovan uusia ja tarkeita
sosiaalisia suhteita, kuten vertaisryhman tuomat sosiaaliset suhteet. IBD:hen sairastumisen on
todettu myos lahentavan ja muokkaavan joissakin tapauksissa perheen keskeisia sosiaalisia
suhteita. (Hallman 2010: 23-24.) Perhesuhteet saattavat kiinteytya, kun perhe kohtaa kriisin.
Perhe alkaa yhdessa taistella yhteista pahaa vastaan. Uudet ystavyyssuhteet syntyvat usein
vertaisryhman muodossa. Crohn ja Colitis ry:n jarjestama vertaistoiminta on varsin aktiivista
ja siella on luotu uusia ystavyyssuhteita seka parisuhteita. Parisuhteen muodostuminen toisen
sairastuneen kanssa saattaa olla helpompaa, koska nain ollen ei tarvitse toiselle selitella sai-

rauttaan ja sen vaikutusta elamaan.
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2.2 IBD:n vaikutus elaman- ja arjenhallintaan

Elamanhallinnalla tarkoitetaan ihmisen kykya vaikuttaa omaan elamaansa. Elamanhallinta
pitaa sisallaan yksilolliset voimavarat, mahdollisuudet seka yksilon persoonalliset piirteet.
Elamanhallintaa on kyky kohdata haastavia tilanteita, eli kyky selviytya vastoinkaymisista.
Elamanhallinnasta puhuttaessa, puhutaan ulkoisesta ja sisaisesta elamanhallinnasta. (Erkkila
2001.)

Ulkoiseen elamanhallintaan vaikuttavat ika, sukupuoli ja koulutus tai ammatti. Ulkoisella
elamanhallinnalla tarkoitetaan aineellista ja henkisesti turvatun elaman tavoittelua. Sisaisella
elamanhallinnalla tarkoitetaan yksilon kykya sisallyttaa elamaansa vaikeatkin puolet. Talloin
voidaan puhua sopeutumisesta ja turvattomuuden tunteen hallitsemisesta. Elamanhallintaa
maaritellaan kulttuurisilla arvoilla, mihin yhteiskunnassa pyritaan ja miten yksilo niihin omalla

toiminnallaan paasee. (Erkkila 2001.)

IBD:hen sairastuminen tulee sairastuneelle aina yllatyksena, sita ei voida mitenkaan ennakoi-
da tulevan omalle kohdalle. IBD vie sairastuneelta elamanhallinnan tunteen. Avuttomuuden ja
hapean tunteet nousevat pintaan, kun sairastunut ei voi enaa hallita omaa kehoaan. Sairas-
tuminen aiheuttaa kriisin elamaan ja sopeutuminen tilanteeseen vie aikaa. Sairastunut usein
kokee olevansa yksin sairauden kanssa, eika ulkopuolisille uskalleta tai kehdata puhua vaike-
asta tilanteesta. (IBD -opas: 2-6.) Vertaistuen ja - toiminnan merkitys korostuvat tilanteissa,
joissa moni elaman osa-alue tuntuvat hajoavan. Vertaistuki antaa tunteen, ettei asian kanssa
ole yksin. Vertaisten kanssa voidaan yhdessa pohtia miten tasta eteenpain. Aina on joku, joka

on selvinnyt ja antaa esimerkkia jaksamiseen.

IBD:hen sairastuneen tukemisessa tulisi ottaa huomioon taman elamanhallintakeinojen vahvis-
taminen. IBD:hen sairastuneet tarvitsevat kokonaisvaltaista ohjausta, joka ottaa huomioon
heidan elamantilanteensa. Talla hetkella ammattilaiset (laakarit ja sairaanhoitajat) usein oh-
jaavat sairastunutta sairauden hoidossa, oireiden hoidossa ja laakityksessa. Sairastunut kui-
tenkin tarvitsisi ohjauksessa otettavan huomioon taman yksilolliset tarpeet, voimavarat seka

sairauden tuomien huolien kasittelyn. (Merilehti 2012.)

Merilehti (2012) on usein puhunut jaksamisesta Crohn ja Colitis ry:n sopeutumisvalmennuksis-
sa ja erilaisissa koulutustilaisuuksissa. Jaksaminen on yksi tarkeimmista asioista IBD sairauk-
sissa, koska sairaus vaikuttaa suoraan ihmisen jaksamiseen selviytya arjessa. Sairastuessa pit-
kaaikaissairauteen tulee mieleen: “kuinka mina jaksan ja mista saan voimavaroja jatkaa ar-
jessa”. Sairaus voi uuvuttaa ihmisen aivan huomaamatta. IBD sairaudet ovat usein tunnollisten

ihmisten sairauksia, stressi ja uupumus vaikuttavat suoraan sairauden kulkuun. Niiden katso-
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taan usein laukaisevina tekijoina sairauden akuuttivaiheen puhkeamisessa. Akuuttivaiheen

alkaessa sairastunut usein vasta huomaa miten vasynyt ja loppu han on.

Kuinka sitten tunnistaa oman uupumisen? lhminen, joka on tunnollinen ja ahkera ylisuoriutuja
uupuu helposti ja huomaamatta, koska on tottunut suorittamaan aina kaiken. Korkean vaati-
mustason omaavalla, niin kutsutulla perfektionistilla, on alttius uupua muuta vaestoa hel-
pommin. Uupumisen voi tunnistaa muun muassa seuraavista seikoista: vasymys ei helpota
vaikka kuinka nukkuisi, unohtelu, ajatusten harhailu, vaikeus keskittya, turhautuminen seka
oman osaamisen epaily. Uupumisen oireiston huomatessa tulisi rauhoittaa tahtia ja pitaa tau-
ko. Joillekin se saattaa tarkoittaa pidempaa lomaa, toinen joutuu ottamaan sairaslomaa, toi-

sille taas riittaa pieni levahdys hetki ja oman tyomaaraan karsiminen. (Merilehti 2012.)

IBD:hen sairastuneen tulisi huolehtia omasta jaksamisestaan. Vasymys pahentaa sairauden
oireita, lisaksi se pahentaa omaa mielialaa ja pahimmassa tapauksessa johtaa masennukseen.
Omaan jaksamiseen onkin hyva kiinnittaa huomiota jo heti diagnoosin saatua. Sairastunut voi
alkaa etsia itselleen hyvia rentoutuskeinoja, jakaa toitaan ja ottaa saannollisesti itselleen
omaa aikaa. Sairastuessa krooniseen sairauteen itsesta huolehtiminen, seka itsensa ja kehonsa

tunteminen nousee tarkeaksi. (Merilehti 2012.)

2.3  Sairaus perheessa

Merilehti (2012) on kertonut seuraavan esimerkin useilla sopeutumisvalmennuksilla, siita
kuinka sairaus voi nakya perheessa. Esimerkki kuvaa mielestani erittain totuudenmukaisesti,

sita miten krooninen sairaus voi esiintya perheessa.

”Meille istuu kotona aamukahvi poydassa mina (vaimo), mies ja herra parkin-

son. Kysyn aamuisin kummaltakin kuulumiset.”

Taman kuvauksen Merilehti oli kuullut eraalta omaiselta neurologisella kuntoutuskurssilla, kun
heilta oli kysytty miten sairaus ilmenee heidan perheessa. Sairaus usein ulkoistetaan parisuh-

teen kolmanneksi osapuoleksi.

Kun perheenjasen sairastuu kroonisesti, taman tarpeet seka ajatukset saattavat muuttua sai-
rauden myota. Toisaalta taas muun perheen tarpeet pysyvat samana. Nain ollen varsinkin pa-
risuhteessa elavien elama muuttuu, kun parisuhteeseen astelee tama kolmas osapuoli ”saira-
us”. Tallaisessa tilanteessa olisi tarkeaa miettia, mita tama sairaus merkitsee kenellekin per-
heessa seka millaisia heidan aikaisemmat kokemukset sairastamisesta on. Ovatko aiemmat

kokemukset luoneet ennakkoasenteita perheenjasenille. Naista ennakkoasenteista olisi hyva
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puhua perheessa avoimesti, jotta tiedetaan mista erilaiset tunteet kumpuavat. (Merilehti
2012.)

Sairaus tuo mukanaan usein erilaisia uusia tunteita perheeseen, joita ei ole aikaisemmin ollut.
Sairastunut saattaa olla kateellinen muille perheenjasenille, jotka voivat jatkaa elamaa niin
kuin ennenkin. Sairastunut taas on joutunut luopumaan mahdollisesti joistakin harrastuksis-
taan tai muuttamaan muuten elintapojaan. Perheen terveet jasenet saattavat kokea mus-
tasukkaisuuden tunnetta, jos kokevat sairastuneen saavan heita enemman huomiota. Sairaus
saattaa tuoda surua, saatetaan kokea etta perheenjasen on menetetty sairaudelle. Kaikki tun-
teet ovat luonnollisia, niiden alkuperaa vain pitaa pohtia. Mika minussa aiheuttaa nama tun-
teet? Kun alkupera tunteelle loytyy, se auttaa kasittelemaan tata tunnetta, vaikka se olisi
kuinka vaikea. Puhuminen avoimesti omista tunteistaan perheessa auttaa siina, ettei tule vaa-
rinkasityksia tai toisen turhaa tulkitsemista. Puhumisen avulla ei-sairastuneet oppivat ymmar-

tamaan parhaiten mita sairastunut kay lapi seka toisin pain. (Merilehti 2012.)

3 Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelma

Suomalaisen palvelujarjestelman, joka kattaa sosiaali- ja terveyspalvelut, jarjestamisesta
vastaa julkinen valta, johon perustuslaki velvoittaa. Perustuslaki velvoittaa julkista valtaa,
valtiota ja kuntia turvaamaan kaikille riittavat, tai vahimmaistason mukaiset sosiaali- ja ter-
veyspalvelut. Kaytannossa kunnat vastaavat palveluiden jarjestamisesta kuitenkin niin, ettei
kunnan tarvitse itse tuottaa palvelua. Laki ei saatele palveluiden laajuutta, sisaltoa eika jar-
jestamistapaa. Laki antaa kunnille mahdollisuuden tuottaa palvelut joko itse tai yhteistyossa
muiden kuntien kanssa, tai ostaa palvelut yksityisilta palveluiden tuottajilta. Oikeus palvelui-
hin on kaikille yhtalainen, eika palveluiden maaraan tai laatuun tule vaikuttaa yksilon sosio-
ekonominen luokka. Palvelujarjestelman tuottamisessa kaytetaan elamankaariajattelun mal-
lia. Palvelut suunnataan ihmisen elamankaaren mukaan, lapsuudesta vanhuuteen. Eri palve-
luita kaytetaan eri ikakausina aina tarpeen mukaan. Palveluiden kaytto keskittyy lahinna ela-
mankaaren alku- ja loppupaahan. Pieni osa vaestosta tarvitsee vakavan tai pysyvan vamman
vuoksi jatkuvasti tai toistuvasti palveluiden tarjoamaa apua, tukea tai hoitoa. (Raunio 2008:
7-8, 11, 13.)

Suomalainen sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelma rakentuu perus- ja erityistason palveluista.
Lakisaateisia perustason terveyspalveluita ovat terveysneuvonta, sairaanhoito ja kuntoutus,
sairaankuljetus, hammashuolto, koulu- ja opiskelijaterveydenhuolto seka erilaiset seulonnat.
Perustason palveluihin jokaisella ihmisella vaestossa on oikeus. Erityistason terveyspalveluita
taas ovat erikoissairaanhoito, tyoterveyshuolto, ymparistoterveydenhuolto ja mielenterveys-
palvelut. Erityistason palveluihin ovat oikeutettuja ne, jotka tayttavat palveluun paasyn kri-

teerit. Laki on maaritellyt perustason sosiaalipalveluiksi sosiaalityon, kasvatus- ja perheneu-
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vonnan, kotipalvelut, asumispalvelut, laitoshuollon, perhehoidon seka omaishoidontuen. Eri-
tyistason sosiaalipalveluiksi on maaritelty lasten ja nuorten hoito, lasten paivahoito, paihde-
huolto, kehitysvammaisten erityishuolto, vammaispalvelut ja kuntouttava tyotoiminta. (Finlex
2011.)

3.1 Palvelujarjestelman kehityshankkeet

Tassa kohtaa opinnaytetyota katson aiheelliseksi selvittaa yhteiskunnan tuottamia kehitys-
hankkeita ja projekteja. Tama selvittaa minka vuoksi on erittain tarkeaa ihmisten hyvinvoin-
nin kannalta, etta on pienempia yhdistyksia ja jarjestoja, jotka tuottavat erilaisia toimintoja
eri ryhmille. Kunnalliset ja valtiolliset palvelut toimivat usein erittain byrokraattisesti ja nii-
den toimintaa on hankala lahtea muokkaamaan, kun ihmisten tarpeet muuttuvat. Pienten yh-
distysten ja jarjestojen toiminta vastaa usein juuri tiettyyn kysyntaan. Kysynta muodostuu

silloin, kun yhteiskunnallisia palveluita ei l0ydy tilanteen vaatimalla tasolla.

Jokaisella kunnalla on mahdollisuus kehittaa omaa palvelujarjestelmaansa hakemalla valtion
avustusta kehittamishankkeisiinsa. Erilaisten kehittamishankkeiden ja projektien tarkoitukse-
na on parantaa kuntien palvelujarjestelmaa niin, etta ne vastaisivat kysyntaan. Valtion avus-
tuksin toteutettujen hankkeiden tarkoituksena on luoda hyvia kaytanteita, jotka juurrutetaan
osaksi toimivaa palvelujarjestelmaa. Jotta valtion avustuksen hankkeelle saa, on hankkeelle
luotu tietyt kriteerit, jotka sen taytyy tayttaa. Kriteereita ovat esimerkiksi, etta hankkeen
tavoitteet ja toimenpiteet tulee olla Kaste-ohjelman mukaiset. Hankkeen tulee olla myos
useamman kunnan tai kuntayhtyman yhteinen. Hankkeen tulee olla alueellisesti tai valtakun-
nallisesti merkittava, jotta sille voidaan myontaa valtiollista tukea. Hankkeen tayttaessa na-
ma kriteerit, voivat hankkeen toimeenpanijat hakea valtion avustusta sosiaali- ja terveysmi-
nisteriolta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2011.) Kuten tasta voidaan paatella, kysynnan tulee
olla melko suurta. Tama tarkoittaa sita, etta marginaalissa olevat vahemmistot saattavat jaa-

da ilman palvelua, kun heidan tarvitsemansa palvelu ei vastaa ohjelman kriteereita.

Sosiaali- ja terveysministerido on budjetoinut terveyden edistamiseen tietyn maararahan. Val-
tio tukee maararahalla terveyden edistamisen kokeilu- ja kehittamishankkeita. Maararahan
kayttotarkoitus vaihtelee vuosittain, riippuen mita terveydenedistamishanketta pidetaan
ajankohtaisena. Maararaha perustuu lakiin, joka saatelee terveyden edistamista. (Sosiaali- ja
terveysministerio 2011.) Koska maararahoja myonnetaan vain tietylle ajanjaksolle, voidaan
tehda johtopaatos, etta hyvia ja toimiviakin kokeiluja tai hankkeita saatetaan lakkauttaa sen

vuoksi, ettei niita pideta enaa ajankohtaisina tai tarpeellisina.

Sosiaali- ja terveydenhuollon kehittamisohjelma eli kaste on strateginen ohjausvaline, jonka

tarkoituksena on johtaa ja uudistaa suomalaista sosiaali- ja terveyspolitiikkaa. Kasteen tavoit-
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teena on lisata osallisuutta, terveytta, hyvinvointia, seka parantaa erilaisten palveluiden laa-
tua, vaikuttavuutta ja vahentaa alueellisia eroja. Kaste- ohjelma laaditaan neljaksi vuodeksi
kerrallaan. (Kaste 2011.) Talla hetkella Suomessa on yhteiskunnan palveluissa suuria alueelli-
sia eroja. Ymmarrettavaa on, etta harva-asutuilla seuduilla ei voi olla niin laaja-alaisesti eri-
laisia palveluita, kuin tiheammin asutuilla alueilla. Kuitenkin sosiaali- ja terveyspalvelut tulee
taata jokaiselle yhdenvertaisesti asuinpaikasta, sosiaalisesta statuksesta tai muusta vastaa-
vasta tekijasta riippumatta. Jos palveluita ei pystyta takaamaan kaikille yhdenvertaisesti, se

saattaa aiheuttaa syrjaytymista.

Paras on kunta- ja palvelurakenne uudistus -hanke. Hankkeen tarkoituksena on taata kaikille
suomalaisille yhdenvertaiset sosiaali- ja terveyspalvelut. Jotta palvelut olisivat yhdenvertai-
set, se vaatii toimivaa ja eheaa kuntarakennetta. Lisaksi vaaditaan palvelurakenteiden vahvis-
tamista ja laajentamista nykyista laajemmalle vaestolle seka kuntien valista yhteistyota ja
uusia toimintatapoja. (Paras 2011.) Tama koskettaa varsinkin pienilla paikkakunnilla IBD:ta
sairastavia ihmisia, koska IBD potilaita hoidetaan yleensa erikoissairaanhoidon piirissa. Kaikilla
pienilla paikkakunnilla ei ole omaa IBD sairauksiin erikoistunutta hoitoyksikkoa. Nain ollen
hoito on usein kauempana ja vaikeasti saatavilla. Vaikeutena saattaa olla epavarmuus siita,
minka suuremman paikkakunnan tulee hoito jarjestaa. Toisinaan saattaa olla monta eri hoita-

vaa tahoa, jolloin saattaa tulla sekaannuksia mille taholle minkakin asian hoito kuuluu.

Paras -hankkeen ideana on terveyden, toimintakyvyn ja hyvinvoinnin edistaminen seka sosiaa-
listen ongelmien ehkaisy. Kuntalaisten osallisuuden vahvistaminen on yksi tarkeimmista nako-
kulmista syrjaytymisen ehkaisemisessa, kun pyrkimyksena on vaeston hyvinvoinnin parantami-
nen. Katsotaan, etta hyvinvoinnin parantuessa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelutarve va-
henee, jolloin kustannukset pienenevat. Tama vaatii kunnilta muutosta varhaiseen puuttumi-
seen. Taman lain on tarkoitus tulla voimaan 1.5.2013. Syksylla 2012 lakia ja hanketta kaydaan

lapi hallituksessa. (Paras 2011.)

3.2 IBD:ta sairastavan palvelujarjestelma

Tassa kappaleessa selvitan millaista ammattiapua lahinna Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoi-
topiirissa jarjestetaan IBD:hen sairastuneille. Esittelen yleisimmat hoitomuodot seka auttavat
tahot ongelmatilanteissa. Perheleirilla toteutuneiden haastattelujen pohjalta selvitan, kuinka
helppoa tai vaikeaa tukea ja apua on ollut saada ammattiauttajilta. Hoidon ja avun piiriin

paaseminen vaihtelee kunnittain, riippuen kunnan koosta ja sen tarjoamista palveluista.

Salonen (2007: 164-167) kirjoittaa kirjassaan ”Sairaan hyva potilas” miten sairastaminen on
miltei mahdotonta, jos ei opi sairastamisen jaloa taitoa. Tama vaite koskee varsinkin sita

kaaosta, kun sairastunut ymmartaa mita kaikkea hanen tulee oppia sairastamisesta. Sairasta-
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minen saattaa alkaa kaymaan ihan tyosta. Terve ihminen ei tiedosta, miten monia erilaisia
todistuksia, lausuntoja ja hakemuksia sairastuneen pitaa tayttaa ja toimittaa eri paikkoihin,
saadakseen hanelle kuuluvat etuudet. IBD:ta sairastaville on koottu oppaita, joissa kerrotaan
mita palveluita he voivat saada, mutta silti niiden hakemisen vaikeus yllattaa. Vertaistoimin-
nan on katsottu auttavan palvelujarjestelman ymmartamisessa, kun saadaan kuulla toisten

kaytannonkokemuksia palveluiden hakemisesta ja saamisesta.

Esittelen myos millaista taloudellista tukea IBD:ta sairastavan on mahdollista saada turvaa-
maan taloudellinen tilanteensa sairastaessaan. IBD:hen sairastunut saattaa kokea yllatyksena
toimeentulon heikkenemisen, esimerkiksi akillisen pitkan sairasloman vuoksi tai korkeiden
laakekustannusten vuoksi, sita tilannetta varten on hyva tietaa mista taloudellista tukea voi

hakea ja kuka siihen on oikeutettu.

3.2.1 Sairaudenhoito

Kun ihminen sairastuu akillisesti, turvaudutaan yleensa oman terveysaseman palveluihin. Laa-
kariajan saaminen voi olla tyolasta joillakin alueilla, koska laakariaikoja on rajoitetusti saata-
villa ja yhteyden saaminen ajanvaraukseen saattaa olla hankalaa puhelimien ollessa varattu-
na. Terveysasemilla toimii omalaakarijarjestelma, joka teoriassa on erittain hyva jarjestelma,
koska se takaa asioinnin aina samalla laakarilla. Kaytannossa tama jarjestelma ei kuitenkaan
toimi laakaripulan vuoksi. Terveysasemat kayttavat ulkoistettuja keikkalaakarifirmoja, jonka
vuoksi laakareiden vaihtuvuus on kohtalaisen suurta ja hoitosuhteen jatkumiseen ei voi aina
luottaa. (Salonen 2007: 40.)

IBD:ta sairastavien hoito on keskitetty paasaantoisesti sisatautien gastroenterologiselle poli-
klinikalle, jossa erikoislaakarit vastaavat sairauden hoidosta. Poliklinikalle hakeudutaan tyo-
tai terveyskeskuslaakarien lahetteella, ajan saa hoitotakuun tayttyessa kolmen viikon kulues-
sa lahetteen saamisesta. Gastroenterologinen poliklinikka tekee tiivista yhteistyota endosko-
piayksikon kanssa, jossa tehdaan tarvittavat tahystykset ja muut tutkimukset. Lisaksi polikli-
nikalla toimii sisatauteihin erikoistunut sairaanhoitaja, joka opastaa ja neuvoo tarvittaessa
sairaudenhoidossa tai tutkimuksissa. Poliklinikalla tyoskentelevan avannehoitajan vastaanotol-
le paasevat kaikki, jotka tarvitsevat leikkaushoitoa tai he joille on tehty avanne. Avannehoi-
taja opastaa avanteen hoitoon liittyvissa asioissa ja avannetarvikkeissa. (HUS; Salonen 2007:
42.)

IBD:ta sairastavat tarvitsevat usein pitkaaikaista hoitosuhdetta, niin kuin yleensa aina krooni-
sissa sairauksissa, jolloin hoidon jatkuvuus ja saman hoitavan laakarin tarkeys korostuu. Kun-
nallisessa erikoissairaanhoidossa on teoriassa mahdollista pysytella saman laakarin hoidossa.

Kaytanto on kuitenkin osoittanut, etta pienemmissa keskussairaalapiireissa hoidon jatkuvuus
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samalla laakarilla on parempaa, kuin suurissa opetussairaaloissa, joissa hoitava laakari on
usein viela erikoistumassa ja nain ollen laakareiden vaihtuvuus on suurta. (Salonen 2007: 55-
56.)

Hoidon pysyessa samalla laakarilla olisi kunnille taloudellisempaa. Laakari oppii tuntemaan
potilaan ja osaa kuunnella potilasta eri tavalla, eika potilaan tarvitse joka kerta kerrata sai-
raushistoriaansa. Kun laakari vaihtuu usein, saatetaan joutua uusimaan samoja kalliita kokeita
ja tutkimuksia uudelleen, vaikka periaatteessa olisi riittanyt laboratoriokokeiden seuranta.
Laakarin tuntiessa potilaan voidaan turhilta laakarissa kaynneilta valttya, kun laakari voi an-
taa puhelinkonsultaatiota, uusia reseptit tai antaa uuden reseptin puhelimitse. (Salonen 2007:
55-56.)

3.2.2 Apua arkeen

Lapsiperheille sosiaalitoimet tuottavat sosiaaliohjauspalvelua. Sosiaaliohjaus on varhaisen
tuen keino, jonka avulla perheita pyritaan tukemaan, neuvomaan ja ohjaamaan erilaisissa
elamantilanteissa. Sosiaaliohjaus on tarkoitettu sellaisiin tilanteisiin, kun halutaan keskustella
esimerkiksi lastenkasvatuksesta, vanhempi on huolissaan omasta jaksamisestaan, perhe tarvit-
see tietoa erilaisista palveluista, perheen elamantilanteessa on tapahtunut akillinen muutos
tai perheen arjen sujuvuus askarruttaa. Sosiaaliohjaus tapahtuu paasaantoisesti perheen ko-
tona. Perhe voi ottaa itse yhteytta sosiaaliohjaajaan, kun tuntee tarvitsevansa ohjausta ja
tukea. Sosiaaliohjaus on vapaaehtoista ja maksutonta perheille. (Helsingin kaupungin sosiaali-
virasto 2011.)

IBD:hen sairastuneen toimintakyky saattaa alentua niin paljon, ettei tama kykene selviyty-
maan arkiaskareista, jolloin sosiaalitoimesta voidaan anoa kotipalvelua ja varhaista tukea.
Sosiaalitoimi myontaa harkinnanvaraisesti ja perhekohtaisesti lapsiperheille kotipalvelua ja
varhaista tukea. Varhainen tuki on toimintaa, jolla pyritaan tunnistamaan, ehkaisemaan ja
helpottamaan lapsiperheiden pulmia mahdollisimman varhain. Tarkoituksena on tukea ja oh-
jata perhetta selviytymaan omatoimisesti arjessa. Sosiaalitoimen myontama tuki on aina
suunnitelmamallista ja se laaditaan yhdessa asiakkaan kanssa. Perheen kanssa yhdessa laadi-
taan palvelusuunnitelma, johon kirjataan tavoitteet seka millaista tukea ja apua perhe tarvit-
see, jotta tavoitteisiin paastaan. Apua ja tukea voi saada kodinhoitotoihin seka henkilokohtai-
siin toimintoihin. Esimerkiksi pienten lasten vanhemman sairastuessa, voi perhe saada apua
lastenhoitoon seka pieniin kodin siivoustoihin kotipalvelusta. Tallainen tilanne voi tulla eteen,
jos sairastunut joutuu leikkaushoitoon. Perheen tulot ja varallisuus vaikuttavat kotipalvelun

maksullisuuteen. (Helsingin kaupungin sosiaalivirasto; Crohn ja Colits ry.)
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Pienten lasten vanhemmat voivat myos anoa kunnalta apua lasten hoitoon. Jokaisella lapsella
on subjektiivinen oikeus paivahoitoon, riippumatta vanhempien tyotilanteesta. Kunnan on
jarjestettava lapselle paivahoitopaikka neljan kuukauden sisalla, kun tarve paivahoidosta tu-
lee esille. Kiireellisissa tapauksissa paivahoitopaikka on jarjestettava kahden viikon sisalla
tarpeen ilmaannuttua. Kiireellisiksi tapauksiksi luokitellaan yleensa tilanteet, joissa vanhempi
tyollistyy akillisesti ja tyon saaminen edellyttaa aloittamista heti. Harkinnanvaraisesti voidaan
kiireellisesti paivahoitopaikka myontaa tilanteissa, joissa kotona ollut vanhempi joutuu akilli-
sesti sairaalahoitoon ja nain ollen estyy lastenhoidosta. Paivahoito voi tarjota sairastuneen
vanhemman lapselle sosiaalista tukea, joka auttaa lasta seka perhetta jaksamaan arjessa.

(Helsingin kaupungin sosiaalipalvelut 2011.)

3.2.3 Taloudellinen tuki

IBD:ta sairastava voi olla oikeutettu useisiin erilaisiin tukimuotoihin. Tukimuotoihin, joihin on
oikeutettu, saattaa olla vaikea loytaa, jos ei tieda mista etsia. Crohn ja Colitis ry on koonnut
oppaan, jossa on esitelty kaikki erilaiset tukimuodot ja mista niita haetaan, joihin IBD:ta sai-
rastavalla saattaa olla oikeus. Tassa kohtaa esittelen yleisimmat taloudellisen tuen muodot,

joita IBD:hen sairastunut voi hakea.

IBD:hen sairastunut saa kela-korttiinsa tunnuksen A 208, jolla han oikeutettu saamaan osasta
sairauteensa maaratyista laakkeista kela-korvauksen. Alempi erityiskorvaus on 72 prosenttia
laakkeen hinnasta. Laakekorvaus riippuu siita, onko laakkeella vahvistettu korvattavuus seka
tukkuhinnan kohtuullisuus. Yleisimmista IBD sairauksiin maaratyista laakkeista saa laakekor-
vauksen, muut ladkkeet jaa sairastuneen itse maksettavaksi. Laakkeiden omavastuuraja on
vuonna 2011 ollut 675,39 euroa vuodessa, jonka jalkeen laakkeen omavastuuksi jaa 1,5 euroa

ja Kela maksaa loppuosan laakkeen hinnasta. (Crohn ja Colitis ry; Kela 2011.)

Kela korvaa sairaudesta johtuvaa tyokyvyttomyytta kahden viikon omavastuun jalkeen.
Useimmiten tyonantaja maksaa omavastuuajan sairaslomanajan palkkaa. Kelan maksaman
sairaspaivarahan tarkoitus on korvata ansionmenetysta sairasloman ajalta. Sairaspaivarahaa
maksetaan korkeintaan vuoden ajan ja siihen ovat oikeutettuja 16-67 -vuotiaat henkilot, jot-
ka ovat olleet ansiotyossa, yrittajana, paatoimisena opiskelleet, tyottomat tyonhakijat seka
sapatti- tai vuorotteluvapaalla olleet. Jos tyokyvyttomyys jatkuu yli vuoden Kela voi maksaa
kuntoutusrahaa tai tyokyvyttomyyselaketta, riippuen siita mihin Kela katsoo sairastuneen ole-
van oikeutettu. Kuntoutusrahaan ovat oikeutettuja Suomessa vakuutetut 16-67 -vuotiaat, jot-
ka ovat kuntoutuksen vuoksi estyneet tekemasta omaa tyotaan. (Crohn ja Colitis ry; Kela
2011.)
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Yksityisella laakarilla asioidessa Kela korvaa osan laakaripalkkiosta seka laakarin maaraamista
hoidoista ja tutkimuksista. Korvausta voi hakea laakariasema tai asiakas itse suoraan Kelalta.
Kela korvaa tietyin perustein ulkomailla tapahtuvaa sairauden hoitoa. Yksityinen hammashoito

kuuluu myos kelakorvauksen piiriin. (Kela 2011.)

Kela saattaa myontaa IBD:ta sairastavalle vammaistukea. Yammaistuki on taloudellinen kor-
vaus sairauden tai vamman aiheuttamasta haitasta, avuntarpeesta ja erityiskustannuksista.
Vammaistukeen ovat oikeutettuja henkilot, joiden sairaus tai vamma aiheuttaa toimintakyvyn
heikentymista ainakin vuoden ajan. Toimintakyvyn katsotaan heikentyneen silloin, kun henki-
lon kyky huolehtia itsestaan on heikentynyt, selviytyminen valttamattomista kotitaloustoista
on alentunut ja selviytyminen tyo- tai opiskelutehtavista on heikentynyt. Vammaistukea
myonnetaan myos niissa tapauksissa, jolloin sairaudesta aiheutuneet kulut ovat suuremmat
kuin vammaistuen maara. Vammaistuen suuruuteen ei vaikuta hakijan varallisuus ja tulot,
tuki on verotonta tuloa. Tuki myonnetaan useimmiten IBD potilailla maaraajaksi, harvoissa

tapauksissa tuki on myonnetty toistaiseksi. (Crohn ja Colitis ry; Kela 2011.)

IBD:hen sairastunut voi saada vammaisuutensa perusteella invalidivahennyksen verotuksessa.
Henkilot, joiden haitta-asteeksi on luokiteltu vahintaan 30 prosenttia, ovat oikeutettuja inva-
liditeettivahennykseen. Laakari kirjoittaa sairastuneelle todistuksen, jossa ilmenee haitta-
aste seka haitan alkamisajankohta, jonka perusteella verottajalta haetaan invalidivahennysta.
Hakemusta ei tarvitse uusia, ellei haitta-asteeseen tule muutosta, jolloin verottajalle tulee

tehda ilmoitus asiasta ja hakea uudelleen invalidivahennysta. (Crohn ja Colitis ry)

3.3 Kolmannen sektorin palvelut

Naiden peruspalveluiden rinnalla toimivat erilaiset jarjestot ja vapaaehtoistyon yhdistykset,
kuten IBD:hen sairastuneille tarkoitettu tuki- ja edunvalvontajarjesto Crohn ja Colitis ry. Kap-
paleessa viisi esittelen tarkemmin Crohn ja Colitis ry:n toimintaa. Jarjestot ja vapaaehtoistyo
pyrkivat vastaamaan siihen palveluntarpeeseen, minka peruspalvelut jattavat auki. Kunnan
tehtavana nahdaan palveluiden koordinointi ja kumppanuuden rakentaminen julkisen, yksityi-
sen ja kolmannen sektorin valille. Kolmas sektori kasittaa eri alojen jarjestot, saatiot, yhdis-
tykset seka vapaaehtoistyon. Kunnan tehtavana on valvoa, etta palvelu ja tarve kohtaavat

seka, etta palveluiden tuotanto vastaa kysyntaa. (Raunio 2008: 13.)

Raha-automaattiyhdistys (RAY) myontaa yleishyodyllisille yhteisoille raha-
automaattiavustuksia. Avustus myonnetaan terveytta ja sosiaalista hyvinvointia tukevaan tyo-
hon. Avustukset myonnetaan yleiseen tai kohdennettuun toimintaan tai hankkeeseen. Toimin-
nan tai hankkeen tulee kehittaa tai luoda uusia toimintatapoja ja menetelmia. Valtionneuvos-

to paattaa raha-automaattiyhdistyksen jakamista avustuksista kerran vuodessa. (Sosiaali- ja



22

terveysministerio 2011.) RAY on myontanyt Crohn ja Colitis ry:lle maararahoja muun muassa
Vertaisverkostot - projektiin seka sopeutumisvalmennukseen, jonka yhdistys tarjoaa sairastu-
neille ja heidan laheisilleen. Crohn ja Colitis ry:lle on myonnetty tukea vuoden 2012 loppuun
saakka, jonka jalkeen Vertaisverkostot - hankkeen jatko on epavarmaa. Vertaisverkostot -
projektin kuvaus seka toiminta on kappaleessa viisi. Katson kuitenkin aiheelliseksi selvittaa
minka vuoksi vertaistoimintaa tarvitaan ja milla tavoin vertaistoiminta vaikuttaa elamanlaa-

tuun.

4  Vertaistoiminta, vertaistuki ja vertaisuus ja niiden vaikuttavuus

Vertaistoiminta ja vertaistuki ovat tana paivana tunnettuja kasiteita sosiaali- ja terveysalalla.
Hoitotieteessa vertaistoiminta liitetaan luonnollisen hoidon kasitteeseen. Luonnollisella hoi-
dolla tarkoitetaan ihmissuhteissa ja sosiaalisissa verkostoissa tapahtuvaa huolenpitoa ja hoi-
vaa. Yhteiskuntatieteissa vertaistoiminta ja vertaistuki kasitetaan sosiaalisena paaomana.
Sosiaalisella paaomalla tarkoitetaan sita, etta yksilo on luotettu jasen yhteisossa ja han kyke-
nee olemaan vuorovaikutuksessa yhteison muiden jasenten kanssa. Eli sosiaalinen paaoma
voidaan ymmartaa yksilon osallistumisena, luottamuksena ja sosiaalisena tukena. Yksilo kokee

itsensa terveemmaksi, mita enemman talla on sosiaalista paaomaa. (Jantunen 2010: 85-86.)

Jokaisella ihmisella on tarve olla vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa. lhmiset ovat
sosiaalisia olentoja, jotka elavat erilaisissa yhteisoissa kuten koulu, harrastustoiminta, tyo ja
perhe. Yksilo saattaa kokea olevansa ulkopuolinen, jos tama poikkeaa muusta yhteisosta,
esimerkiksi sairauden, elamantilanteen, kaytoksen tai ulkonaon vuoksi. Talloin han kokee ole-
vansa yksin ja turvaton. Nyky-yhteiskunnassa, jossa perhe- ja kylayhteisot eivat ole enaa niin
vahvoja ja yksiloa tukevia vaikeissa tilanteissa, haetaan yhteisollisyytta vertaisuuden kautta.
Vertaistoiminta perustuu samanlaisissa elamantilanteissa, samanhenkisten ihmisten yhteis-
toimintaan ja toistensa tukemiseen. Vertaistoiminnan tarkoituksena on jakaa kokemuksia ja
valittamista seka osallistuttaa erilaiseen toimintaan. Vertaistoiminnan nahdaan luovan toivoa
vaikeuksien keskelle ja sita kautta toiminta auttaa yksiloa jaksamaan vaikeassa tilanteessa.
(Laimio & Karnell 2010: 9-11.)

Termit vertaistoiminta, vertaistuki ja vertaisuus kasitetaan usein toistensa synonyymeina.
Vertaisuus on naiden kasitteiden ylakasite. Vertaisuudella tarkoitetaan sita, kun kahta tai
useampaa ihmista yhdistaa jokin tekija, kuten elamantilanne tai elamantilanteesta poikkeava
ilmio, esimerkiksi sairaus. Vertaistuki on taas sosiaalisen tuen alakasite tai sen erityismuoto.
Vertaistuki on sosiaalista tukea, jossa tukea antavat toisilleen sellaiset ihmiset joita yhdista-
vat elaman kriisi tai muu haastava elamantilanne. Vertaistoiminta on yhteisen asian ymparilla
tapahtuvaa toimintaa, jota voidaan toteuttaa ryhmissa, kahdenkeskisesti tai verkossa (Jantu-
nen 2010: 86-87.)
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Sosiaaliset tuen lahteet voidaan jakaa kolmeen eri ryhmaan; perhe ja ystavat, tukiverkosto
seka vertaiset. Tukiverkosto muodostuu muun muassa ammattiauttajista, opiskelu- ja tyoka-
vereista, tuttavista ja sukulaisista, joiden kanssa vietetaan perhetta ja ystavia vahemman
aikaa. Vertaiset eivat kuulu luonnostaan yksilon sosiaaliseen verkostoon, vaan he ovat taman

itsensa valitsema ja muodostama sosiaalisen tuen verkosto. (Jantunen 2010: 87.)

Vertaistoiminnan tuen ja auttamisen muoto perustuu siihen, etta ihmiset joilla on yhteinen
kokemus tai sairaus, saavat toisiltaan sellaista tukea, jota muut auttamistahot eivat pysty
tarjoamaan. Yhteinen tekija voi luoda yhteisymmarryksen sellaisten ihmisten valilla, joilla ei
muuten olisi mitaan tekemista toistensa kanssa. Eli vertaistoiminta perustuu kokemukselliseen
asiantuntijuuteen, jonka keskeisina arvoina ovat tasa-arvoisuus ja toisten kunnioittaminen.
Perusajatuksena vertaistoiminnassa on usko ihmisen sisaisiin voimavaroihin, jotka voidaan
loytaa vertaistoiminnan avulla ja niiden avulla ihminen ottaa vastuun omasta elamastaan ja

ohjaa sita haluamaansa suuntaan. (Laimio & Karnell 2010: 11-13.)

4.1 Voimaantuminen

Koherenssin tunne, eli eheyden ja hyvinvoinnin tunne on ratkaisevin terveyteen vaikuttava
tekija. Koherenssi tarkoittaa yhteenkuuluvuutta, kiinteytta ja yhtenaisyytta. Aaron Antonovs-
kyn kehittaman koherenssiteorian mukaan yksilo sijoittuu tiettyyn kohtaan terveys-sairaus
jatkumolla, riippuen taman yksilollisista voimavaroista, jotka koostuvat taman taidoista ja
mahdollisuuksista vastata ymparistosta tuleviin arsykkeisiin. Teorian mukaan, mita paremmin
yksilo kykenee vastaamaan arsykkeisiin, sita parempi koherenssin tunne (sense of coherense)
talla on, eli SOC. (Virtanen 2010: 150-151.) Vertaistoiminta auttaa IBD:hen sairastuneiden
koherenssin tunteen parantumiseen. Vertaistoiminta luo yhteiskuuluvuuden tunnetta, sairas-

tuneet kokevat tulleensa ymmarretyksi ja olevansa merkityksellisia.

SOC siis tarkoittaa merkityksellisyytta, ymmarrettavyytta ja vaikuttavuutta. Merkityksellisyy-
della tarkoitetaan elaman kokemista mielekkaana ja halua kayttaa voimavaroja erilaisiin si-
toumuksiin ja velvoitteisiin. Ymmarrettavyydella tarkoitetaan elaman nakemista ennakoitava-
na, jasentyneena ja selitettavana. Vaikuttavuus on tunne siita, etta omat voimavarat riittavat
elamassa tulevien haasteisiin vastaamiseen, eli yksilo kokee voivansa toimia asioiden vaati-
malla tavalla. (Virtanen 2010: 151.)

Koherenssiteoria perustuu olettamukseen, etta kaikki asiat ovat suhteessa toisiinsa. Yksilon
psyykkinen ja fyysinen terveys kulkevat kasi kadessa, jos fyysinen puoli voi huonosti se vaikut-
taa psyykkiseen puoleen. IBD:hen sairastuneilla on todettu sairauden aiheuttavien fyysisten

oireiden aiheuttavan psyykkisia oireita, muun muassa masennusta. Hyvinvointia tutkittaessa
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on kaynyt ilmi psyykkisten ja sosiaalisten tekijoiden merkitys somaattisten sairauksien synnys-

sa ja hoidossa. (Rasanen 2006: 47.)

Voimaantumisessa on kyse ilmiosta, jota jasentaa yksilon suhde itseensa, paamaariinsa, tun-
teisiinsa ja ymparistoonsa. Vastakohtana ilmiolle voidaan ajatella kasitteet voimaton, avuton,
kykenematon ja tehoton. lhminen, joka on voimaton, on masentunut, loppuun palannut ja
elamankontrollin menettanyt. Voimaantumiseen liitetaan kasitteet paamaara, toivo, tahto,

luottamus, myonteisyys, emootiot seka kyky- ja konteksti-uskomukset. (Rasanen 2006: 92.)

IBD aiheuttaa voimattomuuden tunteen sairastuneelle. Se saattaa nakya pelokkuutena ja ah-
distuksena, johon kuuluu painajaisunet, pelkotilat, takertuminen ja ruumiilliset oireet. Voi-
mattomuus voi ilmeta kyvyttomyyden tunteena, jolloin ilmenee masentuneisuutta ja itsetu-
hoista kayttaytymista. Voimattomuuden takana voi olla tietoisuuden vastustaminen ja kielta-
minen, hyvan vaaristaminen pahaksi, paamaara-, kyky ja kontekstiuskomukset seka emotio-

naaliset tulkintavaaristymat. (Rasanen 2006: 93.)

Voimaantuminen voidaan selittaa viidella osa-alueella. Ensimmaisena on yksilon kontrolli
omasta elamastaan. Yksilo tuntee, etta voi kontrolloida elamaansa, tietaa mihin on menossa
ja mista on tullut. Toinen on luottamus omiin kykyihin. Yksilo voi luottaa kykyihinsa toimia
itselleen tarkeissa asioissa ja tilanteissa. Kolmantena kyky tunnistaa ja kehittaa toimintaansa.
Neljantena on tietoisuus erilaisista valinnoista ja tehda valintoja elamassaan. Viimeisena on
riippumattomuus. Eli yksilo kykenee tekemaan paatoksia riippumatta muista ihmisista ja hei-
dan toimistaan. Yksilon saavuttaessa kaikki viisi osa-aluetta, voidaan puhua voimaantuneesta
yksilosta. (Rasanen 2006: 11.)

Voidaan ajatella, etta jokaisen ihmisen identiteetti rakentuu erilaisista kertomuksista. lhmis-
ta ei voida tuntea oikein, ellei han saa itse kertoa tarinaansa. Tarinaan kuuluu mista on tul-
lut, minne on menossa ja mita han kantaa mukanaan. Kertomus vastaa kysymykseen, kuka
mina olen. Kun vastaamme kysymykseen, kuka mina olen, puhumme identiteetistamme. (Es-
tola, Kaunisto, Keski-Filppula, Syrjala & Uitto 2007: 25.)

Vertaisryhmatilanteissa ryhmalaiset kuulevat toistensa tarinoita ja tulevat samalla tietoisiksi
omasta tarinastaan. Kertomalla omaa tarinaansa ja kuuntelemalla muita, ihminen alkaa ja-
sentaa omaa elamaansa uusista nakokulmista. Toisten kokemuksia peilataan omiin kokemuk-
siin. Uudet kokemukset ja tapahtuvat muutokset elamassa muokkaavat ihmisen identiteettia,
eli omaa elamantarinaa voidaan muokata ja rakentaa uudelleen vaihtuvien elamantilanteiden
myota. Koska naemme elamamme ja menneisyytemme erilaisena eri aikoina ja eri tilanteissa,
tarinamme saa uusia savyja ja juonteita sita kertoessamme uudelleen. (Estola & ym. 2007:
25.)
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Kertomalla omaa tarinaansa, ihminen haluaa tulla kuulluksi. Kertomalla esimerkiksi sairauden
kokemuksestamme, voimme jakaa ja tehda ymmarrettavaksi kokemuksemme ymparistolle.
Kertomalla omaa tarinaamme vastaamme ihmisen tarpeeseen tulla kuulluksi ja nahdyksi. En-
siarvoisen tarkeaa on, etta tulee hyvaksytyksi ja oikeutetuksi juuri sellaisena, kuin on. Oman
tarinan kertominen, varsinkin sellaisen, joka pitaa sisallaan hapeaa ja tuskaa, saattaa satut-
taa ja haavoittaa kertojaa, joten han voi pitaa tuskallisena kokemuksena tarinansa kertomis-
ta. Naissa tilanteissa on ensiarvoisen tarkeaa, ettei vertaiset tai muu kuulija mitatoi tarinaa
kertomalla, ettei tarina olekaan niin ainutlaatuinen, kuin kertoja oli kuvitellut. Talloin kerto-

jalle saattaa tulla tunne, etta hanen tarinaansa vahatellaan. (Estola & ym. 2007: 26.)

4.2 Kokemustieto ja ammattiapu rinnakkain

Kokemustieto perustuu jokaisen ihmisen henkilokohtaiseen kokemusten kautta kertyneeseen
tietoon. Jokainen ihminen kokee ja tulkitsee elamansa tapahtumat omista lahtokohdistaan
omalla yksilollisella tavallaan. Kokemusten muodostumiseen vaikuttavat tiedostetut ja tiedos-
tamattomat seikat, kuten elamankokemus ja minakuva. Tasta voidaan tehda johtopaatos,
etta eri ihmiset voivat kokea saman tapahtuman hyvin eri tavoin. Kokemustieto on siis subjek-

tiivista ja henkilokohtaista. (Vahtivaara 2010: 21.)

Ihmisen sairastuessa kroonisesti hanella on usein tarve jakaa kokemuksiaan vertaistensa kans-
sa. Sairastunut haluaa tietoa muilta kuinka sairaus vaikuttaa elamaan ja kuinka voi elaa mah-
dollisimman taysipainoisesti ja sailyttaa hyvan elamanlaadun. Kokemusten jakaminen vahen-
taa yksinaisyyden tunnetta seka avuttomuutta uudessa elamantilanteessa. Tama on terapeut-
tista niin tuen saajalle kuin tiedon jakajalle. Talla tavoin tuen tarvitsijalle valittyy konkreet-
tisesti tieto, etta on olemassa muitakin, jotka ovat tai ovat olleet samassa tilanteessa. (Vah-
tivaara 2010: 22.)

Kokemustiedon jakaminen ei-vertaisten keskuudessa voi olla hyvin vaikuttavaa. Vaikuttavuu-
den voi nahda tiedon lisaantymisena seka asenteiden ja toiminnan muuttumisena. Kokemus-
tiedon avulla ajatukset voivat muuttua positiivisemmiksi ja avoimemmiksi erilaisuutta koh-
taan. Kokemustiedon avulla voidaan jakaa ajatuksia yhteiskunnan toiminnasta ja sen toimi-
mattomuudesta. Kokemustiedon vaikuttavuus on aina yksilosta itsestaan kiinni. Toivottavaa
olisi, etta henkilokohtaisen kokemustiedon jakamisesta olisi vastaanottajalle jotain hyotya.
Vaikuttavuus riippuu siita, mita vastaanottaja poimii tiedosta itselleen ja kuinka han tiedon
kasittelee. (Vahtivaara. 2010: 23.)

Vertaistoiminta nahdaan julkisten palveluiden osana tai niita taydentavana toimintana. Ver-

taistoiminta onkin monin tavoin osana hyvinvointipalveluja ja jarjestojen toimintaa, jolloin
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vapaaehtoiset ja ammattilaiset tyoskentelevat yhdessa. Yhdessa toimiessaan ammattilaiset
voivat kayttaa hyodyksi kokemusasiantuntijuutta, joka nousee esille vertaisryhmissa. Koke-
musasiantuntija jakaa ammattilaisille tietoa siita, millaisia ongelmakohtia on ja millaista tu-
kea niihin tarvitaan. Talla tavoin saadaan palvelut vastaamaan kysyntaa. (Jyrkama & Huusko-
nen 2010: 81-82.)

Vertaistoimintaryhmissa voidaan kayttaa hyodyksi ammattiapua esimerkiksi luentojen muo-
dossa. Usein sopeutumisvalmennuksissa kaytetaan juuri vertaistoimijoiden ja ammattiavun
kumppanuutta hyodyksi. Ammattilaiset kertovat mita palveluja ja millaista tukea heilta voi
saada, kun taas vertainen jakaa oman kokemustietonsa. Sairastuneelle kumpikin tukimuoto on

tarkeassa asemassa elamanlaadun parantamisessa. (Jyrkama & Huuskonen 2010: 82-84.)

4.3  FErilaisia vertaistukimuotoja

Vertaistuella ja - toiminnalla viitataan moniin erilaisiin tuki- ja toimintamuotoihin. Vertais-
toimintaa voi olla esimerkiksi erilaiset ryhmatoiminnat, yhteisot seka vapaamuotoiset yhteis-
toiminnat. Vertaistukea voi olla myos kahdenkeskiset keskustelut kahvin aarella. Vertaistukea
voidaan etsia Internetin keskustelupalstoilta, lehtiartikkeleista, romaanien tai elokuvien fik-

tiivisista hahmoista seka elamankerroista. (Laimio & Karnell 2010: 13.)

Sairastuneen on mahdollista saada muullakin tavoin vertaistukea kuin perinteisilla vertaistoi-
mintamuodoilla. Perinteisiksi vertaistuen muodoiksi on luokiteltu julkisen palvelujarjestelman
ja kolmannen sektorin tuottamat ensitieto ja sopeutumisvalmennus. Vertaistuki voi olla ole-
tettua tai yllattavaa. Toiminta tai tapahtuma, jota ei ole suunniteltu vertaistoiminnaksi, saat-
taa yllattaen muuttua vertaistoiminnaksi, kun se kohtaa vertaisia. Seuraavana on esitelty ly-

hyesti erilaisia vertaistoiminta muotoja, jotka ovat yleisesti kaytossa. (Mikkonen 2009: 46.)

Ensitieto tarkoittaa sosiaali- ja terveydenhuollossa jarjestettavaa tapahtumaa, joka jarjeste-
taan muun muassa vakavan sairauden diagnoosin saaneille, vammautuneelle ja heidan per-
heelleen. Ensitiedossa jaetaan tietoa sairauden- tai vammaisryhman vertaistukitoiminnasta.
Ensitieto-tapahtumassa sairastuneet saavat usein ensimmaisen kontaktinsa toisiin sairastunei-

siin, jotka ovat samassa sairauden vaiheessa. (Mikkonen 2009: 46.)

Sopeutumisvalmennus on yleensa potilasjarjestojen tuottamaa vertaistukea. Sopeutumisval-
mennus on kuntoutuksen lakisaateinen palvelumuoto. Sopeutumisvalmennuksen paamaara on
ohjata sairastunutta tai vammautunutta ihmista elamaan taysipainoista elamaa vammastaan
tai sairaudestaan huolimatta. Sopeutumisvalmennuksessa kokemusten, henkilokohtaisen tuen

ja ohjauksen merkitys nahdaan suurena. (Mikkonen 2009: 46-47.)
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Tukihenkilo on tehtavaan koulutettu aikuinen henkilo. Sairastuneen tukihenkilo on yleensa
aina vertainen, mutta saattaa olla esimerkiksi toisen sairastuneen laheinen tai muuten saman
lapi kaynyt ihminen. Tukihenkilon antama tuki on yksilollista sosiaalista tukea. Sairastuneen
tukihenkilon tehtavana on kriisien kohtaaminen yhdessa sairastuneen kanssa seka sairastu-
neen yksilollinen tukeminen ja kuunteleminen. Tukihenkilotoiminta on tiukasti ohjeistettua ja

se saa usein tukea alansa jarjestoilta. (Mikkonen 2009: 47-49.)

Vertaistukiryhmat ovat erilaisia, ne vaihtelevat koon ja tarpeen mukaan. Ryhmat voivat olla
joko avoimia tai suljettuja. Avoimiin ryhmiin voi osallistua kuka tahansa ja niihin voidaan liit-
tya milloin tahansa, myos viiteryhmaan kuulumaton. Suljettujen ryhmien osallistujat maari-
tellaan ennalta, eika ryhmaan voi liittya kesken toimintakauden. Suljettuun ryhmaan liittymi-

nen vaatii yleensa jokaisen ryhmalaisen hyvaksyntaa. (Mikkonen 2009: 49-50.)

Vertaisryhmien nimet ja kokoonpanot ovat erilaisia eri sairausryhmissa. Ryhman toimintaan
saattaa vaikuttaa sairauden ja vammojen laatu, jotka maarittavat toiminnan tarvetta ja muo-
toa. Ryhmatoiminnassa on kyse vertaisten tuesta ja osallistumisesta, joka tuottaa osallisuut-
ta, mahdollisuutta vaikuttaa omaan asiaansa, kuulua yhteen ja synnyttaa tunnetta mu-
kanaolosta. Potilasjarjestoilla on usein tukiryhmia. Tukiryhmat ovat tarkoitettu sairastuneen
tai vammautuneen henkilon laheisille. Tukiryhmia kutsutaan yleensa omais- tai laheisryhmik-
si. Sairastuneet itse eivat ole yleensa osallisina tukiryhmissa, joitakin poikkeustapauksia lu-
kuun ottamatta. (Mikkonen 2009: 50.)

Vertaistuen etuna on sen toimiminen julkisia palveluita taydentavana. Suomalainen palvelu-
jarjestelma on aikamoinen tukiviidakko, joka saattaa olla vaikeaselkoinen. Vertaistuki koe-
taan tietolahteena, suojana tai turvan tuojana, joka auttaa selviytymaan tukiviidakossa. Ver-
taistuen koetaan auttavan jokapaivaisissa toimissa selviytymisessa kokemustiedon avulla. Ver-
taistuki osaltaan vahentaa julkisten palveluiden tarvetta. Vertaistoiminnan avulla voidaan
ohjata sairastunutta palveluiden tarkoituksenmukaisempaan kayttoon. Nain voidaan valttya
turhalta juoksemiselta luukulta toiselle. (Mikkonen 2009: 186-188.)

Vertaistuessa on huomattavasti enemman positiivisia kuin negatiivisia puolia. Vertaistuen
haittana voidaan kuitenkin pitaa pelkoa vammaiseksi leimautumisesta, taman vuoksi jotkut
vertaistukea tarvitsevat jattaytyvat vertaisryhman ulkopuolelle. Vammaisuuden leiman pela-
taan aiheuttavan syrjaytymista muusta yhteiskunnasta. Vertaistuen suurimmat haitat ilmene-
vat kuitenkin Internetin keskustelupalstoilla, joissa vertaistuki jaa kasvottomaksi ja epavar-

muus tietojen oikeudesta on tuntuvaa. (Mikkonen 2009: 187.)
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5 Crohn ja Colitis ry

Crohn ja Colitis ry on valtakunnallinen tulehduksellista suolistosairautta sairastavien tuki- ja
edunvalvontajarjesto. Crohn ja Colitis ry on perustettu vuonna 1984 ajamaan IBD:ta sairasta-
vien etuja. Yhdistyksella on talla hetkella jasenia yli 6000 ja jasenmaara kasvaa koko ajan.
Crohn ja Colitis ry on ollut Eurooppalaisten Crohn ja Colitis yhdistysten liiton eli EFCCA:n ja-
sen jo vuodesta 1987. Raha-automaattiyhdistys (RAY) tukee Crohn ja Colitis ry:n toimintaa.

(Crohn ja Colitis ry)

Crohn ja Colitis ry:n jaseneksi voi liittya kuka tahansa, joka on aihealueesta kiinnostunut ja
hyvaksyy yhdistyksen tarkoituksen seka saannot. Jokaiselta jasenelta kerataan pieni jasen-
maksu, joka oli vuonna 2011 22 euroa vuodessa ja perheen jasenelta 12 euroa. Jasenmaksun
maksanut jasen on oikeutettu osallistumaan yhdistyksen jarjestamaan toimintaan edullisem-
min, kuin yhdistykseen kuulumaton henkilo. Lisaksi kaikki jasenet saavat nelja kertaa vuodes-
sa ilmestyvan jasenlehden, jossa on muun muassa tietoa sairaudesta, uusista hoitomuodoista

seka sopeutumisvalmennuksista ja yhdistyksen jarjestamista tilaisuuksista. (Crohn ja Colitis

ry)

Tama opinnaytetyo on osa Crohn ja Colitis ry:n Vertaisverkostot -projektia. Projektin tarkoi-
tuksena on muun muassa vertaistuen saatavuuden lisaaminen eri kohderyhmille alueellisten ja
valtakunnallisten vertaistapaamisten ja -toiminnan kautta. Lisaksi on luotu internetissa toimi-
vaa vertaistukitoimintaa, jonka avulla on pyritty tavoittamaan myos syrjaseuduilla asuvat,
jotka eivat muuten kykene osallistumaan vertaistoimintaan. Projektin avulla on saatu lisattya
alue- seka tukihenkilotoimintaa rekrytoimalla vapaaehtoisia toimijoita eri puolilta Suomea.
Projektirahoituksella on vapaaehtoistoimijoille jarjestetty koulutuksia ja tukitoimia helpot-
tamaan jaksamista vapaaehtoisena toimimiseen. Vertaisverkostot - projektin projektisuunni-

telma on kokonaisuudessaan opinnaytetyon liitteena (Liite 1).

5.1 Vertaisverkostot

Vertaisverkostot on Crohn ja Colitis ry:n projekti, jonka rahoittajana toimii RAY vuoden 2012
loppuun saakka. Projektin tarkoitus on tuottaa vertaistoimintaa IBD:ta sairastaville seka eh-
kaista omalta osaltaan sairastuneiden syrjaytymista. On todettu, etta krooninen pitkaaikais-
sairaus saattaa aiheuttaa pitkia sairaslomia ja sairaalajaksoja, jotka rajoittavat normaalia
elamaa. Tallaisessa tilanteessa on vaarana sosiaalinen syrjaytyminen, jota voidaan ehkaista
vertaistuen avulla merkittavasti. Crohn ja Colitis ry:n Vertaisverkostot - projektin avulla saa-
daan mahdollisimman moni IBD:hen sairastunut vertaistuen piiriin. (Vertaisverkostot. Hanke-

suunnitelma. 2009.)
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Crohn ja Colitis ry on pyrkinyt luomaan mahdollisimman monelle eri kohderyhmalle omia ver-
taisverkostoja huomioiden IBD:hen sairastuneiden erilaiset elamantilanteet, ikajakauman seka
sairastumisvaiheen. Vertaisverkostot - projektin tavoitteena on luoda toimivia vertaismuotoja
kaikille ikaryhmille. Keskeisimpana toimintamuotona vertaistoiminnassa on alueellinen toi-
minta vertaisiltojen muodossa. Lisaksi toimintaa on luotu internetiin keskustelupalstan muo-
dossa seka sosiaaliseen mediaan Facebook:in omat keskusteluryhmat. (Vertaisverkostot. Han-

kesuunnitelma. 2009.)

Vertaisverkostot - projektin tavoitteena on lisata vertaistoiminnan saatavuutta. Tavoitteena
on saada mahdollisimman moni IBD:hen sairastunut ja heidan laheisensa vertaistoiminnan pii-
riin. Keinoina on luoda uusia vertaisryhmia, niin alueellisesti kuin valtakunnallisestikin. Pro-
jektin avulla pyritaan lisaamaan ja laajentamaan alueellista toimintaa. Talla hetkella Suo-
messa on vain osassa kaupungeista aluetoimintaa IBD:ta sairastaville. Tavoitteena on myos
rekrytoida lisaa vapaaehtoistoimijoita ja kouluttaa heita toiminnan vaatimalla tavalla. (Ver-
taisverkostot. Hankesuunnitelma. 2009.) Seuraavassa esittelen mita Vertaisverkostot -
projektilla on tahan mennessa saatu aikaan. Ensin havainnollistan kuvion avulla millaista ver-

taistoimintaa on saatavilla.

e9®

Kuvio 1. Crohn ja Colitis ry:n vertaistoiminta sairastuneelle



30

5.1.1  Aluetoiminta

Crohn ja Colitis ry jarjestaa alueellista aluetoimintaa valtakunnallisesti. Talla hetkella aktii-
vista aluetoimintaa lOoytyy muun muassa Helsinki-Uudenmaan, Etela-Pohjanmaalla, Etela-
Savossa, Kainuussa, Keski-Suomessa, Pohjois-Karjalassa, Satakunnassa, Paijat-Hameessa, Pir-
kanmaalla, Pohjois-Pohjanmaalla ja Varsinais-Suomessa. Aluetoiminta on jasenille maksutonta
tai edullisempaa kuin ei-jasenille, riippuen toiminnasta. Esimerkiksi keilauksesta tai teatteris-
ta peritaan osallistujilta nimellinen omavastuu osuus. Aluetapaamisia jarjestavat Crohn ja
Colitis ry:n vapaaehtoiset aluevastaavat. Aluetoiminnan puitteissa jarjestetaan erilaisia ver-
taistoimintoja, kuten erilaisia luentoja, retkia ja keskusteluiltoja. Vertaistoimintaa pyritaan
jarjestamaan kerran kuussa, vahintaan kuitenkin neljasti vuodessa. Toiminnan aktiivisuus
riippuu vapaaehtoisten aluevastaavien aktiivisuudesta ja alueen jasenien aktiivisuudesta osal-
listua vertaistoimintaan. Vertaistoimintaa pyritaan jarjestamaan sen mukaan, mita jasenet

millakin hetkella kaipaavat. (Crohn ja Colitis ry.)

Croco -toiminta on tarkoitettu 18-30 - vuotiaille IBD:hen sairastuneille. Croco -toimintaa jar-
jestetaan alueittain seka valtakunnallisesti. Valtakunnallisia Croco tapaamisia pyritaan jarjes-
tamaan kaksi kertaa vuodessa ja alueellisia tapaamisia on jarjestetty vapaaehtoisten aluetoi-
mijoiden kiinnostuksen ja mahdollisuuksien mukaan. Croco -toiminta on ollut varsin aktiivista
valtakunnallisesti seka Uudenmaan alueella. Valtakunnalliset Croco -tapaamiset ovat olleet
usein pidennettyja viikonloppuja lomakeskuksissa mielekkaan tekemisen ja yhteistoiminnan
merkeissa. Croco -nuorten tapaamisissa on korostunut vertaistuen jakaminen seka muihin
nuoriin sairastuneisiin tutustuminen. Alueelliset Croco -tapaamiset ovat olleet paasaantoisesti

toiminnallisia, kuten peli-iltoja, keilausta tai muuta mielekasta toimintaa. (Crohn ja Colitis

ry.)

Crohn ja Colitis ry on pyrkinyt jarjestamaan nuorille, 10-14 ja 15-17 - vuotiaille omaa toimin-
taa Uudenmaanalueella Vertaisverkostot -projektin avulla. Toistaiseksi ei ole onnistuttu ta-
voittamaan kaikkia nuoria sairastuneita, joten nuorten vertaistoiminnassa on ollut vain muu-
tamia osallistujia. (Suvanto 2011.) Tama saattaa johtua siita, etta nuoret kokevat vieraaksi
puhua sairaudestaan ja ongelmistaan. Nuoret saattavat myos kokea etteivat tarvitse vertais-

toimintaa.

5.1.2 Ensitietopaivat

Crohn ja Colitis ry on osallistunut sairaaloiden jarjestamille ensitietopaiville eri paikkakunnil-
la. Ensitietopaivan tarkoitus on antaa vastasairastuneille tietoa sairaudesta ja sen kanssa
elamisesta. Ensitietopaivilla kerrotaan yhdistyksen toiminnasta ja kuinka yhdistykseen voi liit-

tya. Lisaksi ensitietopaivilla on pyritty esittelemaan IBD:hen sairastuneiden etuuksia ja oike-
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uksia. Vastasairastuneille pyritaan kertomaan mista voi hakea apua ja tukea seka millaista
apua on tarjolla. Joka vuosi 16.5. vietetaan kansainvalista IBD -paivaa. Kyseisena paivana on
eri paikkakunnilla erilaisia tietoiskuja sairaudesta. Sairaaloissa on poytia joissa vapaaehtoiset
ovat jakaneet IBD -oppaita ja muuta materiaalia sairaudesta. Lisaksi on jarjestetty erilaisia
tempauksia sairauden tiimoilta, muun muassa Helsingissa on jaettu wc-paperia. (Crohn ja Co-
litis ry; Suvanto 2012.)

5.1.3  Tukihenkilot

Crohn ja Colitis ry jarjestaa jasenilleen tukihenkilotoimintaa. Tukihenkilotoiminta on vapaa-
ehtoistoimintaa, eika tukihenkilGille makseta palkkaa tukihenkilona toimimisesta. Tukihenki-
lotoiminta on vertaistukitoimintaa, tukihenkilona toimii yleensa jo pidempaan sairastanut ih-
minen. Kaikki tukihenkilot ovat osallistuneet Crohn ja Colitis ry:n jarjestamalle tukihenkilo-
koulutukseen. Tukihenkildille tarkoitettuun koulutukseen tulee osallistua vahintaan joka kol-
mas vuosi, jotta voi toimia yhdistyksen tukihenkilona. Lisaksi kaikki tukihenkilot ovat osallis-
tuneet joko Crohn ja Colitis ry:n tai Kelan jarjestamaan sopeutumisvalmennukseen. Tukihen-
kiloita sitoo salassapitovelvollisuus, eli kaikki keskustelut tukihenkilon kanssa ovat luottamuk-

sellisia. (Crohn ja Colitis ry.)

Crohn ja Colitis ry:n tukihenkiloverkosto on erittain kattava. Tukihenkildina toimii eri IBD -
sairauksia sairastavia henkiloita seka leikattuja, joilla on avanne tai j-pussi. Tukihenkilover-
kostoon kuuluu myos sairaiden lasten vanhempia ja perheenjasenia. Kaikilla tukihenkiloilla on
omakohtainen kokemus sairauden kanssa elamisesta. Tukihenkilot ovat jo itse oppineet hy-
vaksymaan ja elamaan oman sairautensa kanssa. Kaikkien tukihenkiloiden yhteystiedot loyty-
vat jasenlehdesta ja ne saa tarvittaessa yhdistyksen vertaistukivastaavalta. Tukihenkiloihin
voi olla yhteydessa joko puhelimitse tai sahkopostitse. Jos ei halua soittaa suoraan tukihenki-
lolle, voi ottaa yhteytta paivystavaan tukipuhelimeen. Tukipuhelin paivystys on kerran viikos-
sa tiettyna aikana. Tukipuhelimeen vastaa vuoroviikoin Crohnia sairastava tai Colitista sairas-
tava tukihenkilo. Nuorille sairastuneille (alle 30 - vuotiaille) on otettu kayttoon tukisahkoposti

vuoden 2011 alussa. Sahkopostiin vastaavat nuoret tukihenkilot. (Crohn ja Colitis ry.)

5.1.4 Keskustelupalsta

Crohn ja Colitis ry:n internet sivuilla toimii keskustelupalsta. Keskustelupalstalla sairastuneet
ja heidan laheisensa voivat jakaa omia kokemuksiaan sairaudesta ja saada tukea vertaisiltaan.
Keskustelupalstalla jaetaan muun muassa kokemuksia ja tietoa sairauden hoidosta, tutkimuk-
sista, laakkeista ja niiden sivuvaikutuksista, parjaamisesta tai jaksamisesta tyo- ja opiske-

luelamassa seka jaetaan huolia ja murheita. (Crohn ja Colitis ry.)
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Keskustelupalstan avulla on pyritty lisaamaan vertaistuen saantia varsinkin syrjaseuduille,
joissa ei ole jarjestettyna alueellista vertaistukitoimintaa tai heille, joille osallistuminen ver-
taistukitoimintaan on muuten mahdotonta esimerkiksi sairauden vaikean tilanteen vuoksi.
Keskustelupalsta on helppo tapa lahestya muita vertaisia, jos sairastanut kokee, ettei ole vie-
la valmis puhumaan avoimesti omasta sairaudestaan. Keskustelupalstan huonona puolena voi
pitaa sita, etta jokainen esiintyy palstalla anonyymisti ja annetut tiedot eivat nain ollen ole
valttamatta kovin luotettavia. Keskustelupalstoissa on myoOs se vaara, etta siella keskustele-
vat ne, jotka ovat eniten tyytymattomimpia omaan tilanteeseensa ja saattavat antaa vaaran
kuvan sairaudesta vastasairastuneelle. Crohn ja Colitis ry:n keskustelupalstaa valvovat vapaa-
ehtoiset moderaattorit, jotka pyrkivat poistamaan asiattomat keskustelut ja korjaamaan vaa-
rinkasityksia. Yhdistyksen hallituksen jasenet, vertaistukihenkilot, aluetoimijat ja vertaistuki-
vastaava kayttavat keskustelupalstaa ilmoittaakseen hallituksen kuulumisia, aluetapaamisia

seka muita tapahtumia.

5.1.5 Perheleiri

Tammikuussa 2012 jarjestetty perheleiri oli yhdistykselle ensimmainen. Yhteistyossa Vertais-
verkostot -projektin projektivastaavan Ulla Suvannon kanssa suunnittelin perheleirin sisallon.
Kolmen paivan leirilla oli luentoja eri aiheista seka pienryhmakeskusteluja. Luennot piti kou-
luttaja/psykologi Riitta Merilehti. Han on toiminut Crohn ja Colitis ry:n sopeutumisvalmen-
nuksissa luennoitsijana ja keskusteluryhmien vetajana, seka aluevastaavien ja vertaistukihen-
kiloiden kouluttajana. Lapsille oli suunniteltu omaa ohjelmaa naille ajoille. Vertaisverkostot -
projekti rahoitti osan leirista ja osallistujat maksoivat omavastuuosuuden. Perheleirille osal-
listuja maaraksi sovittiin kahdeksasta kymmeneen perhetta, riippuen perheiden koosta. Per-
heet pyrittiin valikoimaan niin, etta ovat mahdollisimman vertaisia keskenaan esimerkiksi ika-
jakaumaltaan. Sovittiin etta jos perheleirille hakijoita on paljon, perheiden lasten ika tulee
vaikuttamaan valintaan. lhanteellista on, etta perheiden lapset toimisivat keskenaan myos

vertaisryhmana, talloin lasten ikajakauma ei voi olla suuri.

Kevaan 2012 perheleirin luennot toteutti kokonaisuudessaan Riitta Merilehti. Luentojen aiheet
olin pohtinut yhdessa Ulla Suvannon kanssa. Perheleirin luennot ovat suunniteltu niin, etta ne
vastaavat perheiden tarpeita ja vastaavat mielta askarruttaviin kysymyksiin. Perheleirille
osallistui myos vertaisohjaaja, jona tassa perheleirin pilottikokeilussa toimin mina. Vertaisoh-
jaajan tarkoitus on ohjata vertaiskeskustelua seka jakaa omaa kokemusta sairaudesta. Ver-
taisohjaajan tulee itse olla sinut sairautensa kanssa, jotta voi toimia muille esimerkkina ja
tukea toista sairastunutta. Vertaisohjaajan rooli korostuu enemmankin kuuntelijana kuin ko-
kemuksen jakajana. Perheleireille osallistui myos kolme muuta vertaisohjaaja, jotka toimivat
lasten kanssa. Ohjaajien tarkoituksena oli ohjata lasten keskustelua ja toimintaa leirin aika-

na. Keskustelu ja toiminta riippuivat taysin lasten ikajakaumasta. Lastenohjaajan tuli varau-
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tua siihen, etta han toimii lapsenvahtina silla aikaa kun aikuiset ovat luennoilla ja keskustelu-

ryhmissa.

5.2  Sopeutumisvalmennus

Crohn ja Colitis ry jarjestaa RAY:n avustuksella sopeutumisvalmennuskursseja, jossa painottuu
vertaistuki. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on auttaa sairastunut sopeutumaan ela-
maan sairautensa kanssa ja tarjota vertaistukea. Sopeutumisvalmennus on tarkoitettu Croh-

nin tautiin tai Colitis ulcerosaan sairastuneille, myos leikatuille. (Crohn ja Colitis ry.)

Sopeutumisvalmennus toteutetaan viikon mittaisena kurssina esimerkiksi kurssikeskuksessa.
Kurssilla on erilaisia luentoja, joita on pitamassa muun muassa gastroenterologi, kirurgi, ra-
vitsemusterapeutti ja psykologi. Tavoitteena on antaa sopeutumisvalmennukseen osallistuville
kattava tietopaketti sairastamisesta seka valmiuksia kohdata sairauden aiheuttamia kriiseja.
Sopeutumisvalmennuksissa on mukana vertaisohjaaja, joka toimii osan keskusteluryhmista
vetajana. Vertaisohjaajana toimii sellainen henkilo, joka on sairastanut jo pidempaan ja on
itse kaynyt sopeutumisvalmennuksen. Vertaisohjaajan tulee olla sinut oman sairautensa kans-

sa, jotta voi tukea vastasairastuneita. (Crohn ja Colitis ry.)

Sopeutumisvalmennukseen osallistuminen on maksutonta. Sopeutumisvalmennukseen haetaan
yhdistyksen WWW-sivuilta loytyvalla hakulomakkeella, johon tulee liittaa laakarin lausun-
to/suositus sopeutumisvalmennuksen tarpeellisuudesta. Sopeutumisvalmennukseen osallistu-
misesta aiheutuviin kustannuksiin voi hakea taloudellista tukea Kelalta. Kela voi maksaa kun-
toutusrahaa kurssin ajalta korvaamaan ansionmenetysta. Myos matkakulukorvauksia voi hakea
Kelalta, matkakulut korvataan omavastuun ylittavalta osalta edullisimman kulkuneuvon mu-

kaan. (Crohn ja Colitis ry.)

6  Tutkimusasetelma

Opinnaytetyo pohjautuu IBD:hen sairastuneiden kokemuksiin elamisesta kroonisen sairauden
kanssa. Puolistrukturoitujen teemahaastattelujen avulla tuon esille kuinka IBD on vaikuttanut
sairastuneiden elamanlaatuun. Tutkimuksen kohderyhmana ovat IBD:hen sairastuneet. Sairau-
tena on joko Crohnin tauti tai Colitis Ulcerosa. Tarkoitus on selvittaa kertomusten avulla,
mitka asiat ovat vaikuttaneet sopeutumiseen elamaan sairauden kanssa ja miten elamanlaatu

on muuttunut sairauden myota.

Tutkimuskysymyksenani on, millainen vaikutus vertaistuella ja kokemusten jakamisella on
elamanlaadun parantumiseen IBD:hen sairastuneilla. Kysymykseni perustuu kokemukseen, et-

ta IBD romuttaa sairastuneen elamanhallinnan taidot lahes kokonaan seka kasitykseen hyvasta
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normaalista elamasta. Sairastuneen taytyy tassa tilanteessa alkaa rakentamaan itselleen uut-
ta identiteettia. Sairastunut joutuu miettimaan, kuka han oikein on ja miten jatkaa tasta nyt
eteenpain. Oletan vertaistuen olevan ensiarvoisessa asemassa tassa kohtaa, koska juuri toisil-
le kertomisen kautta rakennamme omaa identiteettiamme. Vertaisverkostot -projektin avulla
on pyritty luomaan kaikille IBD:ta sairastaville mahdollisuus saada vertaistukea jossakin muo-
dossa. Terveydenhuolto auttaa elamanlaadun parantamisessa omalta osaltaan lievittamalla
sairauden tuomia oireita, mutta sairastunut joutuu itse rakentamaan oman identiteettinsa
uudelleen ja se tapahtuu sosiaalisen tuen avulla. Pyrin vastaamaan tyossa kysymyksiin: mika
merkitys vertaistuella on ollut elamanlaatuun, millaista vertaistukea tarvitaan seka onko ver-
taistuesta ollut haittaa. Tarkoitus on etsia vastaus kysymykseen: miten kokemusten jakami-

nen auttaa jaksamisessa

Tutkimuksen keskeisena tavoitteena on tuoda esille IBD:ta sairautena ja sen vaikutusta ela-
manlaatuun. Osana opinnaytetyon tavoitetta on korostaa vertaistuen merkitysta ja kuinka
tarkeassa roolissa vertaisverkosto-projekti on ollut lahentamassa IBD:ta sairastavia. IBD sai-
raudet koetaan tabuina ja niista harvemmin keskustellaan julkisesti, koska niita ei koeta me-
diaseksikkaina. Sairastuneet itse kokevat sairautensa noyryyttavana ja hapeavat kertoa avoi-
mesti sairaudestaan lahipiirilleen. Tyon tavoitteena on puhua aaneen IBD sairauksista ja siita,
millaisia tunteita se herattaa sairastuneessa seka taman lahipiirissa. Tarkeana tavoitteena on
muokata ihmisten kasitysta IBD sairauksista ja saada nain ymmarrysta ja hyvaksyntaa IBD:ta

sairastavia kohtaan.

Vertaistuen ja - toiminnan merkityksen selventaminen ja lisaaminen sairastuneelle ja hanen
lahiymparistolleen ovat keskeisena tavoitteena opinnaytetyossa. Tavoitteena on selvittaa mil-
laista vertaistoimintaa ja tukea sairastunut seka taman perhe kaipaavat, mika on tarkea osa-
alue vertaisverkosto-projektin jatkuvuuden kannalta. Onko vertaisverkosto-projektista ollut
hyotya ja miten toimintaa kannattaa kehittaa jatkossa. Lisaksi selvitan millaisesta toiminnas-
ta ja tuesta on ollut hyotya elamanlaadun kohentumisessa IBD:hen sairastuneilla. Tavoitteena

on tutkia vertaisuuden merkitysta IBD:hen sairastuneiden keskuudessa.

TyOelaman tavoitteena on lisata vertaistukitoimintaa eri kohderyhmille ja selvittaa millaista
hyotya Vertaisverkostot -projektista on ollut sairastuneille. Crohn ja Colitis ry jarjestaa talla
hetkella monelle eri ryhmalle (ika ja elamantilanne) erilaista vertaistoimintaa RAY:n avustuk-
sella. Vertaistukitoiminta ei viela talla hetkella tavoita kaikkia ryhmia. Ilman saannollis-
ta/toivottua vertaistukitoimintaa ovat talla hetkella sairastuneiden perheet seka nuoret sai-
rastuneet. Heille suunnattua vertaistoimintaa pyritaan talla hetkella kehittamaan vertaisver-
kosto-projektin avulla. Opinnaytetyon yhtena tavoitteena on luoda toimiva vertaistukitoimin-

tamalli perheille, joissa vanhempi sairastaa IBD:ta, heidan toiveidensa kautta.
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6.1  Tutkimusprosessi

Tassa kohtaa opinnaytetyota esittelen tutkimusprosessin kulun seka kuvaan tutkimusaineiston.
Kuvaan tutkimusprosessin aikajarjestyksessa. Aloitan kuvauksen tutkimusluvasta, esittelen
aineistonkeruutapahtumaa seka esittelen tutkimusaineiston. Kuvaan opinnaytetyossani kayt-

tamani tutkimusmetodit ja kuinka kaytan aineistoa tyossani.

Opinnaytetyon suunnitelma esiteltiin Crohn ja Colitis ry:n hallitukselle syksylla 2011, jossa
esiteltiin tyon aihe, tarvittavat aineistot seka tyon tarkoitus. Kun hallitus oli hyvaksynyt esi-
tyksen opinnaytetyosta tutkimusluvan allekirjoitti Vertaisverkostot - projektivastaa Ulla Su-
vanto. Tutkimusluvassa maariteltiin tarkkaan mita opinnaytetyossa tutkitaan ja millaista ai-
neistoa saan kayttaa opinnaytetyossani. Tutkimusluvassa annettiin lupa kerata Crohn ja Colitis
ry:n jasenilta haastatteluja seka lupa kayttaa Crohn ja Colitis ry:n materiaaleja opinnayte-
tyossani. Lupa koski muun muassa Vertaisverkostot -projektin suunnitelmaa, Crohn ja Colitis
ry:n toimintasuunnitelmaa seka Crohn ja Colistis ry:n IBD-oppaita. Tutkimuslupa on tyon liit-

teena (Liite 2)

Opinnaytetyon yhtena toteutusymparistona oli 27.1.-29.1.2012 jarjestetty liikunnallinen per-
heleiri Vierumaella, jossa oli tarkoitus kerata aineistoa opinnaytetyohon. Perheleirilla nous-
seiden tarinoiden herattamia tunteita ja kokemuksia kasitellaan opinnaytetyossa. Leirilla jar-
jestettiin erilaisia luentoja ja pienryhmakeskusteluja aiheista: sairauden vaikutus perheeseen,
perheen omat voimavarat seka millaista apua/tukea on saatavilla. Leirille osallistuvilta oli
ennakkotietolomakkeella pyydetty kertomaan itsestaan, perheestaan, sairaudestaan ja toi-
veistaan leiria kohtaan. Talla tavoin oli pyritty kartoittamaan leirille osallistuvien toiveet ja
tarpeet, jotta niihin voitiin vastata mahdollisuuksien mukaan. Leiriohjelma kokonaisuudes-

saan on liitteena. (Liite 3)

6.2 Kohderyhma

Haastateltavat opinnaytetyohon on keratty Crohn ja Colitis ry:n lehden kautta. Lehti-ilmoitus
koski perheleiria, joka oli osana opinnaytetyota. Perheleirille osallistuneille informoitiin, lei-
rin olevan osa opinnaytetyota. Osallistujia pyydettiin osallistumaan yksilohaastatteluun, joka
koski IBD:n vaikutusta elamanlaatuun ja vertaistuen merkitykseen. Leirille osallistuneille pai-
notettiin, etta haastatteluun osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Haastatteluihin osallis-
tuneilta pyydettiin kirjallinen lupa kayttaa haastattelun sisaltoa opinnaytetyossa. Kirjallinen

suostumus haastatteluihin on tyon liitteena (Liite 4). Osan haastatteluista kerasin Crohn ja
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Colitis ry:n Helsingin ja Uudenmaan aluetapaamisien yhteydessa. Haastatteluun pyydettiin
henkilokohtaisesti. Kaikkien haastatteluun suostuneiden kanssa allekirjoitettiin kirjallinen
lupa kayttaa haastattelua opinnaytetyossa. Jokaiselle haastatteluun osallistuneelle selvitet-
tiin, ettei nimia tai muita tunnistetietoja kayteta opinnaytetyossa. Talla tavoin taattiin jokai-

sen haastatteluun osallistuneen anonyymius.

Haastatteluun osallistui kaikkiaan kuusi IBD:hen sairastunutta. Nelja haastattelua tehtiin per-
heleirilla tammikuussa 2012 ja kaksi kevaan 2012 aikana. Perheleirille osallistuneita lahestyt-
tiin ennen leiria kirjeella, jossa pyydettiin lupaa haastatella perheleirin aikana. Perheleirille
osallistui kokonaisuudessaan kuusi perhetta, joista jokainen lupautui haastatteluun perhelei-
rilla. Perheleirilla aikataulu oli kuitenkin tiukka, joten kaikkia halukkaita ei voitu siella haas-
tatella. Perheleirin jalkeen halukkaita ei tavoitettu haastattelun tiimoilta. Taman vuoksi tein
kakis lisahaastattelua aluetapaamisten yhteydessa. Lisahaastateltavia kysyttiin aluetapaami-
sen yhteydessa ja haastattelut suoritettiin vertaistapaamisen jalkeen joko kahvilassa tai ker-

hohuoneella.

Haastateltavat olivat ialtaan 29-46 -vuotiaita. Haastatteluun osallistuneista viisi oli naisia ja
yksi mies. Haastateltavista neljalla oli perhe, joissa omia lapsia. Kaksi haastateltavista oli
sinkkuja haastatteluhetkella. Haastateltavien sairaudet vaihtelivat kuin myos se, kuinka kau-
an he olivat sairastaneet. Myos sairauden laatu/aktiivisuus vaihteli haastateltavilla, mika oli
hyva haastattelututkimuksen kannalta, koska nain vastauksiin tuli eroavaisuuksia. Haastatel-
tavista neljalla oli Colitis ulcerosa ja kahdella Crohnin tauti. Pisimpaan sairastanut oli sairas-
tanut jo 28 vuotta ja vahiten aikaa sairastaneen diagnoosi oli tehty nelja vuotta sitten. Kaikil-
la haastateltavilla tauti oli oireillut eniten alkuvaiheessa. Tauti oli rauhoittunut miltei koko-
naan oikean laakityksen loytyessa. Kaikkien haastatteluun osallistuneiden IBD:n hoito oli jar-

jestetty erikoissairaanhoidossa gastroenteroligisessa yksikossa.

Haastateltavista kaksi oli haastatteluhetkella poissa tyoelamasta. Toinen oli hoitovapaalla
lasten kanssa kotona. Toinen tyosta poissa oleva oli useiden sairauksien vuoksi pitkalla sairas-
lomalla ja mahdollisesti jaamassa kokonaan pois tyoelamasta. Kolme kuudesta haastateltavas-
ta oli toissa kokopaivaisesti. Yksi haastateltavista oli osa-aikaisesti toissa tyon fyysisyyden

vuoksi.

6.3 Tutkimusmetodit

Opinnaytetyo on toteutettu kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen menetelmin. Laadulli-
sen tutkimuksen peruslahtokohtana on todellisen elaman kuvaaminen mahdollisimman laajas-
ti. Toisin kuin kvantatiivisessa eli maarallisessa tutkimuksessa haastattelujen ja lahteiden

maara ei ratkaise, vaan on ensisijaisen tarkeaa saada mahdollisimman paljon tietoa ilmiosta
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tarkennetulta kohderyhmalta. Kvalitatiivinen tutkimus voi sisaltaa useita erilaisia lahestymis-
tapoja, aineistokeruu- ja analyysimenetelmia. Laadullinen tutkimus vastaakin kysymyksiin
miksi, mita ja kuinka. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997: 151-152, Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006.)

Laadulliselle tutkimukselle tyypillista on hypoteesittomuus. Tama tarkoittaa sita, etta tutki-
jalla ei voi olla vankkoja ennakkokasitteita tai olettamuksia tutkimuksen lopputuloksesta, ei-
ka tutkimuksen tarkoituksena ole testata jonkin teorian oikeellisuutta tai toimivuutta. Laadul-
lisessa tutkimuksessa voidaan kuitenkin kokeilla teoriaa ja sen toimivuutta kaytannossa. Tassa
opinnaytetyossa on pyritty tutkimaan teoriatiedosta saatua tietoa vertaistoiminnasta seka
IBD:sta haastattelemalla IBD:hen sairastuneita teorian pohjalta. Laadullisessa tutkimuksessa

tutkijan on tarkoitus oppia uutta tutkimuksen edetessa. (Saarinen-Kauppinen & ym. 2006.)

Haastattelut seka muu tiedonkeruu tapahtui Crohn ja Colitis ry:n jarjestamalla perheleirilla
seka aluetapaamisten yhteydessa. Vertaistoiminta on luonnollinen ymparisto tavata IBD:ta
sairastavia ja on nain ollen luonnollisin vaihtoehto havainnoida vertaistoimintaa ilmiona. Kva-
litatiivisessa tutkimuksessa onkin tarkoitus pyrkia toteuttamaan havainnointi ja tiedonkeruu
ilmiolle tyypillisessa ymparistossa. Luonnollisessa ymparistossa tapahtuva tiedonkeruu on ko-
konaisvaltaisempaa, havaintoihin perustuvaa tiedon saantia, se antaa todellisimman kuvan
ilmiosta tutkijalle. (Hirsjarvi & ym. 1997: 155.)

Opinnaytetyon tutkimussuunnitelma on muotoutunut tutkimuksen edetessa. Kvalitatiivinen
tutkimus mahdollistaa joustavuuden ja suunnitelmia voidaan muuttaa olosuhteiden mukaises-
ti. Haastattelut pyrin keraamaan paaasiallisesti perheleirilta, mutta leirilla olevan tiukan ai-
kataulun vuoksi jatin mahdollisuuden kerata haastatteluja myos aluetoiminnan yhteydessa.
Oletuksena oli, etta haastattelujen sisallot saattavat vaihdella, koska sairastuneiden koke-
mukset sairaudestaan ja sen vaikutuksesta elamanlaatuun ovat subjektiivisia. Toiset sairastu-
neet saattavat kokea tarvitsevansa enemman apua ja tukea kuin toiset. Osa sairastuneista
saattaa kokea etta selviavat itsenaisesti sairauden kanssa. Taman vuoksi suunnittelin toteut-
tavani haastattelut teemahaastatteluina, jossa haastateltava saa kertoa vapaasti tarinansa

teemojen mukaan.

Teemahaastattelut mahdollistavat narratiiviset lahestymistavat. Narratiivisella tarkoitetaan
kerronnallista tutkimusotetta, joka mahdollistaa tutkimukselle valjan kehikon. Taman sisaan
mahtuu erilaisia tutkimusmenetelmia, aineistonhankinta- ja lukutapoja. Opinnaytetyohoni
olen valinnut teemahaastattelut. Narratiivisessa tutkimusotteessa ollaan kiinnostuneita ihmis-
ten kokemuksista. Tama on oiva keino antaa aani sellaisille ihmisryhmille, joita ei yleensa

kuunnella. Jotta voimme ymmartaa IBD:hen sairastuneen arkea, kokemuksia ja inhimillista
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toimintaa, on kuunneltava heita itseaan. Jokainen ihminen on oman elamansa asiantuntija.

(Loytonen)

Narratiivisessa lahestymistavassa voidaan ajatella, etta tutkija ja tutkittava oppivat toinen
toiseltaan, tutkittava saattaa muuttua kanssatutkijaksi. Narratiivisessa lahestymistavassa
kiinnostus ei ole erilaisissa mittareissa ja maarallisissa analyyseissa, vaan ihmisten kertomus-
ten rakentumisessa ja niiden analysoinnissa. Tutkimuksen tarkoitus ei ole yleistaa, vaan nos-
taa esiin erilaisia kokemuksia. (Estola & ym. 2007: 29.) Valitsin narratiivisen lahestymistavan
tutkittavaan asiaan, koska IBD:sta on vaikea puhua. Narratiivinen lahestymistapa antaa mah-
dollisuuden, etta haastateltava saa itse kertoa tarinansa kuten haluaa. Kuitenkin narratiivi-
sessa lahestymistavassa keskustelua on mahdollista ohjailla eri teemojen avulla, jolloin kes-

kustelu pyysyy halutussa teemassa.

6.3.1 Teemahaastattelut

Aineiston kokoamisessa kaytin puolistrukturoituja teemahaastatteluja. Haastattelut suoritet-
tiin vapaamuotoisesti keskustelunomaisesti ennalta maariteltyjen teemojen ymparilla. Tee-
mahaastattelu kysymykset on laadittu teoriatiedon pohjalta. Teemahaastattelu sopii hyvin
kaytettaviksi silloin, kun tutkimuksen kohteena ovat emotionaalisesti arat aiheet seka silloin
kun halutaan selvittaa heikosti tiedostettu seikkoja. Haastattelu on omiaan silloin kun tutki-
taan ilmioita, joista haastateltavat eivat ole tottuneet paivittain keskustelemaan. (Hirsjarvi &
Hurme 1991: 35.) Kayttamani teemahaastattelu kysymykset ovat tyon liitteena (Liite 5).
Teemahaastattelujen teemat olivat: IBD:n vaikutus elamanlaatuun, voimavarat, kokemukset
avun ja tuen saannista seka vertaistuen merkitys. Teemahaastattelukysymykset valikoituvat

teoriatiedon pohjalta.

Teemahaastattelussa edetaan tutkijan etukateen mietittyjen teemojen ja niihin liittyvien
tarkentavien kysymysten varassa. Haastattelu on joustavaa, kuitenkin niin, etta kaikkien
haastateltavien kanssa kaydaan lapi kaikki samat teemat, jarjestys voi vaihdella. Haastattelut
toteutetaan vain kerran. Haastattelun aikana tutkittava kertoo oman kertomuksensa ennalta
sovitun teeman mukaan. (Koivula 1999: 43.) Teemahaastattelut toteutetaan puolistruktu-
roidulla rungolla. Tama mahdollistaa haastateltavan kertoa vapaamuotoisesti tarinaansa vain
hieman johdatellen aiheisiin, jotka tassa tutkimuksessa kiinnostavat. Puolistrukturoitu tee-

mahaastattelurunko on liitteena.

Teemahaastattelun avulla keratty aineisto on usein runsasta ja se heijastaa ihmiselaman mo-
nivaiheisuutta. Koska aineisto on usein runsasta ja elamanlaheista, se tekee analyysivaiheen
mielenkiintoiseksi ja samalla myos tyolaaksi. Tutkija ei valttamatta tiedosta, miten kauan

aineiston kasittely ja sen analysoiminen voi vieda aikaa. Nain ollen tutkija saattaa laatia itsel-
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leen liian tiukan aikataulun, joka saattaa johtaa laiminlyOonteihin aineiston kasittelyssa seka

sen analysoinnissa. (Hirsjarvi & ym. 1991: 108.)

6.3.2 Aineiston kasittely ja analyysi

Aineiston kasittelyn yleinen ohje on, etta aineiston kasittely ja analyysi aloitetaan mahdolli-
simman nopeasti aineiston keruun jalkeen. Tuore aineisto inspiroi tutkijaa ja tukijalla on viela
tuoreessa muistissa muut havainnot haastattelun ajalta. Tietojen taydentaminen tai selven-
taminen kay helpommin heti haastattelujen jalkeen. On kuitenkin tiedostettava, etta joiden-
kin ongelmien tai ilmididen tiedostamiseen ja kokonaisuuden ymmartamiseen tarvitaan aikaa.
(Hirsjarvi & ym. 1991: 108.)

Teemahaastattelut taltioidaan nauhurilla, jonka jalkeen nauhat litteroidaan. Eli toisin sanoen
nauhojen sisaltama puhe kirjoitetaan tekstiksi. Puhe kirjoitetaan sanasta sanaan, niin kuin se
on nauhoilla. Taman jalkeen teksti kategorisoidaan teemoittain haastattelurungon mukaan.
Aineistosta saattaa loytya uusia teemoja, joita ei ole otettu huomioon haastattelurungossa,
ne luokitellaan paapiirteittain. Taman jalkeen aloitetaan uusi kierros, jolloin aiempia teemo-
ja tarkennetaan ja jarjestetaan mahdollisilla uusilla tavoilla. Luokitukset nakyvat tutkimusra-
portista, nain ollen lukija voi seurata tutkimusprosessia ja arvioimaan tehtyja paatelmia. Tut-
kimuksen johtopaatokset kohdassa tehdyt paatelmat tukeutuvat vahvasti haasteluissa seka

teoriatiedoista saatuun aineistoon. (Hirsjarvi & ym. 1991: 109; Koivula 1999: 31.)

Opinnaytetyon analyysivaiheen aloitin litteroimalla haastattelut nauhalta tekstiksi. Litteroitu-
ja haastatteluja oli kokonaisuudessaan kuusi kappaletta. Litteroidun tekstin kokonaispituu-
deksi tuli Trebuchet fontti koolla 10 ja rivivalilla puolitoista 43 sivua. Kavin litteroidun tekstin
lapi ja aloin sijoittamaan tekstia haastattelurungon mukaisesti eri teemoihin. Taman jalkeen

aloitin sisallon analyysivaiheen.

Sisallon analyysi on yksi kvalitatiivisen tutkimuksen menettelytapa. Sisallon analyysin avulla
voidaan analysoida dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. Se on tapa kuvailla ja
maarittaa, kvantifioida, tutkittavaa ilmiota. Sisallon analyysin avulla selvitetaan kuinka mon-
ta kertaa jokin asia ilmenee aineistossa. Sisallon analyysia kaytetaan kvalitatiivisen tutkimuk-
sen menetelmana, kun haastattelut tai muu aineisto halutaan analysoida. Sisallon analyysilla
pyritaan saamaan laajasta aineistosta kuvaus tutkittavasta ilmiosta tiivistetyssa ja yleisessa
muodossa. Analyysin avulla saadaan tutkittavaa ilmiota kuvaavia kategorioita, kasitteita ja

malleja. (Kyngas & Vanhanen 1998: 4.)

Tassa opinnaytetyossa on kaytetty aineistolahtoisen ja teorialahtoisen sisallon analyysin mal-

lia, teoriasidonnaista mallia. Aineiston tukena on kaytetty teoriatietoa, aineiston kuitenkaan
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perustumatta taysin teoriaan. Aineistossa ilmeneviin asioihin on pyritty etsimaan jalkikateen
sita tukevaa teoriatietoa. Teemahaastattelurunko on suunniteltu teoriatiedon pohjalta, runko
oli kuitenkin valja, mika mahdollisti avoimen keskustelun. Avoimen keskustelun pohjalta ana-
lyysivaiheessa otettiin esille uusia teemoja ja havaintoluokkia. (Saarinen-Kauppinen & ym.
2006.)

Olen kayttanyt tassa tutkimuksessa deduktiivista sisallon analyysia. Tassa tavassa analyysia
ohjaavat haastatteluteemat, jotka toimivat analyysirunkona. Haastatteluaineistosta etsitaan
analyysirunkoon sopivia asioita. Analyysirunko on pidetty kuitenkin valjana, jotta voidaan lisa-
ta mahdollisia uusia teemoja ja havaintoluokkia, joita aineistosta saattaa nousta esille. Kun
aineisto on saatu teemojen mukaan sijoitettua analyysitaulukkoon, siita kartoitetaan erilaisia
havaintoluokkia. Tutkimustuloksissa esittelen teemat haastattelurungon mukaisesti seka niista
nousevat havaintoluokat. Tuloksissa kuvaan teemojen sisallot ja esitetaan kuinka usein jokin
asia/ilmio on esiintynyt aineistossa seka mita muita ilmioita aineistossa on esiintynyt. Tulok-
siin on lisatty suoria lainauksia lisaamaan tutkimuksen luotettavuutta. Suorista lainauksista ei
voi tunnistaa tutkittavia, silla tunnistetiedot on peitetty, jotta haastateltavien anonyymius
sailyy. Tekemani sisallon analyysi taulukko on tyon liitteena (Taulukko 1). (Kyngas & ym.
1998: 7-8, 10.)

7  Tutkimustulokset

Tassa luvussa esittelen tutkimustulokset teemahaastattelurungon mukaisesti. Teoreettisen
viitekehyksen mukaiset teemat olivat sairauden vaikutus elamanlaatuun, voimavarat, koke-
mukset avun ja tuen saannista, seka kokemukset vertaistuesta ja sen vaikutuksesta elaman-

laatuun.

Luvussa 8.1 kasittelen miten sairaus on vaikuttanut haastateltavien elamanlaatuun. Voimava-
roja kasitellaan luvussa 8.2. Tassa luvussa kartoitetaan millaisia voimavaroja sairastuneilla on
ja mitka asiat ovat heita auttaneet jaksamaan arjessa sairauden kanssa. Luvussa 8.3 tuon esil-
le millaisia kokemuksia haastateltavilla on ollut avun ja tuen saannista. Viimeisessa luvussa
8.4 kasittelen miten haastateltavat ovat kokeneet vertaistuen seka ovatko he kokeneet ver-

taistuen parantaneen heidan elamanlaatuaan.

7.1 Elamanlaatu

Elamanlaatua koskevilla kysymyksilla pyrittiin kartoittamaan sairastuneen kokemukset omasta
elamanlaadusta. Elamanlaatu kaytiin lapi eri osa-alueilla, kuten psyykkinen, fyysinen, henki-
nen ja sosiaalinen. Tarkoituksena oli kartoittaa miten monin eri tavoin IBD vaikuttaa sairastu-

neen elamanlaatuun. Jokainen haastatteluun osallistunut vastasi elamanlaatua koskeviin ky-
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symyksiin. Sairauden vaikutuksesta elamanlaatuun haastateltavat kommentoivat muun muassa

seuraavasti:

”Kylldhédn se vaikuttaa, se on ihan selvd. Sa et voi syo6dd mitd sd haluat. Sd et
voi juoda mitd sd haluat. Sd et voi 666 liikkua miten sd haluat.” H1

”Olihan tietty silloin vaikee (sairastumisen alkuvaihe) ja iso asia, mutta tota,
ja sitten ku alkuun se diagnoosi oli epdvarma, onko ja mitd on, tuntu sitten
itestdkin, ettd alkaako sitd nyt syomddn tollasia lddkkeitd jos ei ole varmaa.
Mikd tdd tauti on? ” H2

”Toki sillon ku on akuutti pddlld, niin eldmdnlaatukin huononee, koska sillon
eldmd pyorii sen vessan ympdrilld ja miettii missd on se ldhin vessa.” H4

”Vaikuttaahan se aika paljon. Parisuhteen solmiminen on vaikeaa, jotenkin si-
td aattelee ettei toinen voi hyvdaksyy ja ymmdrtdad tdtd, enkd mda oikeen tdtd
haluu selitelld kelleen.” H6

Kuten vastauksista huomaa, sairauden vaikutus elamanlaatuun koetaan monella eritavalla.
Vastaajan elamantilanne ja sairauden aktiivisuus vaikuttaa siihen miten monimuotoisesti sai-
raus vaikuttaa elamanlaatuun. Kaikki haastatteluun osallistuneet kokivat sairauden vaikutta-
van negatiivisesti elamanlaatuun jollakin tasolla. Puolet haastatteluun vastanneista kokivat
sairauden vaikuttavan lilkkkumiseen. Liikkuminen koettiin hankalaksi varsinkin akuuttivaihees-
sa, jolloin tarve kayda vessassa oli usein suuri. Puolet vastanneista koki sairauden tuottavan
ylimaaraista huolta. Huoli ilmeni parisuhteen solmimisen vaikeutena, diagnoosin epavarmuu-
tena taikka huolena tulevasta ammatista seka jaksamisesta tyoelamassa. Yksi haastateltavista
koki sairauden vaikuttavan syomiseen ja juomiseen. Tiettyjen ruokien ja juomien koettiin vai-
kuttavan negatiivisesti suolen toimintaan, aiheuttaen akuutin pahenemista, taikka runsasta

suolen toimintaa.

Elamanlaatua koskevissa kysymyksissa haastatteluun osallistuneita pyydettiin erittelemaan
kuinka sairaus on vaikuttanut heidan sosiaalisiin suhteisiinsa. Sairauden vaikutus sosiaalisiin
suhteisiin koettiin usealla eri tavalla. Vastaukset vaihtelivat kaventuneista ystavyyssuhteista
uusiin ystavasuhteisiin. Jokainen haastatteluun osallistunut vastasi kokemuksiin sosiaalisista

suhteista. Vaikutuksista sosiaalisiin suhteisiin kommentoitiin seuraavasti:

”Ei mulla, ei siihen mulla ole onneksi vaikuttanut. Koska md oon pystynyt ker-
tomaan kaikille tdn avoimesti...” H1

”No totta kai silloin ku se suoli on huonossa kunnossa ja suurin piirtein asut
vessassa, niin totta kai se vaikuttaa ja rajottaa sitd mihin voit ldhtee, mitd
voit tehdd. Mut sitten, sitku on isot kortisoni annokset, ulkondké muuttuu niin
paljon ettd sitten tuntuu jo, ettd viittiiké tdn ndkdsend ees ldhtee mihinkddn.
Mutta tota sitten tietenkin ku saa tilanteen hallintaan niin ei se silldlailla vai-
kuta.” H2
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”No kylldhdn ton sairastumisen myo6td on kavereita jadny, erottaa kylld kuka
on oikea kaveri ja kuka ei. On se sosiaalinen eldmd kaventunu huomattavasti,
mutta sit toisaalta tdd sairaus on kyl sit tuonu uusia ystdvidkin..” H3

”Kaverisuhteetkin on jotenkin sillei kaventuneet, ei niit sillei paljoo oo, ku md
koen, ettd md en voi puhuu tdstd mun sairaudesta. On mulla sitte joitaki ka-
vereita joiden kans puhun kaikest... Ldhin ystdvdapiiri kai koostuu muista meis-
td sairastuneista.” H5

Vastauksista voi huomata sairauden vaikuttavan useimmilla sosiaalisiin suhteisiin. Vastanneis-
ta melkein kaikilla oli negatiivinen kokemus sairauden vaikutuksesta sosiaalisiin suhteisiin.
Vastanneista ainoastaan yksi koki, ettei sairaus ollut vaikuttanut lainkaan hanen sosiaalisiin
suhteisiinsa. Tama johtui todennakoisesti vastaajan avoimuudesta omasta sairaudestaan. Puo-
let vastanneista ilmaisi ystavyyssuhteiden kaventuneen pysyvasti sairauden myota. Alle puolet
vastanneista ilmaisi vaikutuksen sosiaalisiin suhteisiin olevan vain akuutin vaiheen aikana,
jolloin ei kykene lahtemaan kotoa. Yksi vastanneista kertoi, etta laakityksen haittavaikutuk-
set vaikuttivat ulkonakoon, jolloin ei kehdannut lahtea ulos. Suurimmat vaikutukset koettiin
sairauden alku- tai akuuttivaiheen aikana. Vaikka sairauden koettiin vaikuttavan negatiivisesti
sosiaalisiin suhteisiin, puolet ilmaisi saaneensa uusia ystavia sairauden myota. Uudet ystavat

olivat loytyneet vertaisista vertaistoiminnan kautta.

Yksi osa-alue elamanlaatua koskevissa kysymyksissa oli vastaajien henkinen/psyykkinen jak-
saminen sairauden kanssa. Haastatteluun osallistuneilla kaikilla ilmeni sairauden negatiivinen
vaikutus psyykkisessa hyvinvoinnissa. Psyykkinen hyvinvointi karsi tietamattomyyden ja ennus-
tamattomuuden tuoman huolen saralla seka tarpeena yliyrittamiseen, joka kuormittaa voi-
makkaasti henkista jaksamista. Psyykkiseen jaksamiseen vastattiin muun muassa seuraavilla

tavoilla:

”No totta kai se silloin vaikuttaa ku tilanne on huono. Ja varsinkin sitten ku
tota jos ne lddkkeet ei ala tehoomaan. Tulee sitd jojoiluu et nyt pddstddn
ladkkeistd eroon ja sitten todetaankin ettd eipd pddstykddn. ” H2

”Sitten tuli sellanen syyllisyyden tunne, ku pitds jaksaa mut ei jaksakaan. Se
oli tosi ahistavaa. ...ongelmanahan on se, ettd sairauttahan ei voi ennustaa,
sekin syd miestd kun saa peldtd koska akuutti iskee. ” H3

” Mut jotenkin ku on tdlldnen sairaus, niin sitd pyrkii ndyttdd toissdkin ettei
tdad vaikuta mitenkddn mun tybhoén, et md pystyn ihan samaan ku muutkin tai
jopa parempaan. Véhén sellenen nurinkurinen ajatus.” H6

Vastanneista kaikki ilmaisi sairauden vaikutuksen olevan negatiivinen omaan psyykkiseen hy-
vinvointiin. Yli puolet koki sairauden aiheuttavan yliyrittamista muun muassa tyoelamassa.
Sairaus toi tarpeen todistaa, etta parjaa samalla tavoin kuin muut. Voimavaroja kulutti suu-
rella osalla sairauden vaikea ennustettavuus. Ennustamattomuus toi pelkoa ja ahdistusta siita
milloin sairaus taas pahenee. Yksi ilmaisi sairauden aiheuttaneen masennusta ja vastaajalla

olikin diagnosoitu masennus.
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Elamanlaatua koskevissa kysymyksissa kartoitettiin sairastumisen vaikutusta toimintakykyyn.
Toimintakyvyssa huomioitiin arki ja liikkuminen. Haastatteluun osallistuneet kokivat kaikki
sairauden vaikutuksen olevan negatiivinen jossakin vaiheessa omaan toimintakykyyn. Kysy-

mykseen sairauden vaikutukseen toimintakykyyn vastattiin seuraavasti:

”"Mutta ndistd kahdesta asiasta, matkustaminen ja urheilu oon joutunut luo-
pumaan monesta asiasta. ” H1

”"Matkustelu ja liikkuminen, menee sen mukaan miten sairaus voi” H2

”Ja onhan se vaikuttanut niinkin, et ku ldhtee johkin reissuun, niin pitdd tie-
tad missd ne vessat on. Jossain vaiheessa md ihan suunnittelin reitin vessojen
mukaan.” H3

"Toisinaan sitd pystyy ihan hyvin ja toisinaan sitten taas ei. Tdd on jotenki niin
vaihtelevaa. Tdnddn sitd pystyy ja jaksaa, huomenna sitten taas ei. ” H5

"Kyl se vaikuttaa. Sitd ei uskalla syodd, jos pitdd ldhtee jonnekin liikkeelle.
Tai sitten tosiaan pitdd missd on vessat ja onko ne ilmasii.” H6

Kuten vastauksista ilmenee, sairauden vaikutus on ollut negatiivinen toimintakykyyn. Haasta-
teltavista kaikki kokivat ainakin jossain vaiheessa sairauden vaikeuttavan liikkumista jollakin
saralla. Liikkuminen vaikeutui varsinkin akuuttivaiheessa, jolloin koettiin tarve tietaa aina
missa vessa on. Liikkuminen suunnitellaan vessojen mukaan. Pysyvan vaikutuksen liikkumiseen
koki yli puolet vastaajista. Vastaajista ainoastaan yksi koki vaikutuksen olevan ainoastaan
akuutin vaiheen aikana. Vastaajista puolet toi esille sairauden vaikuttavan matkustamiseen.
Sairauden vuoksi koettiin, etta joutuu tarkasti miettimaan milloin ja minne voi matkustaa.
Vaikutuksen syomiseen toi esille alle puolet vastaajista. Syomisen vaikutus nakyi suolen toi-

minnassa seka ruokien tai juomien sopivuudessa.

Viimeisena osa-alueena elamanlaatua koskevissa kysymyksissa kaytiin lapi sairauden vaikutus
tyontekoon taikka opiskeluun. Vastaajilla kahdella oli kokemusta sairauden vaikutuksesta
opiskeluun. Jokaisella vastaajalla oli kokemusta kroonisen sairauden vaikutuksesta tyoela-
maan. Vastaukset vaihtelivat suurista negatiivisista vaikutuksista pieniin vaikutuksiin. Sairau-
den vaikutusta tyohon tai opiskeluin kuvattiin seuraavasti:

”

”...talld hetkelld ensimmdistd kertaa en tiedd palaanko endd koskaan toéihin.
H1

”No kylhdn se sillo opiskeluun vaikutti ku ei pddssy vessasta kahta metrid pi-
demmdlle, et joutu jdattad koulun vahdks aikaa sivuun” H3

”Tdl hetkel md oon kolmena pdivdnd viikos toissd ja sen jaksaa just. Mut sit sil
rahalla ei oikein eld.” H5
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”Sairaslomat oon pyrkiny pitdmddn ihan minimissd, valilld joutuu tietty olee
pois. Mut jotenkin ku on tdlldnen sairaus, niin sitd pyrkii ndyttdd toissdkin ett-
ei tdd vaikuta mitenkdédn mun tyohon, et md pystyn ihan samaan ku muutkin
tai jopa parempaan.” Hé6

Kuten vastauksista huomaa sairaudella on ollut negatiivista vaikutusta vastaajien tyontekoon
tai opiskeluun. Haastatteluun osallistuneista suurin osa ilmaisi sairauden tuoneen ylimaaraisia
sairaslomia. Vastaajista yksi koki, ettei sairaus ollut vaikuttanut hanen elamassaan talla saral-
la. Vastaajan sairaus oli todettu vanhempain vapaan aikana ja vastaaja ei ole ollut tyossa sai-
rauden toteamisen jalkeen. Puolet vastaajista oli joutunut keskeyttamaan ainakin toistaiseksi
tyon teon tai opiskelun. Yksi opiskelun ja tyon keskeyttanyt palasi takaisin opintoihin ja toihin
tilanteen rauhoituttua. Opinnoista toinen keskeyttanyt harkitsee opintoihin takaisin palaamis-
ta ja pohtii millaista tyota kykenee jatkossa tekemaan. Paluu opiskeltuun ammattiin tayspai-
vaisesti koettiin mahdottomaksi. Yksi tyoelamasta toistaiseksi pois jaanyt ei osannut sanoa
palaako enaa takaisin toihin. Kuitenkin vastanneista yli puolet koki voivansa tehda toita aina-

kin jossakin maarin sairaudesta huolimatta.

7.2 Voimavarat

Haastateltavilta kartoitettiin heidan voimavarojaan. Heilta kysyttiin, mitka olivat ne asiat
heidan elamissaan, jotka auttoivat selviamaan vaikeista tilanteista ja mika auttaa heita jak-
samaan. Keskusteltaessa voimavaroista nousi luonnollisesti esille perheelta saatu tuki ja apu.
Perheen antama tuki koettiin voimavaraksi. Tassa kartoitettiin millaista tukea sairastunut sai
perheeltaan tai muilta laheisiltaan. Miten perheet olivat mukana sairastuneen elamassa an-
tamassa voimavaroja, kun sairastunut itse ei jaksanut. Kaikki haastatteluun osallistuneet vas-
tasivat voimavaroja koskeviin kysymyksiin. Jaksamiseen koskeviin kysymyksiin vastasi yli puo-
let. Perheen tukeen liittyviin kysymyksiin vastasi viisi haastateltavaa. Yksi haastatteluun osal-
listuneista koki vastaamisen haastavaksi naihin kysymyksiin akillisesti muuttuneen elamanti-

lanteensa vuoksi. Vastaajat nimesivat seuraavia asioita voimavaroikseen:

”Ennen ennen md oisin vastanut tdhdn luultavasti ettd ndhdd ettd kohtalon to-
verit pdrjddvdt, ystdvien tapaaminen ja liikkuminen ja ndmd perinteiset asi-
at.” H1

”"Ehkd ne on kuitenkin ne ystdvdt ja harrastukset. Ja sitten ku mulla on ollut
koira ja se on pakottanut liikkeelle.” H2

”...kdvely koirien kans antaa voimaa taas jaksaa... positiivinen asenne eldmddn,
osaan iloita pikkuasioista.” H3

"Emmd oikeen osaa tohon vastata, ehkd se on se sallilla kdynti ja ystavat, ys-
tavien tapaaminen, ne kait ne tdrkeimmdt.” H4

” Perhe ja lapset...” H5
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”...tdd sairaus on motivoinu pitdmddn kunnosta hyvdd huolta. Md kdyn vahintdd
neljd kertaa viikossa salilla ja sit md pyrin tydmatkat menee aina kdvellen. Jos
on hyvdssd kunnossa, niin toi vatsakin on parempi. Liikunta vaikuttaa myos
mun mielialaa, ei oo sellanen vdsynyt ja saamaton olo.” H6

Vastauksista ylla voi huomata, etta jokaisella haastatellulla on joitakin voimavaroja elamas-
saan. Vastaajista yli puolet nimesi lilkkunnan jossakin muodossa olevan voimavara. Liikkumisen
koettiin parantavan mielialaa. Osa vastaajista nimesi laheiset omiksi voimavaroikseen. Ver-
taistuki tuli esille voimavaroiksi osassa vastauksissa. Vastaajilla oli kokemusta myos lemmikin
tuomasta voimavaroista. Koiran nimesi voimavarakseen kaksi vastaajaa. Koira nahtiin voima-
varana, kun tama on pakottanut liikkeelle kotoa. Ainoastaan yksi vastaaja ei osannut nimeta

taman hetkisia voimavaroja lainkaan.

Haastatteluun osallistuneilta kysyttiin mika heita auttaa jaksamaan sairauden kanssa. Puolet
haastateltavista vastasi tahan kysymykseen. Vastaukset vaihtelivat paljon toisistaan. Kysy-

mykseen kommentoitiin seuraavasti:

”No eikdhdn se just oo ne perhe ja ystdvdt ja se oma asenne.” H3

”...hyvin toimiva parisuhde sekd lapset tietty, ne on ne minkd takia jaksaa jat-
kaa ja antavat iloa eldmddn.” H4

”Se on varmaan se paneutuminen mun toéihin ja harrastuksiin. Ne on ne tilan-
teet ku ei tarvii aatella (sairautta). ” H6

Kuten vastauksista ylla voi paatella, jokaisella on oma kokemus siita, mika auttaa jaksamaan.
Suurinta kannatusta sai perhe tai muut laheiset. Oman asenteen koettiin vaikuttavan omaan
jaksamiseen. Positiivinen asenne myotavaikuttaa jaksamista. Osa nimesi jaksamiseen vaikut-
tavan tilanteet, joissa ei voinut miettia omaa sairauttaan, tallaisiksi tilanteiksi koettiin tyo ja

harrastukset.

Haastateltavista yli puolet vastasi perheen tuomiin voimavaroihin liittyviin kysymyksiin. Vas-
taukset vaihtelivat negatiivisista vastauksista positiivisiin. Neutraalivastaus ilmoitettiin silloin,
kun perheelta saatu koettiin tuki niukkana tai sita ei koettu tarvitsevan lainkaan. Perheeseen

liittyviin kysymyksiin vastattiin seuraavanlaisesti:

”No on mun mies saanu kestdd aika paljon, et kyl se on joka kerta ku sairaa-
laan on joutunu, ni sinne vieny, kylld tos on suhde punnittu, ei oo mies ldhteny
vield.” H3

”No, niinku md sanoin jo, et tdd sairaus ei oo ollut mulla mitenkddn sillai pa-
ha... Oon aina saanut apua ku oon vaan pyytdnyt. ” H4

”...ei mun perheeltd tuu tukee tdhdn juttuun ollenkaan, ku ei ne yksinkertases-
ti ymmdrrd mistd on kyse.” H5



46

”Siskon tuki on kyl tdrkeetd, hdneltd saa apua aina tarvittaessa. Ja sille md
oon varmaan eniten puhunut ndistd mun jutuista. Sisko on se mulle ldheisin.”
Hé6

Kuten vastauksista voidaan paatella perheelta saa tukea ja apua tarvittaessa. Avun ja tuen
tarpeeseen vaikuttaa sairauden laatu. Vastaajista yli puolet koki saavansa ainakin jonkin ver-
ran tukea perheelta. Ainoastaan yksi koki, ettei perheelta saanut tarvittavaa tukea. Tuetto-
muutta selitti perheen ymmartamattomyys sairautta kohtaan. Kuitenkin paaosin perhe koet-

tiin voimavaran lahteena sairauden kanssa jaksamiseen.

7.3  Kokemukset avun ja tuen saannista

Haastatteluun osallistuneilta kysyttiin heidan kokemuksiaan avun ja tuen saannista. Miten
heidan sairauden hoito oli jarjestetty ja olivatko he saaneet muuta apua tai tukea. Tarkoituk-
sena oli kartoittaa mita tukia he olivat hakeneet ja olivatko he naita saaneet. Tarkoituksena
oli myos selvittaa, miten yleisesti sairastuneilla on tiedossa mihin tukiin he mahdollisesti ovat
oikeutettuja ja kuinka helppoa niita on hakea. Haastateltavilta kysyttiin myos millaista tukea
tai apua he olisivat toivoneet saavansa. Haastatteluun osallistuneista kaikki vastasivat koke-
muksistaan avun ja tuen saannista liittyviin kysymyksiin. Tassa kohdassa paapaino oli yhteis-

kunnan tarjoamissa palveluissa.

Haastateltavien vastaukset kokemuksista avun ja tuen saannista vaihtelivat kielteisista koke-
muksista myonteisiin. Osan haastatteluun osallistuneiden vastauksista olivat neutraaleja, jol-
loin tukea tai apua ei ollut haettu tai niita ei koettu tarpeellisiksi. Vastaajat kommentoivat

vammaistukeen liittyvaan kysymykseen seuraavasti:

”En saa vammaistukee enkd mitddn. Olen hakenut kylld vammaistukea, mut-
ta... vaikka mulla on monta eri sairautta, mutta yksikddn ei ole riittdvén paha...
niitd ei lasketa mitenkddn yhteen. Mutta ei en md saanut sitd, enkd md saa si-
td nyttenkddn.” H1

” En (vammaistuki). MG muistelen, ettd md joskus yritin sitd, mutta tota, kylld
se tuli kelalta sitten ihan pumerangina takaisin. ” H2

”Aikasemmin oon saanut vammaistukee kolmen vuoden ajan, ku mulla oli noi
sairaala ja lddkekulut niin suuret.” H3

Vastaajista puolet oli hakenut jossain vaiheessa sairautta vammaistukea. Vastaajista kahden
vammaistukihakemus oli hylatty. Useammasta sairaudesta huolimatta vammaistukea ei ollut
myonnetty, vaikka sairaudet vaikuttivat elamaan invalidisoivasti. Yhden haastateltavan koke-
mus oli, etta yhden sairauden pitaa olla riittavan invalidisoiva, jotta tuen voi saada. Yhden
vastaajan hakemus oli hyvaksytty, koska sairaudesta aiheutuneet kustannuksen olivat olleet

suuremmat kuin vammaistuen maara. Vammaistuki oli myonnetty maaraaikaisesti.
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"Emmd saa mitddn tukee, jos ei kelakorvausta lddkkeistd lasketa, ni emmd
muuta ja tietysti se erikoissairaanhoitopalvelut sielld sisdtautipolilla. En md
oo mitddn hakenu tai sillai.” H5

”En saa mitddn. En md kyl mitddn sellasta ees tarviskaan tai en oo niinku ha-
kenutkaan.” Hé6

"Emmd saa oikeestaan muuta ku ndd lddkdripalvelut niinku tdn sairauden tii-
moilta.” H4

Kuten ylla olevista vastauksista huomaa, vastaajien kokemukset olivat kielteisia koskien ta-
loudellisen tuen saantia. Puolet vastaajista ei ollut hakenut vammaistukea tai muuta vastaa-
vaa taloudellista tukea sairauden vuoksi. Vastaajat eivat olleet kokeneet tarvitsevansa yli-
maaraista taloudellista tukea, osa syyna oli tietamattomyys tarjolla olevista tuista. Tallgin

sairauden ei koettu haittaavan elamaa niin paljon, jotta kokisi edes oikeutetuksi tukeen.

Vaikka haastatteluun osallistuneista kaikki vastasivat kielteisesti avun ja tuen saantiin, tukea
ja apua koettiin kuitenkin olevan tarjolla. Jokainen vastanneista koki saavansa sairauden puo-
lesta sithen erikoistuneen laakarin palveluita. Seka jokaisen vastanneen sairaudenhoito oli
jarjestetty erikoissairaanhoidon puolella. Sairautta seurataan saannollisesti tahystyksilla seka
laboratoriokokeilla oman kunnan sisatautipoliklinikoilla. Lisaksi jokainen sai taloudellista apua
laakarin maaraamiin laakkeisiin kelakorvauksena, joka on 42 % IBD sairauksiin maaratyista

laakkeista.

Kysyttaessa kokemuksista psyykkisesta avusta tai tuesta, vastaajat kokivat sen riittamatto-
maksi. Kokemukset olivat keskusteluita laakarin tai hoitajan kanssa. Yhdelle vastaajista oli

tarjottu psykologin palveluita.

”Md kdvin psykologin luona juttelemassa pari kertaa, mutta ei siitd kai miten-
kddn erikoisemmin ollut hyotyy.” H3

”Et alussa se oli vdhdn ku lddkdri sano sul on tdd tauti, se tekee sun elimistos-
sd tdtd ja syo nditd lddkkeitd...” H3

Vastaaja H3, joka oli kaynyt psykologin luona, ei ollut kokenut saavansa tasta tarvitsemaansa
apua. Osa vastaajista koki, ettei laakari ollut selittanyt heille tarpeeksi konkreettisella tasolla

millainen sairaus on kyseessa.

Kysyttaessa haastateltavilta millaista tukea tai apua he olisivat toivoneet saavansa yhteiskun-
nan jarjestamana, tuotiin vastauksissa esille keskustelut sairaudesta. Vastaukset vaihtelivat
kaytannon avusta keskusteluun seka toiveeseen saada taloudellista tukea sairauden hoitoon.

Toiveita tiedusteltaessa haastateltavat kommentoivat seuraavasti:
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”Sd et ymmdrrd mitddn siitd viidakosta, sd et endd jaksa, sd et vdlitd, et jaksa
endd taistella... Kun faktat on faktat, niin miksi sun pitdd vield taistella? Miksi
se ei tule kun kriteerit ovat ndmd ja sd taytdt ne.” H1

”No sillo alussa oisin toivonu parempaa tietoo sairaudesta ja jotain semmosta
et miten vois niinku itteensd tai mitd vois tehd ittensd hyvdksi... Sillo alussa
kaikest oli ihan pihalla ja sitten tietty iha ylivarovaine. ..ois ihan kiva ollu, et
ois varotettu, et mitd tdd ihan oikeesti on ja miten tdd oikeesti vaikuttaa sun
elamdds. ” H3

”Md oisin toivonu, et joku kertois mulle mitd tdd sairaus tarkottaa konkreetti-
sesti. Ja mad oisin toivonu, et mulle kerrotaan lddkehoidoista ja vaihtoehdoista
enemmdn, sellasii juttui. ” H4

”Sellasta keskustelua ja ymmadrrystd. Ehkd enemmdn tietoa siitd mitd tdd niin-
ku oikeesti on. ” H5

Kuten vastauksista voi huomata yli puolet haastatteluun osallistuneista toivoivat, etta olisivat
saaneet enemman keskusteluapua ja neuvottelumahdollisuuksia sairauden hoidon suhteen.
Konkreettisia neuvoja toivoi puolet vastanneista. Yksi haastateltavista kertoi tuen ja avun
hakemisen aiheuttaneen hammennysta ja olisi toivonut niihin enemman selkeytta, silla avun
hakeminen koettiin vaikeaksi. Yksi kertoi tietamattomyyden sairaudesta tehneen hanet yliva-
rovaiseksi sairauden suhteen. Keskusteluavun tarve korostui sairauden alkuvaiheessa, kun sai-

rastunut ei viela tiennyt, millainen sairaus on kyseessa.

7.4  Kokemukset vertaistuen merkityksesta elamanlaatuun

Tutkimuksen keskeisimmista kysymyksista oli vertaistuen merkitys sairastuneelle. Talla halut-
tiin selvittaa, kuinka isossa roolissa vertaistuki on sairastuneen elamanlaadun parantumisessa.
Tassa kohtaa kartoitettiin millaista vertaistukea on tarjolla ja miten sen on koettu auttavan
sairastunutta. Lisaksi selvitettiin missa vaiheessa sairautta vertaistuen merkitys korostui.

Haastatteluun osallistuneista jokainen jakoi oman kokemuksensa vertaistuesta.

Vastaukset vaihtelivat suuresta merkityksesta pieneen. Vertaistuen vaikutukseen vaikutti se,
kuinka paljon haastateltava oli ollut tekemisissa vertaisten kanssa. Osa haastateltavista oli
mukana vertaistoiminnassa. Vastaajista osalla oli vahainen kokemus vertaistuesta, jolloin ver-
taistuen merkitys ei korostunut niin paljoa. Yhdella vastaajalla ei ollut lainkaan aikaisempaa
kokemusta vertaistuesta. Haastateltavista yli puolet oli sita mielta, etta sairauden alkuvai-
heessa vertaistuen merkitys on korkeimmillaan. Sairauden alkuvaiheessa ilmeni voimakas tar-
ve saada kokemustietoa toisilta saman lapi kayneilta. Kokemustiedolla tarkoitettiin tassa yh-
teydessa sita miten sairauden kanssa parjaa. Vertaistuen merkitysta kuvattiin seuraavilla ta-

voilla:
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”Siis kokonaan tdn sairauden kannalta, niin suuri merkitys. ..siis ilman tdtd
niin md olisin ollut ihan hukassa... (haastateltava viittaa yhdistyksen erddseen
tukihenkil6on.)” H1

”Kait se jollai tapaa on sitd parantanut, ku aattelee. On se niinku helpottanut,
sielt on saanu tukee ja neuvoi sillon ku oli vaikeeta ja oli ihan ymmadallddn,
niinku mitd nyt sitten. Toiset sillei ymmdrsi mitd sd koit ja sai neuvoja. Hel-
potti ku ties et muutki on pdrjdnnyt, ni sitd sitten ajatteli, ettd kylld mdki
pdrjédan.” H2

”Sillon ku diagnoosin sai, luuli ettei mitddn voi tehd eikd minnekkddn mennd,
mut sit ku kuuli muitten tarinoita ja kokemuksia ja tajus ettei tosissaan oo ai-
nut ja et tdn sairauden kans pystyy eldd, ni sit sitd vaan niinku alko eldd.... Al-
kuun oli myos sellasta et hdvetti tdd sairaus, ei siit oikeen voinu kertoo kelle-
kéddn, onhan tdd aika nolo tauti. Mut sit ku alko tajuu miten moni oikeesti sai-
rastaa tdtd ja huomas ettei tdtd tarviikaa hdpee, niin sitten se eldmdnlaatukin
alko paranee. ” H3

Kokemukset vertaistuesta ovat positiivisia kuten vastauksista voi paatella. Puolet vastaajista
koki vertaistuen erittain tarkeaksi sairauden alkuvaiheessa. Yksi haastateltavista kertoi ver-
taistuen helpottaneen sairauden tuomaa hapean tunnetta. Alla lisaa haastateltavien koke-

muksia vertaistuesta:

”Onhan vertaisilta saanu aina apua ja vinkkejd kuinka selviytyd arjessa ja ne
erilaiset niksit on ollu useemmiten hyvid ja helpottanu eldmdd huomattavas-
ti.” H4

”Siis ohan se auttanut ku pystyny avaa tdtd pahaa oloo, on saanut sitd niinku
itestddn pois. Ja en md oikeen muualla oo tdstd voinu puhuu. Niin suuri merki-
tys talld on mulle ollut.” H5

”"Mutta hirveesti oon saanut uutta tietoa, mikd on varmasti hyodyllistd ja voi-
sin just kuvitella et se tdd tieto ja ndd vinkit voi parantaa mun eldmdnlaatuu,
ku pddsen niit tddltd testaamaan. Ja sit varmaan myos se et meitd on ndin pal-
jon, et md en oo yksin tdn sairauden kans.” H6

Kuten vastauksista voi paatella, vertaistuella on ollut positiivinen vaikutus elamanlaadun pa-
rantumiseen. Vastaajista suurin osa kertoi vertaisilta tulleen tarkeimman tiedon sairauden
kanssa elamisesta. Kaikki kokivat, etta vertaisten kanssa oli helpompi puhua sairaudestaan
kuin terveiden ystavien. Jokainen haastatteluun osallistunut oli kayttanyt jotakin vertaistuki-
muotoa. Yksi oli ensimmaista kertaa haastatteluhetkella vertaistoiminnassa. Yli puolet oli ol-
lut aikaisemmin mukana vertaisilloissa tai sopeutumisvalmennuksessa, jossa paasee kasvok-
kain tapaamaan muita sairastuneita. Kahdella ei ollut aikaisempaa kokemusta vertaistapaami-
sista. Melkein jokainen haastatteluun osallistunut oli tutustunut Crohn ja Colitis ry:n keskus-
telupalstaan. Kysyttaessa vertaistuen haitoista, vastaukset koskivat virtuaalisesti tapahtuvaa

vertaistukea. Virtuaalisesti tapahtuvasta vertaistuesta kerrottiin seuraavasti:

”...mut sit on taas nditd varsinki keskustelupalstalla ja myos ndis kasvokkain
tapaamisissakin ndit ihmisii jotka on sitd mieltd, et sun sairaus ei oo mitddn,
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et niil on paljon pahempi ja védhédn niin ku brassailee sil sairaudellaan. Sellanen
vertaistuki drsyttdd. ” H3

”Keskustelupalstalta oon saanu hirveesti uutta tietoa ja tieto on totta kai aut-
tanu ja ku tietdd mitd tapahtuu, ni se helpottaa. Noist haitoista en nyt oikein
osaa sanoo. Se mikd keskustelupalstoilla on tietty vaarana on, et ku siel voi ol-
la jotain muuta ku mitd oikeesti on, eikd voi tietdd mikd on totta ja mikd ta-
rua. Keskustelupalstan juttuihin saa suhtautua aina vdhdén varauksellisesti...
Mut sielkin on sellasii jotka uskoo johonkin asiaan kauheen vahvasti ja aatte-
lee, et se niinku auttaa ja sitten sitd parantuu. Et sellaseen tyrkyttdmiseen md
oon pari kertaa térmdnnyt, mut sitd on kuitenkin ite osanut aatella, eikd niihi
oo sitten ldhteny mukaan. On vaan jdttdny omaan arvoonsa sellaset. Et kylld
siel niinku enemmdn sitd apuu on saanut. Joskus sitd oon kysynyt siel ja tosi
nopeesti on vastattu.” H4

Vaikka vertaistuki koettiin yleisesti ottaen positiivisena, osa oli huomannut erinaisia haittoja.
Vertaistuen haitat nousivat esiin virtuaalisissa keskustelupalstoissa. Keskustelupalstat kuiten-
kin koettiin yleisesti ottaen hyvina. Keskustelupalstojen etuna on nopeasti loydettava tieto
seka kysymyksiin vastaaminen oli nopeaa, jos tietoa ei ollut loytynyt. Haitaksi koettiin inter-
netin epaluotettavuus. Internetin ongelmana koettiin, etta ihmiset voivat esittaa siella mita
haluaa. Keskustelupalstoilta saattaa myos loytya kyseenalaisia ohjeita, joita tyrkytetaan toi-

mivina ilman tutkimusta.

8 Johtopaatokset

Opinnaytetyoni teoreettisena viitekehyksena on Haapamaen (2011.) vaitoskirja, jossa tutki-
taan IBD:n vaikutusta sairastuneen elamanlaatuun. Vaitoskirjan tutkimustuloksia tarkastelles-
sa voi huomata IBD:n vaikuttavan monin eri tavoin elamanlaatuun, tama on myos opinnayte-
tyoni yksi merkittavimmista johtopaatoksista. Haastatteluihin osallistuneet, kuten myos Haa-
pamaen tutkimukseen osallistuneet, nimesivat sairauden vaikutuksen nakyvan niin psyykkises-
sa, sosiaalisessa kuin fyysisessa elaman osa-alueessa. IBD sairauksien todettiin laskevan ela-
manlaatua merkittavasti, varsinkin sairauden alku- ja akuuttivaiheen aikana. Haastateltavat
totesivat, etta yhteiskunnan puolelta huomioidaan vain sairauden vaikutus fyysiseen elaman-
alueeseen, vaikka sairaus vaikuttaa merkittavasti myos psyykkiseen ja sosiaaliseen elamanlaa-
tuun. Tama on yksi suurista epakohdista palveluissa, joita yhteiskunta tuottaa kroonisesti sai-
raille. Tahan saattaa vaikuttaa se seikka, etta IBD sairaudet ajatellaan fyysisina sairauksina.
Seuraavan tekemani kaavion avulla, pyrin havainnollistamaan kuinka IBD vaikuttaa elamanlaa-

tuun:



51

Vatsakivut
Ripuli

Huonovointivointisuus

Huoli
Ahdistuneisuus

Masennus

Kaventuneet ystavyyssuhteet
Vaikeus solmia parisuhdetta

Vaikeus liikkua kodin ulkopuolella

Kuvio 2. IBD:n vaikutus elamanlaatuun.

IBD sairauksissa fyysista hyvinvointia horjuttavat vatsakivut, ripuli seka huonovointisuus, var-
sinkin taudin akuuttivaiheen aikana. Fyysisen hyvinvoinnin horjumisella on vaikutuksensa
psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Psyykkeeseen vaikuttaa taudin ennustamattomuus.
Sairastunut pelkaa tai on huolissaan mahdollisesta akuutin vaiheen puhkeamisesta. Haapama-
en vaitoskirjassa todettiin, etta IBD:hen sairastuneilla on muuta vaestoa enemman huolta.
Stressin ja ahdistuneisuuden on todettu lisaavan sairastuneilla akuuttivaiheita, nain ollen sai-
rastunut saattaa joutua noidankehaan, jossa han stressaa tulevia akuuttivaiheita saattaen itse
tiedostamattaan aiheuttaa vaiheen ylimaaraisella murehtimisella. Sairauden akuuttivaiheessa
sosiaaliset suhteet usein karsivat, mika osaltaan vaikuttaa psyykkiseen hyvinvointiin. Sairastu-
nut kokee jaavansa vessan vangiksi, joka saattaa johtaa siihen, ettei uskalla poistua kotoa.
Ystavyyssuhteet saattavat katketa sairastuneen jaadessa kotiin tai hanen pelatessa liikkumista
yleisissa paikoissa mahdollisen vahingon pelossa. Haastateltavilta tuli taman kaltaisia koke-
muksia esille, kysyttaessa heidan kokemuksistaan sairauden vaikutuksesta elamanlaatuun.
(Haapamaki 2011: 30-31, 55-56.)

Vaikka IBD:n on todettu vaikuttavan negatiivisesti elamanlaatuun, nousi haastatteluista esille
eras positiivinen seikka. Useimmat IBD:hen sairastuneet ovat alkaneet huolehtimaan itsestaan
paremmin. Sairastuneet ovat usein motivoituneet pitamaan fyysisesta kunnostaan huolta,
koska ovat huomanneet taman auttaneen sairauden kanssa. Lisaksi ruokavalio on usein remon-
toitu terveellisemmaksi. Tiettyja ruokia ja juomia on jaanyt pois, koska vatsa ei tunnu enaa

niita kestavan. Sairaus on muuttanut elamantavat terveellisemmaksi. Ruokavalio on kuitenkin
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jokaisella sairastuneella yksilollinen, se mita joku voi syoda, toisen vatsa ei kesta lainkaan.

Haapamaki (2011: 30-31, 55-56.) selvitti tutkimuksessaan kuinka laakarit huomioivat sairastu-
neen psyykkista hyvinvointia. Tutkimuksesta, kuten myos tekemistani haastatteluista voi paa-
tella laakareiden harvoin kiinnittavan tahan huomiota. Laakari usein hoitaa sairauden tuomaa
oireilua, tekee valttamattomat tutkimukset ja maaraa laakkeet. Kysyin haastateltavilta oliko
laakarit tiedustellut sairauden vaikutuksesta elamanlaatuun tai huomioinut muuten sairastu-
neen hyvinvointia. Vastaukset olivat kielteisia. Haastateltavat kertoivat, etteivat laakarit ol-
leet selittaneet heille tarpeeksi ymmarrettavasti ja konkreettisesti millaisesta sairaudesta
oikein on kyse. Tama aiheuttikin ylimaaraista huolta ja ahdistusta sairastuneissa eritoten sai-
rauden alkuvaiheessa. Haastateltavat ilmaisivatkin, etta olisivat toivoneet enemman keskus-
telua ja konkreettista tietoa sairaudestaan. Lisaksi toivottiin, etta laakevaihtoehdoista ja nii-

den vaikutuksista olisi keskusteltu enemman.

IBD:sta tehdyissa tutkimuksissa (Haapamaki 2011 ja Hallman 2010) seka tekemissani haastat-
teluissa tuli esille, etta IBD aiheuttaa voimakasta hapean tunnetta sairastuneille. IBD sairauk-
sista ei ole tahan mennessa kovin paljoa puhuttu yleisissa medioissa eika sairaus ole kovin
tunnettu yhteiskunnassa. Taman vuoksi sairastunut saattaa kokea olevansa yksin sairautensa
kanssa. IBD sairaudet ovat kuitenkin yleisia Suomessa, jo lahes kansantauti, niista ei kuiten-
kaan puhuta aaneen. Syyna tahan saattaa olla muun muassa sairastuneen olettamukset siita
kuinka toiset suhtautuvat tahan ja mahdolliset ennakkoasenteet, pelko ja hapea sairauden
oirekuvasta. Haastatteluissa ilmeni, etta kun sairastunut huomaa, ettei ole yksin, hapean
tunne saattaa helpottaa. Toisista sairastuneista saa itsevarmuutta ja luottamusta siihen etta
parjaa. Haastatteluissa tuli esille, etta vertaisten kesken oli helpompi jakaa kokemuksia sai-
raudesta kuin terveiden kanssa. Osa haastatteluun osallistuneista kertoikin, etteivat olleet
keskustelleet muiden kanssa sairaudesta niin avoimesti kuin vertaisten. Sairastuneet kokivat,
etteivat muut voi ymmartaa heita, niin kuin toinen sairastunut. Terveille koettiin vaikeaksi
puhua sairaudesta, koska kokemus oli, etteivat he ymmartaisi. Pelkona oli olettamus, etta
terveet voivat alkaa kuvitella sairauden tarttuvan taikka hylkaavan ystavan, jos hanelle kerro-

taan sairaudesta avoimesti. Vammaisuuden aiheuttamaa stigmaa pelattiin.

Hallmanin (2010) kandidaatin tutkimuksessa ”Mina, suoleni ja muut - Kroonista suolistotuleh-
dusta sairastavien nuorten aikuisten kokemuksia sosiaalisesta tuesta” seka tekemissani haas-
tatteluissa ilmeni sairauden negatiivinen vaikutus sosiaalisiin suhteisiin. Osa haastateltavista
kertoi, etta kokivat sairauden olevan ongelmallinen parisuhdetta solmittaessa. Sairaudesta ei
kehdata puhua uudelle kumppanille. Sairastuneita mietityttaa missa vaiheessa sairaudesta
tulisi kertoa seurustelun alkaessa. Sairauden kertomisessa pelataan hylatyksi tulemista ja ta-
man vuoksi uuden suhteen aloittaminen koetaan vaikeaksi. Sairaus koettiin helpommaksi kasi-

tella, jos suhde oli jo vakiintunut. Sosiaalinen elama karsii toisaalta sairaslomien vuoksi.
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Krooninen sairaus toi elaman jossakin vaiheessa poissaoloja tyosta tai opiskelusta. Jokainen
haastateltava kertoi olleensa jossain vaiheessa sairaslomalla sairauden vuoksi, toiset pidem-
paan. Sairaslomat pyritaan pitamaan minimissa, koska koetaan tarpeelliseksi nayttaa, etta
pystyy samaan, ellei jopa parempaan kuin muut sairaudesta huolimatta. Mista tallainen kie-
routunut ajattelumalli johtuu? Sita voimme miettia. Johtuuko tama siita, kun tana paivana
jokaisen pitaa olla tuottava ja kustannustehokas. Sairastamista ei katsota hyvalla tyoelamas-

sa, koska silloin saatetaan olettaa, ettei sairastunut enaa kykene tyohonsa.

Puolet haastateltavista kertoi saaneensa uusia ystavia sairauden kautta. Ennen sairautta ol-
leet ystavyyssuhteet saattoivat katketa, mutta tilalle tuli uusia ystavyyssuhteita vertaistoi-
minnan kautta. Mielenkiintoista on, etta joukko ihmisia, joilla ei valttamatta ole muuta yhdis-
tavaa tekijaa kuin sairaus, riittaa luomaan hyvia ystavyyssuhteita. Saannollinen vertaistoimin-
ta takaa, etta uusia ystavia voi nahda saannollisesti ilman ylimaaraisia ponnisteluja. Vertais-
toiminnan kautta monelle sairastuneelle on tullut uusi sosiaalinen verkosto, joka on taannut

ettei sairauden kanssa jaa yksin.

Lupa puhua -kirjassa selvitettiin, kuinka tarkeaa puhuminen on, varsinkin vaikeasta asiasta.
Kertominen selvittaa ymparistolle, mita yksilo tuntee ja kokee. Ymparisto ei voi tietaa toisen
ajatuksia, ellei niita jaeta puhumalla. Puhumalla kerromme itsestamme ja rakennamme iden-
titeettimme. Identiteettimme rakentuu kertomuksistamme, kokemuksistamme ja tunteis-
tamme. (Estola & ym. 2007.) Vertaisryhman vaikuttavuus tulee esille siina, kun kuulee toisten
tarinoita ja jaamme omaamme. Talloin tulemme entista tietoisemmaksi omasta tarinastam-
me, identiteetistamme. Kertominen ja jakaminen vahvistavaa seka saattaa muokata ajatuksi-

amme, kun naemme asiat uudessa valossa.

Haasteltavat kokivat vertaistuen olevan ensiarvoisen tarkeassa roolissa sairauden alkuvaihees-
sa. Vertaistuen kautta sairastuneet saivat kaipaamaansa tietoa sairaudesta ja sen vaikutukses-
ta. Sairastuneet kokivat voivansa jakaa keskustelupalstoilla seka vertaistapaamisissa kaytan-
non vinkkeja ja kokemuksiaan keskenaan. Haastateltavat kokivatkin saaneensa parhaan tiedon
sairaudesta juuri vertaisilta. Internetissa keskustelupalstoilla tapahtuva vertaistuki oli haasta-
teltavista yli puolelle tuttua. Sairauden alkuvaiheessa tietoa sairaudesta ja sairauden kanssa
elamisesta etsitaan keskustelupalstoilta tai muualta internetista. Keskustelupalsta on matalan
kynnyksen paikka saada tukea vertaisilta. Keskustelupalsta saattaa olla sairastuneella ainoa
mahdollinen paikka saada vertaistukea sairauden aktiivisuuden, elamantilanteen tai asuinpai-

kan vuoksi.

Haastatteluissa ilmeni yhteiskunnallinen epakohta taloudellisen tuen saannissa. Tukien hake-
minen koettiin erittain hankalaksi ja monimutkaiseksi prosessiksi. Tama ongelma puhutti myos

kirjassa ”Sairaan hyva potilas”, jossa kuvattiin miten vaikeaa sairastuneen on ratkoa hankalia
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tilanteita, kun on omakin elama tuntuu hankalalta. (Salonen 2007: 40-56.) Tukia saatettiin
jattaa hakematta, koska niiden hakeminen on tehty vaikeaksi. Sekaannusta aiheuttaa kuka on
milloin ja mihin tukeen oikeutettu. Ohjeet tukien hakemiseen ovat vaikeaselkoisia. Ihmetysta
herattaa seikka, etta vaikka kriteerien mukaan olet periaatteessa oikeutettu tukeen, sita ei
kuitenkaan jostain syysta myonneta. Kelan kanssa tappeleminen ja valitusten tekeminen ko-
ettaan uuvuttavaksi, jonka vuoksi kielteisesti paatoksista harvoin valitetaan. Hoitotahoilta ei
saatu tietoa tuista, joihin voi olla oikeutettu. Tama saattaa johtua hoitohenkilokunnan tieta-
mattomyydesta sosiaalisista tuista ja etuuksista. Tieto tuli joko vertaisilta tai yhdistykselta.
Tasta voidaan paatella, etta jos tuet olisivat yleisimmin tiedossa ja niiden hakemiseen saisi

tukea, talloin apu ja tuki kohtaisi paremmin niita tarvitsevan.

IBD:ta sairastavan palvelujarjestelma on monimuotoinen mutta vaikeaselkoinen. Tukia on
monenlaisia, mutta niita tulee hakea eri paikoista ja kriteerit ovat epaselvia. IBD:ta sairasta-
ville palveluita tuottavat Kela, sosiaalitoimi, terveydenhuolto seka kolmas sektori, kuten
Crohn ja Colitis ry. Crohn ja Colitis ry on pyrkinyt avaamaan IBD:ta sairastaville tata moni-
mutkaista tukiviidakkoa. Yhdistyksesta saa tarvittaessa neuvontaa koskien etuuksia. Seuraa-
vassa laatimassani kuviossa, pyrin tiivistetysti tuomaan esille saatavilla olevat palvelut seka

mika taho tuottaa palvelut:

EER

Kuvio 3. IBD:hen sairastuneen palvelujarjestelma.

Opinnaytetyossa kaytetysta lahdemateriaalista ja haastatteluista voi tehda yhtenaisen johto-
paatoksen, etta IBD:hen sairastuneet ovat melko suuren syrjaytymisuhan alla. Syrjaytymista
on maaritelty muun muassa seuraavalla tavalla: kun yksilolla on heikot siteet yhteiskuntaan,
tama on syrjaytynyt. Syrjaytynyt henkilo ei kykene osallistumaan taysipainoisesti talous-, yh-
teiskunta-, ja siviilielamaan. Syrjaytynyt on henkild, jonka tulot tai muut resurssit ovat riit-
tamattomat, jotta tama kykenisi nauttimaan elintasosta, jota yhteiskunta pitaa hyvaksyttava-

na. (Syrjaytymisen ehkaisy ja vahentaminen - tyoryhman raportti 2009: 5) IBD sairaudet vai-
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kuttavat kaikilla ylla olevilla osa-alueilla. Pitkaaikaissairaus tuo ylimaaraisia kustannuksia,
kuten laakkeet ja laakarikaynnit seka mahdolliset sairaalajaksot. Talous saattaa karsia sairas-
lomista. Kuten jo onkin todettu, IBD vaikuttaa negatiivisesti sosiaalisiin suhteisiin ja saattaa
aiheuttaa eristaytymista seka masennusta. Suomessa onkin alettu ehkaisemaan eri ryhmien
syrjaytymista erilaisten hankkeiden avulla, kuten Kaste ja Paras. Crohn ja Colitis ry on pyrki-
nyt omalta osaltaan ehkaisemaan IBD:hen sairastuneiden syrjaytymista Vertaisverkostot -
projektin avulla. Hankkeiden ja projektien avulla pyritaan takamaan jokaiselle samanlaiset
mahdollisuudet nauttia elamasta seka takaamaan tasa-arvoiset asemat kaikille vaestoryhmil-

le.

Opinnaytetyon merkittavana johtopaatoksena pidan vertaistuen tuoman positiivisen vaikutuk-
sen sairastuneen elamanlaatuun. Vertaistuen avulla voidaan korvata yhteiskunnan jattamia
aukkoja palveluihin. Vertaistuen avulla kyetaan ennaltaehkaisemaan sosiaalista syrjaytymista.
Vertaistuen merkitys korostui tilanteissa, joissa sairastunut tunsi olevansa eksyksissa. Toisten
selviytyminen vastaavasta tilanteesta antaa vastasairastuneelle selviytymismallin ja tukee
muutkin ovat selvinneet. Vertaisilta saatava tuki on konkreettista ja kaytannonlaheista. Ver-
taiset jakavat erilaisia kokemuksiaan sairaudestaan ja sen hoidosta keskenaan. Vertaisten
kesken jaetaan erinaisia neuvoja, kuten ”tama on toiminut minulla, kokeile jos se toimii si-
nullakin”. Sairastunutta helpottaa, kun omin silmin nakee toisen sairastuneen parjaavan ja

olevan ihan normaali ihminen.

Vertaisuutta seka vertaistoimintaa on paljon erilaista. Vertaistoiminta voi olla ohjattua esi-
merkiksi jonkin yhdistyksen kautta tai sen voi kasittaa myos joukon samanhenkisia toimimassa
yhdessa. Crohn ja Colitis ry jarjestaa ohjattua vertaistoimintaa IBD:hen sairastuneille. Ver-
taisverkostot- projektin avulla on kyetty kouluttamaan vertaistoiminnassa tyoskentelevia va-
paaehtoisia. Tukihenkilot ja aluevastaavat ovat sitoutuneet kaymaan yhdistyksen jarjestamis-
sa koulutuksissa. Koulutuksen tavoitteena on, etta aluevastaavat ja tukihenkilot voivat vasta-
ta parhaalla mahdollisella tavalla jasenien toiveisiin vertaistoiminnasta. Koulutusten tavoit-
teena on myos auttaa vapaaehtoisia jaksamaan tyossaan ja antamaan erilaisia valmiuksia
kohdata tukea tarvitseva. Ohjattuna vertaistoiminta on usein saannollista ja tasapuolista kai-
kille. Vertaistoiminnan ohjaajan velvollisuudeksi katsotaan ohjata keskustelua niin, etta jo-

kaisella on mahdollisuus puhua.

Kaikista haastatteluista tuli esille vertaistuen merkitys siina, ettei ole sairauden kanssa yksin.
Suurin pelko sairastuneella oli ulkopuolisuuden tunne. Elamanlaadun koettiin parantuvan sil-
loin, kun ymmarrettiin, ettei ole sairauden kanssa yksin. Jokaisella ihmisella on tarve kuulua
johonkin joukkoon ja poikkeavuutta pelataan, taman vuoksi vertaisryhmat ovat ensiarvoisen

tarkeita. Ryhmassa tai yhdessa toisen kanssa oli helpompi kohdata pelottava ja havettava
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asia. Elamanlaadun koettiin parantuvan erilaisilla kaytannon vinkeilla, kuinka sairauden kans-
sa parjaa. Vasta sairastuneelle tieto sairauden kanssa elamisesta ja kokemuksesta on ollut
elamanlaatua parantavaa. Haastatteluista nousi esille, etta sairauden aiheuttaman tunteiden
sanottaminen toisille sairastuneille helpotti oloa. Kun tunteelle on voinut antaa sanat, jotka
toinen ymmartaa, on kyetty alkamaan kasittelemaan asiaa uudelleen. Pahaolo puhutaan ver-
taisten kanssa pois. Vertaisilta koetaan saadun tarpeellinen empaattisuus sairautta ja koke-

muksia kohtaan.

Yleisena paatelmana voidaan pitaa, etta vertaistuen avulla voi parantaa elamanlaatua useilla
eri elaman osa-alueilla. Vertaisilta saatujen kaytannon vinkkien ja neuvojen avulla voi ela-
manlaatu parantua fyysisella tasolla. Vertaiset jakavat muun muassa vinkkeja ruokailun ja
lilkunnan saralla. Vertaisten antaman tuen avulla psyyke paranee, kun sairastunut alkaa taas
luottaa itsensa ja kykenee hyvaksymaan sairauden, tai ainakin oppii elamaan sairauden kanssa
tai siita huolimatta. Vertaisia tavatessa sairastunut huomaa, ettei ole epanormaali vaan nor-
maali ihminen, jolla on sairaus, joka saattaa toisinaan hankaloittaa elamaa. Myos sosiaalinen
elama paranee, kun vertaisista saa uusia ystavia, joiden kanssa voi jakaa niin ilot kuin mur-

heetkin. Vertaisuus siis kannattaa!

9 Pohdinta

Aloitin opinnaytetyon tekemisen syksylla 2011, jolloin otin yhteytta Crohn ja Coltiis ry:n ver-
taistoiminnan projektin tyontekijaan ja pyysin lupaa saada tehda opinnaytetyon yhdistykselle.
Halusin tutkia vertaistoimintaa ja mahdollisesti auttaa yhdistysta luomaan jotain uutta toi-
mintamallia. Yhdistyksen valitsin, koska olen kokenut itse saavani sielta paljon hyotya ja apua
ja halusin tehda itsekin jotain yhdistyksen hyvaksi. Sain luvan tehda tyon yhdistykselle ja
aloimme suunnitella tyoelaman ohjaajan kanssa perheleiria yhdistykselle. Opinnaytetyoni to-
teutettiin Vertaisverkostot- projektin alla. Jarjestetty perheleiri kyettiin jarjestamaan pro-
jektin rahoituksella. Projektin tavoitteena oli saada mahdollisimman moni IBD:hen sairastunut
vertaistuen piiriin. Perheille, jossa vanhempi sairastaa, ei ollut viela omaa vertaisryhmaa.

Perheleiri oli pilottikokeilu.

Lopullinen paatos opinnaytetyon aiheesta tuli Haapamaen tutkimuksesta. Tutkimuksen luet-
tuani aloin pohtimaan omaa sairastumishistoriaani ja mietin miten sairaus olikaan vaikuttanut
omaan elamanlaatuuni ja miten mina lopulta sitten paasin tahan tilanteeseen. Aloin ymmar-
tamaan vertaistuen merkityksen omalla kohdallani. Vertaistuen avulla olin sopeutunut sairau-
teen ja oppinut taas nauttimaan elamastani sairaudestani huolimatta. Paatin suunnata tutki-
muksen siihen, miten muut IBD:hen sairastuneet ovat kokeneet vertaistuen ja onko silla ollut

vaikutusta heidan elamanlaatuun samalla tavalla kuin itsellani.
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Tarkoituksenani oli tuoda myos yleiseen keskusteluun IBD sairaudet. Toiveena, oli etta saira-
uksista voisi puhua aaneen, eika niita tarvitsisi haveta. Itse olen aikaisemmin kokenut haasta-
vaksi kertoa muille sairaudestani. Olen pelannyt sita, miten ihmiset minuun suhtautuvat ja
tuomitaanko minut sairauden vuoksi. Halusin tarkentaa myos sita, etta vaikka sairaus ei nay
paallepain, se kuitenkin saattaa invalidisoida pahastikin siihen sairastuneen. Ihmisten ymmar-
tavaisyytta ja suvaitsevaisuutta IBD sairastuneita kohtaan voidaan mielestani lisata kertomalla

sairaudesta avoimesti.

Aiheen rajaaminen oli haasteellista. Rajaus tuli kuitenkin lopulta aika luonnollisesti haastatte-
lujen sisalloista. Rajausta auttoi myos oma kokemus sairaudesta, se mita itse koin. Halusin
kysya muilta sairastuneilta miten he olivat kokeneet asiat. Rajaamiseen vaikutti myos vahai-
nen tutkimustieto IBD:n vaikutuksesta elamanlaatuun ja psyykkeeseen. Tama supisti lahdema-
teriaalia huomattavasti. Rajauksen myota tyon lopullinen sisalto ratkesi seka se, mita tyolta

todella halusin.

Haastattelut olin alun perin suunnitellut tekevani perheleirilla, jota olin alkanut syksylla 2011
jarjestamaan ja joka toteutettiin tammikuussa 2012. Alun perin minulla oli ajatuksena toteut-
taa toiminnallinen opinnaytetyd, mutta se ei olisi palvellut tarkoitustani tassa tyossa. Aika-
taulun virhearvioinnin vuoksi kaikkia toivottuja haastatteluja ei ollut mahdollista tehda leiril-
la. Leirin jalkeen oli vaikea saada kiinni osallistuneita, syyna olivat pitkat valimatkat asuin-
paikan valilla seka tyo ja perhe-elama. Puuttuvat haastattelut tein Helsingin ja Uudenmaan

aluetoiminnan puitteissa. Haastatteluja kerasin toukokuulle 2012 asti.

Haastattelutilanteet sujuivat ennakoitua paremmin, haastateltavat eivat jannittaneet haas-
tattelua ja keskustelu oli sujuvaa. Haastattelut kestivat keskimaarin tunnista puoleentoista
tuntiin. Haastateltavat kokivat, etta pystyivat kertomaan minulle avoimesti kokemuksistaan
sairauden kanssa elamisesta, koska tiesivat minun sairaushistoriastani. Tama tosin aiheutti
sen, etta sain valilla pyytaa haastateltavaa kertomaan nauhalle tarkemmin kasiteltavia asioi-
ta, vaikka olin itse ymmartanyt jo puolesta sanasta, niin kuin haastateltava oli olettanut. Oma
kokemus aiheutti sen, etten aina ymmartanyt pyytaa haastateltavaa avaamaan ajatuksiaan

tarkemmin nauhalle, jolloin en saanut kerattya kaikkea mahdollista tietoa.

Sairauden tuntemus oli minulle etuna niin teoriatiedon keraamisessa kuin haastatteluissakin.
Lahdekirjallisuuden luotettavuutta pystyi peilaamaan omaan kokemukseen sairaudesta, joka
antoi osviittaa siihen, ovatko vaitteet totta. Toki tassa kohtaa tulee huomioida ja tiedostaa
sairauden yksilollisyys ja monimuotoisuus, jokaisen sairastuneen kokemus sairaudesta on eri-
lainen. Haastatteluissa erilaisuuden etu tuli esille, kun haastateltavat uskalsivat puhua avoi-

mesti ongelmista, joita sairaus oli tuonut. Koin etta osasin esittaa oikeita kysymyksia haasta-



58

teltaville, joten hankalakin asia kyettiin avaamaan. Tietynlainen empaattisuus ja tuntemus

asiasta toivat haastattelutilanteisiin rentoutta ja avoimuutta.

Taman opinnaytetyon tekeminen oli pitka prosessi. Oman elamantilanteen vuoksi opinnayte-
tyon tekeminen oli ajoittain erittain haastavaa. Etuna minulla oli, etta tein yksin tata tyota,
jolloin ei tarvinnut huolehtia toisen aikatauluista. Yksin tekemisen haittana oli, ettei syntynyt
keskustelua opinnaytetyoprosessista, eika asioita pystynyt jakamaan toisen kanssa. Haastatte-
luja tein pitkalla aikavalilla, juuri ajan puutteen vuoksi. Nyt jalkeenpain ajateltuna, haastat-
telut olisi ollut hyva tehda huomattavasti lyhyemmalla aikavalilla. Jarkevaa olisi ollut litte-
roida ja analysoida haastattelut mahdollisimman pian haastattelujen jalkeen, jolloin haastat-
telutilanteet olivat viela tuoreessa muistissa. Tahan vaiheeseen minulla kului kohtuuttoman

pitka aika.

Tata opinnaytetyota tehdessani ymmarsin myos itse miten tarkeaa on kuulua joukkoon. Ym-
marsin, miten tarkea vertaistuki on ollut myos omassa elamassani. Asiasta keskusteleminen
nosti jo itsestaan selvaksi kayneen asian uuteen merkitykseen. Taman tyon tekeminen opetti,
miten ensiarvoisen tarkeaa on kyeta kohtamaan ihminen aina yksilona. Antaa hanelle aikaa ja
kuunnella hanen tarinansa. Sairauden takana on ihminen, jolla on tunteet ja elama myos sai-

rauden ulkopuolella.

9.1  Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksissa pyritaan aina valttamaan virheiden syntymista, siksi on tarkeaa pystya arvioi-
maan tutkimuksen luotettavuutta. Vaikka virheiden syntymista valtetaan, niin luotettavuus
saattaa tutkimuksissa vaihdella riippumatta tukijan uskottavuudesta. Tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan mitata ja tutkia erilaisin keinoin. Yksi tapa on mitata sen reliaabeliutta, eli
voiko tutkimusta toistaa samanlaisena tuloksen pysyessa samana. Toinen tapa on tutkia tyon
validiutta eli patevyytta. Validilla tarkoitetaan sita, etta tutkimustulokset vastaavat siihen

kysymykseen, mita on alun perin lahdetty tutkimaan. (Hirsjarvi & ym. 1997: 216-217.)

Kvalitatiivesen tutkimuksen reliaabeliutta ja validiutta saattaa olla haastavaa mitata, kaikki
ihmiset ja kulttuurit ovat erilaisia, eli tutkimusta ei valttamatta voida toistaa samanlaisena
niin, etta tutkimuksentulokset pysyvat samanlaisena. Luotettavuutta ja patevyytta tulee mi-
tata taman tyyppisissa tutkimuksissa toisella tavalla. Huomio tulee kiinnittaa siihen kuinka
tutkija on kuvannut henkilot, paikat ja tapahtumat ja pohtia kuvauksiin liitettyjen selitysten
ja tulkintojen yhteensopivuutta. Tutkimuksen luotettavuutta voidaan lisata tutkijan tarkalla
selostuksella tutkimuksen toteuttamisesta seka millaisissa olosuhteissa aineistoa kerattiin.
Tutkimuksen validiutta voidaan lisata kayttamalla useita erilaisia tutkimusmenetelmia. (Hirs-
jarvi & ym. 1997: 217-218.)
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Opinnaytetyon luotettavuutta olen lisannyt liittamalla teoriatietoa IBD sairauksista ja vertais-
tuesta. Pyrin tyossa kuvaamaan tarkasti ja totuudenmukaisesti millaisessa ymparistossa IBD:ta
sairastavat ihmiset toimivat ja millaisia haasteita heilla on elamassaan. Haastatteluihin osal-
listuneet seka toimintaymparistd on kuvattu tarkasti, tunnistetiedot ovat kuitenkin peitetty.
Jotta tutkimus ei olisi sidottu vain yhteen paikkaan, haastatteluja tehtiin kahdessa eri toimin-
taymparistossa. Kaikki haastattelut tapahtuivat neutraaleissa ymparistoissa, johon haastatel-

tavalla eika haastattelijalla ollut tunnesidetta.

Tyon validiutta voidaan lisata tulosten esittamisella henkilolle, jolle tutkittava ilmio on tuttu.
Tata pyydetaan arvioimaan vastaako saatu tulos todellisuutta. Tallaisia henkiloita ovat esi-
merkiksi henkilot joita dokumentti koskee tai ovat muuten tuttuja tutkittavan ilmion kanssa.
Kyngas & Vanhanen 1998: 11.) Opinnaytetyo ja sen tulokset on esitetty Crohn ja Colitis ry:n
toiminnanjohtajalle seka vertaisverkot -projektin vastuu tyontekijalle. He antavat palautetta

tyon oikeellisuudesta koskien vertaistoimintaa seka muusta opinnaytetyohan liittyvasta.

9.2  Tutkimuksen eettisyys

Jokaisen tutkimuksen tavoitteet pitaa olla perusteltuja ja julkisesti ilmaistu. Taman vuoksi
kaikkia perheleirille osallistuvia informoitiin, etta perheleiri oli osana opinnaytetyota ja osaa
perheleirilla olleita tultaisiin haastattelemaan opinnaytetyota varten. Leiri-ilmoituksessa sel-
visi opinnaytetyon osuus leirilla, jonka pohjalta osallistujat kartoitettiin. Osallistujille selven-
nettiin, mita opinnaytetyo koskee ja mita tietoja siihen on tarkoitus liittaa seka miten tietoja
tullaan analysoimaan ja missa tulokset tullaan julkaisemaan. Haastatteluihin osallistumisen
vapaaehtoisuutta painotettiin, ketaan ei pakotettu osallistumaan haastatteluun ja haastatel-
tavien anonyymius turvattiin. Anonyymius on turvattu henkilotietojen peittamisella tyossa.
Haastateltavia ei voida tunnista lainauksista, jotka tyohon on liitetty. Haastattelunauhat ja
litteroitu teksti havitetaan asianmukaisella tavalla. Jalkikateen tehtyihin haastatteluihin pyy-
dettiin ihmisia henkilokohtaisesti ja heille selvennettiin my0os opinnaytetyon tarkoitus ja pyy-
dettiin kirjallinen lupa haastatteluun. (Koivula 1999: 49-50.) Jokainen haastatteluun osallistu-
nut antoi kirjallisen suostumuksen haastatteluun. Haastatteluun osallistuneet ymmarsivat mil-
laisesta tyosta oli kyse ja kuinka heidan haastattelujaan tullaan kayttamaan opinnaytetyossa.
Kaikille haastatteluun osallistuneille selvennettiin miten opinnaytetyota kaytetaan seka missa

se julkaistaan.

Kuten kaikkiin tutkimuksiin, niin myos opinnaytetyon tekemiseen tarvitaan tutkimuslupa. Tut-
kimusluvan antavat tutkittavat henkilot, eli haastatteluihin osallistuvat, seka tyoelaman orga-
nisaatio. Haastateltavilta pyydetaan henkilokohtaisesti kirjallinen tutkimuslupa, sama koskee

Crohn ja Colitis ry:ta, joka toimii tydelaman organisaationa opinnaytetyossa. Kun tutkimuslu-
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pa on saatu, voi alkaa kerata aineistoa. Tata varten laadin erikseen suostumuslomakkeen
haastateltaville seka tyoelamanorganisaatiolle. Jokainen haastateltava allekirjoitti suostu-
muksen seka Crohn ja Colitis ry:lta silloin vertaistoiminnan projektin vastaavana toiminut Ulla
Suvanto. (Koivula 1999: 50.)

Eettisena ongelmana tutkimuksessa on oma kokemukseni IBD:sta seka vertaistuen merkityk-
sesta jaksamisessa. En kuitenkaan nae oman kokemukseni vaikuttavan tutkimustuloksiin. Olen
toiminut vertaistukihenkilona, eika siina saa vaikuttaa omat kokemukset toisen sairastuneen
tukemiseen. Olen kasitellyt oman sairauteni ja olen sen kanssa sinut, joten kykenen katso-
maan toisten sairautta objektiivisesti. Tiedostan myos, etta jokainen kokee sairautensa erita-

valla, jonka vuoksi kokemukset vertaistuestakin ovat erilaiset.

Tutkimus toteutettiin narratatiivisella lahestymistavalla, joten tarkoituksena ei ollut hakea
yhta oikeaa vastausta. Tarkoituksena oli koota erilaisia tarinoita ja kokemuksia, joista voitiin
tehda johtopaatoksia vertaistuen merkityksesta kunkin sairastuneen kohdalla. Koska tutki-
muksen tarkoitus olikin koota erilaisia kokemuksia, niin oma sairauskokemus ei vaikuta tutki-
muksen tuloksiin, kuin yhtena erilaisena kokemuksena. Oman sairauden vaikutusta pienentaa
myos tieto, etta jokaisen kokemus sairaudestaan on subjektiivinen. Kukin sairastunut kokee
erilaisen avun tarpeen seka jokaisen kokemus elamanlaadusta ja sairauden vaikutuksesta sii-
hen on erilainen. Taman vuoksi yhta yhtenaista johtopaatosta ei voida tehda. Jokaisen sairas-

tuneen tarinassa saattaa kuitenkin olla yhtenevaisyyksia.

9.3  Tutkimuksen hyodyllisyys ja kehittamisehdotukset

Kaiken kaikkiaan koen opinnaytetyoni olleen hyodyllinen. Opinnaytetyo konkretisoi sen, etta
vertaistoimintaa todellakin tarvitaan. Yhteiskunta ei kykene jarjestamaan vertaistuen kaltais-
ta palvelua, joten siihen tarvitaan potilasjarjestoja ja yhdistyksia jotka organisoivat vertais-
toimintaa. Vertaistoiminnan avulla kyetaan paikkaamaan yhteiskunnan jattamia aukkoja pal-
veluissa. Ilman vertaistoimintaa sairastuneet eivat paasisi kunnolla jakamaan sairauden tuo-
mia tunteita ja kokemuksia sellaisen henkilon kanssa, joka todella ymmartaa mista on kyse.
Kirjallisuudesta voidaan opetella millaisesta sairaudesta on kyse ja mita se aiheuttaa, mutta
ainoastaan toinen sairastunut voi todella kasittaa mita toinen kokee. Vertaistoiminnan avulla
kyetaan takaamaan sairastuneelle mahdollisuus keskustella sairaudestaan ja sen aiheuttamis-
ta ongelmista ymmartavassa ja sallivassa ilmapiirissa. Jokainen haastateltava toi esille, etta

vertaistoiminnan olleen erittain merkityksellinen heidan elamanlaatunsa paranemisessa.

Taman opinnaytetyon avulla jarjestettiin uudenlainen vertaisverkosto, jota ei ole aikaisem-
min ollut Crohn ja Colitis ry:lla ole ollut, eli perheleiri. Aiemmin vertaistoiminnassa on huo-

mioitu vain ne perheet, joissa lapsi sairastaa tai pariskunta ilman lapsia. Nyt ensimmaista ker-
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taa vertaistoimintaan otettiin mukaan koko perhe, jossa vanhempi on sairas. Perheleirilla ol-
leet olivat erittain tyytyvaisia tasta uudesta vertaistoimintamuodosta. Osallistujat kertoivat,
etta paaseminen mukaan yon yli jarjestettavaan toimintaan oli helpompaa, kun lapset pystyi
ottamaan mukaan. Ainoastaan pariskunnille jarjestettavaan toimintaan osallistuminen aiheut-
ti perheellisille pariskunnille ylimaaraista huolta, kun joutui pohtimaan miten lastenhoito pi-
taisi jarjestaa. Perheleirin jarjestamisen jalkeen on saannollisin valiajoin kysytty, onko vas-
taavaa toimintaa tulossa uudelleen. Kehittamisehdotuksenani on, etta perheleirin kaltaista
toimintaa jarjestettaisiin saannollisin valiajoin tulevaisuudessa. Oletan, etta toimintaan on

osallistujia, koska osa IBD:ta sairastavista on perheellisia.

Vertaistoiminnan kehittaminen ja laajentaminen on jatkuva prosessi. IBD sairauksiin sairastuu
joka vuosi enemman ihmisia, mika tarkoittaa sita, etta vertaistukea tarvitaan jatkuvasti. Eri-
laiset vertaistoimintamuodot ovat tarkeita, jotta mahdollisimman monelle mahdollistuu osal-
listuminen johonkin vertaisryhmaan. Vertaistoiminnan kehittaminen tulee suunnata eri ika-
ryhmille ja eri elamantilanteissa oleville. Erilaiset sekaryhmat ovat myos tarkeita, koska nii-
den avulla saadaan erilaista nakokulmaa sairastuneiden kesken. Esimerkkina tallaisesta seka-
ryhmasta ovat vastasairastuneet ja pidempaan sairastaneet samassa ryhmassa, jolloin pidem-
paan sairastaneet voivat jakaa omia kokemuksiaan vastasairastuneille. Vastasairastuneet taas
haastavat pidempaan sairastuneet kaymaan lapi sairaushistoriaansa, jolloin sairauden hyvak-

syminen vahvistuu.

Vertaistoimintaa voisi mielestani kehittaa yhdistymaan jollain tasolla kunnanpalveluihin. Toi-
minnan sitouttaminen esimerkiksi erikoissairaanhoidon osastoille voisi taata entista paremmin
sen, etta jokainen sairastunut tulisi tietoiseksi vertaistoiminnan mahdollisuudesta. Erilaiset
tietoiskut ja kampanjat sairaaloissa tai sosiaalitoimessa voisivat auttaa palveluiden selkiyty-
misessa. Erikoissairaanhoito ja sosiaalivirasto voisivat kayttaa vertaisryhmien kokemusasian-
tuntijuutta hyvakseen tarkentamaan omia palveluitaan kysymalla millaista palvelua IBD:hen
sairastuneet todella tarvitsevat ja kayttaa tata tietoa hyvakseen kehittaakseen omia palvelui-
taan. Tallaisella yhteistyomallilla kunnan palvelut voisivat kertoa omista palveluistaan ja
kuinka niiden piiriin paasee. Talla tavoin voidaan selkeyttaa IBD:ta sairastaville palvelujarjes-

telmaa ja turhilta sekaannuksilta voidaan valttya. Yhteistyolla saisi paljon hyvaa aikaa.
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Taulukot

H1: En saa muuta
kuin ne kelakorvatta-
vat laakkeet.

en saa vammaistukee
enka mitaan. Olen
hakenut kylla vam-
maistukea, mutta...
vaikka mulla on mon-
ta eri sairautta, mut-
ta yksikaan ei ole
riittavan paha... niita
ei lasketa mitenkaan
yhteen. Mutta ei en
ma saanut sita, enka
ma saa sita nytten-
kaan.

Ei saanut apua

-> Taloudellinen tuki,
useita sairauksia,
mutta ei tarpeeksi
vaikeita

Sai apua
Kelakorvattavat laak-
keet

Yrittanyt hakea
vammaistukea, mutta
hakemus evatty

Ei saanut apua

Sai apua

Ei saa apua nyt

Vastaajista kuusi
(n=6) ilmaisi, ettei
saa taloudellista tu-
kea

Sai apua

Vastaajista kuusi
(n=6) sai taloudellista
apua kelakorvattavi-
en laakkeiden muo-
dossa

H2: En.
Vammaistuki: ”Ma
muistelen, etta ma
joskus yritin sita,
mutta tota, kylla se
tuli kelalta sitten
ihan pumerangina
takaisin. ”

Ei saanut taloudellis-
ta apua -sairaus ei
tarpeeksi vaikea

Yrittanyt hakea ->
hakemus evatty

Ei saanut apua

Ei koe tarvitsevansa
apua / Ei halua apua

Vastaajista kolme
(n=3) ilmaisi ettei
talla hetkella halun-
nut tai kokenut tar-
vitsevansa taloudel-
lista apua.

Taulukko 1: Sisallon analyysi
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Liitteet

VERTAISVERKOSTOT projekti
- tukea IBD:ta sairastaville ja heidan laheisilleen

1. Projektin tausta ja tarve

Suomessa on Kelan tilastojen mukaan n. 32 000 tulehduksellista suolistosairautta
(Crohnin tautia tai Colitis ulcerosaa) eli IBD:ta sairastavaa ja diagnoosin saaneiden
maara on vuosittain kasvanut. IBD on krooninen sairaus, johon ei ole tiedossa paranta-
vaa hoitoa. IBD:hen sairastutaan useimmiten nuoruusiassa tai nuorena aikuisena.

Krooninen pitkdaikaissairaus saattaa aiheuttaa elaméanhallinnan katoamista seka sai-
rastuneelle etta hanen laheisilleen. Pitkat sairaslomat ja sairaalajaksot rajoittavat nor-
maalia elamaa, jolloin vertaistuen merkitys sosiaalisen syrjaytymisen ehkaisijana on
erittdin merkittava. Projektin avulla saadaan mahdollisimman moni IBD:ta sairastava
vertaistuen piiriin, jonka kautta he saavat lisda kokemus- ja asiantuntijapohjaista tietoa
sairaudestaan.

Yhdistyksen aiemman vertaistukiprojektin myota koottu tieto ja kokemus osoittavat, etta
lapset, nuoret, vasta diagnoosin saaneet seka sairastuneiden vanhemmat ja puolisot
ovat ryhmia, joille ei viela ole riittavasti tarjolla oikeanlaista ja oikein ajoitettua vertaistu-
kitoimintaa. Projektin avulla pyritddn luomaan erityisesti naiden ryhmien tarpeisiin vas-
taavia vertaistoiminnan malleja, joiden avulla voidaan vaikuttaa merkittavasti sairastu-
neen ja hanen laheistensa toimintakykyyn ja sairauden hyvaksymiseen.

Vertaisverkostoja luodaan huomioiden eri-ikaisten ja eri elamantilanteessa olevien IBD-
potilaiden tarpeet. Keskeisina toimintamuotoina ovat yhdistyksen vertaistukeen perus-
tuvan aluetoiminnan kehittaminen ja vahvistaminen, eri kohderyhmille suunnatut ver-
taistapaamiset, tiedon jakaminen IBD:sta seka internetin hyddyntaminen vertaistuen
mahdollistajana.

2. Tavoitteet

Projektin paamaarana on vertaistuen saavutettavuuden lisaaminen, jonka kautta mah-
dollisimman moni IBD:ta sairastava laheisineen saadaan vertaistuen piiriin.

Projektin keskeiset tavoitteet:

1. Vertaistuen saavutettavuuden lisdaminen eri-ikaisille ja eri elamantilanteessa oleville
IBD potilaille seka heidan laheisilleen

2. Alueellisten ja valtakunnallisten vertaistapaamisten jarjestaminen eri kohderyhmille
3. Internet-pohjaisten vertaistukiverkostojen luominen

4. Aluetoiminnan laajentaminen ja vahvistaminen
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5. Aluevastaavien ja tukihenkildiden rekrytointiprosessin parantaminen ja vapaaehtois-
toimintaan liittyvan kriteeriston luominen
6. Vapaaehtoistoimijoiden koulutuksen ja tukimallien kehittdminen

3. Kohderyhmit

Vertaistuen saavutettavuudesta ja sairauteen liittyvan tiedon saamisesta hyotyvat kaik-
ki IBD:ta sairastavat ja heidan laheisensa.

Erityistd hyotya saavat kohderyhmat ovat:

Perheet, joissa on IBD:ta sairastava lapsi tai nuori
Tyobelamasta IBD:n takia elakkeelle joutuvat nuoret aikuiset
Vasta diagnoosin saaneet

Yhdistyksen vapaaehtoistoimijat

4. Projektin organisaatio ja johtaminen

Projektiin palkataan yksi kokoaikainen projektivastaava, jonka vastuulla on projektin
suunnittelu, toteutus, koordinointi, hallinnointi seka arviointi yhdessa ohjausryhman ja
yhdistyksen hallituksen kanssa. Projektivastaava raportoi yhdistyksen hallitukselle
saanndllisesti projektin etenemisesta ja saavutetuista tuloksista.

5. Resurssit

Yksi kokoaikainen projektivastaava

Projektin ohjausryhma

Yhdistyksen hallitus

Yhdistyksen aluevastaavat ja tukihenkilot

Tarvittaessa palkattavat asiantuntijaluennoitsijat ja ohjaava henkilosto

6. Toteutus
Projektin toiminnallisesta toteuttamisesta vastaa projektivastaava.

Projektin alussa tehtavan kartoituksen avulla selvitetdan, minka tyyppista vertaistukea
IBD:ta sairastavat ja heidan laheisensa toivoisivat saavansa. Kartoituksen pohjalta
kaynnistetaan eri alueille jaseniston toiveiden mukaista vertaistoimintaa. Alueelliset
toimintamallit voivat olla hyvin erilaisia ja monenlaisille ryhmille suunnattuja. Alueellisis-
sa toiminnoissa on kuitenkin tarkeda huomioida se, ettd mahdollisimman moni IBD:ta
sairastava saa mahdollisuuden osallistua vertaistoimintaan.
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Kartoituksen pohjalta valitaan my0s alueet, joilla I1ahdetaan kokeilemaan esim. lapsi-
perheille tai nuorille elékelaisille suuntautuvaa vertaistukitoimintaa. Lapsiperheiden ver-
taistoiminnassa pyritddn huomioimaan koko perhe, niin ettd IBD:ta sairastaville lapsille
ja nuorille, vanhemmille seka sisaruksille pyritdan jarjestamaan samanaikaista vertais-
toimintaa omissa ryhmissaan. Nuorille voidaan myds jarjestaa ikaryhmien mukaista
toimintaa (esim. 10-14vuotiaat ja 15-17 vuotiaat) alueellisina tapaamisina tai viikonlop-
puleireina.

Internet-pohjaisia vertaistukisovelluksia kehitetaan yhteistydssa yhdistyksen verkko-
maailmaan perehtyneiden vapaaehtoistoimijoiden seka alan oppilaitosten kanssa. In-
ternet mahdollistaa vertaistuen saamisen esim. pitkien sairaalajaksojen aikana, jolloin
yhteydenpito ystaviin saattaa olla vahaista.

Vapaaehtoistoimijoiden rekrytointiin, alku- ja tdydentavaan koulutukseen seka jaksami-
sen tukemiseen liittyvaa kokonaisuutta kehitetddn yhdessa aluevastaavien ja tukihenki-
I6iden kanssa. Koulutuskokonaisuutta suunniteltaessa hyddynnetdan aiempien koulu-
tusten palautetta. Vapaaehtoistoimijoiden koulutuksen ja tukimuotojen kehittamisessa
tehdaan yhteistyota muiden yhdistysten kanssa.

7. Tuotokset

Projektin avulla luodut vertaistuen saavutettavuutta lisdavat toimintamuodot jaavat
osaksi yhdistyksen perustoimintaa.

Projektin tuottamat vertaistoiminnan mallit ovat myds muiden yhdistysten kaytettavissa.

Projektin aikana rakennetut Internet-pohjaiset vertaistukikokonaisuudet ovat helposti
yllapidettavia ja niiden kehittamista jatketaan edelleen eri ryhmien tarpeita vastaaviksi.

8. Arviointi ja seuranta

Projektin arviointi tehdaan itsearviointina, johon osallistuvat projektivastaava, ohjaus-
ryhma seka hallitus.

Projektin tuloksia ja vaikutuksia arvioidaan kerdamalla palautetta eri tapahtumista. Ke-
ratyn palautteen pohjalta kehitetaan jo toiminnassa olevia malleja ja luodaan uusia toi-
mintamuotoja.

Projektivastaava laatii yhteenvedot palautteista, tekee projektin osavuosikatsaukset ja
vuosittaisen toimintakertomuksen seka laatii toimintasuunnitelmat.

Yhdistyksen hallitus seuraa sdannodllisesti projektin etenemista, tavoitteiden saavutta-
mista ja taloutta.

Oppilaitoksille tarjotaan mahdollisuutta opinnaytetdiden tekemiseen esim. projektin eri
osa-alueista tai projektin paattyessa hankeen kokonaisvaikutuksista IBD:ta sairastavien
ja heidan laheistensa vertaistuen saatavuuteen.



9. Talousarvio

Vuodet 2010-2012
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2010 2011 2012 yhteensé/ koko

projekti

Henkilostdkulut 45 000 50 000 50 000 145 000
Matka- ja majoituskulut 2000 2 500 2 500 7 000
Kurssi- ja koulutustoiminta 8 000 12 000 12 000 32 000
Ostopalvelut 1500 1500 1500 4 500
Materiaalikulut 1000 1 500 1 500 4 000
Markkinointi 1000 1 000 500 2500
Arviointi 500 500 1000 2000
Toimistokulut 5500 5500 5500 16 500
Muut kulut 500 500 500 1500
Yhteensd/ vuosi 65 000 75000 75000 215000
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" LAUREA Tutkimuslupahahemus 1(1)

01.10.2011

Tyon tekija/t: Kati Turunen

Koulutusohjelma/korkeakoulu/yliopisto: Rikosseuraamusalan sosionomi
Toimipiste: Laurea Tikkurila

Ohjaaja/ohjaajat:

Tyon nimi: IBD ja eldménlaatu - vertaistuen avulla kohti parempaa eldménlaatua

Tavoitteet/tutkimusongelma: Tavoitteena on selvittdd miten IBD vaikuttaa eldmé@nlaatuun sekd voiko
vertaistuella parantaa elamanlaatua. Vertaisverkosto-projektin esille tuominen.

Tarvittavien tietojen / aineistojen madrittely: Crohn ja Colitis ry:n toimintasuunnitelma, vertaisverkosto-
projektin suunnitelma, hakea haastateltavia yhdistyksen jasenistostd, yhdistyksen jisenten haastattelu
vertaistuen merkityksestd, perheleirin jarjestaminen, Crohn ja Colitis ry:n IBD-oppaiden kaytto
opinndytetydssd, lupa haastatella Crohn ja Colitis ry:n tyontekijoitd sekd jdsenid opinndytetydtd varten

Afkataulu: Perheleiri jarjestetddn tammikuussa 2012. Aineistoa aletaan kerdamaan syksy 2011- kevit 2012.
Teoria tiedon kokoaminen syksy 2011- talvi 2012. Haastattelut kerdtdsn talvella 2012, analysoidaan kevit
2012. Opinndytetyd tarkastettavaksi Ulla Suvannolle syksylld 2012.

Liitteet:
Tutkimussunnitelma

Allekirjoitukset:
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Liikunnallinen vertaisviikonloppu perheille Vierumdella 27.1.-29.1.2012!

Vertaisviikonloppu on tarkoitettu perheille, joissa toinen vanhemmista sairastaa IBD:td. Perheleiri
toteutetaan osana opinndytetystd, jonka aiheena on “vertaistuen merkitys haastavassa eldmdntilan-
teessa”.

Viikonloppu sisdltdd liikunnallista ohjelmaa aikuisille ja lapsille, luentoja ja vertaisryhmdkeskusteluja
aikuisille, tdysihoidon ja majoittumisen 2-4 hengen huoneissa. Viikonlopun hinta on aikuisilta 100
€/hl6 ja 5-15 -vuotiailta lapsilta 50€/hlé. Mukaan mahtuu 8-10 perhettd.

Tarkempi ohjelma ja ilmoittautumiset Ulla Suvannolle 15.1.2012 mennessd, ul-
la.suvanto@crohnjacolitis.fi tai puh: 040 0315 383. IImoittautumisen yhteydessd kerro perhekoko,
osallistuvien lasten idt sekd mahdolliset ruoka-aine allergiat. Lisdksi voit halutessasi kertoa vapaa-
muotoisesti seuraavaa: kuka perheestd sairastaa ja mitd, kuinka on sairastanut, miten on vaikuttanut
perheeseen, millaista tukea kaipaa sekd mahdolliset toiveet viikonlopulle. Toiveet viikonlopulle pyri-
tddn foteuttamaan mahdollisuuksien mukaan.

Kaikki viikonlopun aikana kdydyt keskustelut ovat luottamuksellisia ja niitd ei liitetd opinndytetychén.
Opinndytetychaon on tarkoitus liittdd yleistd keskustelua vertaistuen merkityksestda jaksamiseen ja
milld eritavoin sairaus on vaikuttanut eldmddn sekd mahdollisesti mielipiteet fdmdnkaltaisen toiminnan
merkityksestd eldmadnlaatuun.

Viikonlopun alustava ohjelma:

Pe 27.1.

Klo. 16.00-19.00 Saapuminen ja pdivdllinen

Klo. 19.00-21.00 Tutustumista ja saunomista

La 28.1.

Klo 7.30-10.00 Aamupala

Klo. 10.00-12.00 Aikuisille luento sairauden vaikutuksesta perheessd ja
Pienkeskusteluryhmdt aiheesta

Klo. 10.00-12.00 Lapsille ohjatut Vierumdkipelit

Klo. 12.00-13.30 Yhteislounas

Klo. 13.30-15.00 Aikuisille luento aiheesta: “voimavarat”
Pienryhmdkeskusteluryhmdt aiheesta

Klo. 13.30-15.00 Lapsille ohjattu sirkustelu ja kaupunkisota

Klo. 15.30-17.00 Ohjatut lumikisailut talvimaassa koko porukalle

Klo. 17.30-21.00 Pdivdllinen

Su 29.1.

Klo 7.30-9 Aamupala

Klo. 9.00-11.00 Uinti ja sauna uimahallilla koko porukalle

Klo 11.30-13 Aikuisille luento aiheesta: "mistd apua haastavassa eldmdntilan-
teessa” sekad pienkeskusteluryhmdt aiheesta

Klo. 11.30-13 Lapsille ohjattua yleisurheilua

Klo. 13.00- Huoneiden luovutus

Klo. 13.15- Pddtos lounas

Klo. 14.00-15.00 Loppukeskustelu aikuisille

Klo. 14.00-15.00 Lapsille ohjattua toimintaa

Muutokset ohjelmaan ovat mahdollisia ja niistd pyritddan tiedottamaan ennen leirid.
Muistathan ottaa mukaan ulkoiluvaatteet, uimapuvun ja pyyhkeen!

Tervetuloa
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Kirjallinen suostumus
Laurea-ammattikorkeakoulu 2011

Crohn ja Colitis ry:lle jarjestettava perheleiri, liittyen vertaisverkostot hankkeeseen. Perhe-
leiri on osana Kati Tuulia Turusen opinnaytetyota, jonka aiheena on ”IBD ja elamanlaatu -
vertaistuen avulla kohti parempaa elamanlaatua”.

Suostumus koskee hankkeeseen osallistumista ja sen toteuttamista Crohn ja Colitis ry:n ver-
taisverkostot projektin yhteydessa. Suostumus koskee myos haastateltavien etsintaa yhdistyk-
sen kautta seka perheleirin toteutus seka sen mainonta yhdistyksen kautta. Suostumus koskee
myos Crohn ja Colitis ry:n materiaalien kayttoa opinnaytetyossa, kuten tiedot yhdistyksesta
seka sairaudesta ja vertaistuen jarjestamisesta.

Opinnaytetyo tullaan julkaisemaan Laurean Theseus tietokannassa seka opinnaytetyoseminaa-
rissa kevaan aikana. Opinnaytetyota voidaan kayttaa myos Crohn ja Colitis ry:n toiminnassa ja
sen kehittamisessa.

Minulle on selvitetty ylla mainitun hankkeen tarkoitus ja hankkeessa kaytettavat tiedonkeruun
(kuten videointi/valokuvaaminen/aaninauhoitteet) ja tutkimusmenetelmat. Olen tietoinen
siita, etta hankkeeseen osallistuminen on vapaaehtoista. Olen myos tietoinen siita, etta hank-
keeseen osallistuminen ei aiheuta minulle minkaanlaisia kustannuksia.

Suostun siihen, etta minua haastatellaan ja haastattelussa antamiani tietoja ja tiedonkeruus-
sa saatua materiaalia (kuten videointi/valokuvaaminen/aaninauhoitteet) kaytetaan kyseisen
hankkeen tarpeisiin seka hanketyoskentelyn tuloksista tiedottamiseen (hanketyontekijoiden
taustaorganisaatioiden internetsivuilla). Annan myos luvan minua koskevien haastatteluiden,
em. tiedonkeruumateriaalin ja dokumenttien kayttoon ko. hankkeessa. Voin halutessani kes-
keyttaa hankkeeseen osallistumisen milloin tahansa ilman, etta minun taytyy perustella kes-
keyttamistani.

Paivays
01.10.2011

Hanketyoskentelyyn osallistuvan allekirjoitus ja nimenselvennys

Hanketyontekijan/opiskelijan allekirjoitus ja nimenselvennys




Teemahaastattelu kysymykset

Taustatiedot:

Perhekoko

Sairaus, sairastumisika
Miten hoito on jarjestetty?

Mita palveluja saat?

Elamanlaatu:

Kuinka koet sairauden vaikuttavat elamanlaatuun?
Sosiaaliset suhteet?

Henkinen jaksaminen?

Toimintakyky?

Tyontekoon/opiskeluun?

Harrastukset?

Voimavarat:
Mitka ovat sinun voimavarat?
Mika auttaa jaksamaan?

Perheentuki?

Kokemukset avun ja tuen saannista:

Mita kunnallisia/yhteiskunnan palveluja saat?

Sosiaalinen tuki? Taloudellinen tuki? Terveydenhoito palvelut?

Onko ollut helppo paasta palveluiden piiriin?

Oletko kokenut tuen avun hyodylliseksi?

Millaista muuta apua tai tukea olisit toivonut saavasi?

Vertaistuki:

Oletko saanut vertaistukea aikaisemmin? Millaista?
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Mita erilaisia vertaistukikanavia olet kayttanyt? Internet, aluetapaamiset, tukihenkilot?

Millaiseksi olet kokenut vertaistuen?
Milla tavoin vertaistuki on auttanut/haitannut?
Mita toivot vertaistuelta?
Millaista vertaistukea kaipaat?
Oletko itse toiminut vertaistukena?
- millaisena olet sen kokenut?

Vertaistuen merkitys elamanlaadun parantumiseen?



