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1 JOHDANTO

Suomessa syopaan sairastuu joka kolmas ihminen (Syopajarjestot julkaisuaika tuntematon). Sy6-
paan kuolee joka toinen suomalainen, vaikka siihen sairastuneiden ennusteet paranevat vuosi vuo-
delta (THL 2020b). Lahes kaksi kolmasosaa paranee syovasta kokonaan (Sydpajarjestot julkaisuaika
tuntematon). Uudet sy6patapaukset lisadntyvat Suomessa tasaiseen tahtiin vaeston maaran ja
ikadntymisen vuoksi, mutta kuolleiden maara on vahentynyt merkittavasti kehittyneiden syépahoito-
jen ansiosta (SyOpajarjestot julkaisuaika tuntematon; THL 2020b). Sydpaan kuoli vuonna 2018 Suo-
messa 12 730 ihmistd (Suomen sy6parekisteri 2020).

Psykososiaalinen tuki maaritelladn toiminnaksi, jonka tarkoitus on sairauden eri vaiheissa parantaa
sydpapotilaan psyykkista ja sosiaalista selviytymista. Syopédpotilaan hoidon psykososiaalisella tuella
on psyykkinen, sosiaalinen ja informatiivinen puoli ja siihen kuuluu myds vertaistuki. (Harju, Hakuli-
nen, Jones, Ojala & Pietila 2019, 193.) Tutkimusten mukaan noin 10-20 % sy6paa sairastavista tar-
vitsee erityistukea. Lievéd masennus ja ahdistuneisuus ovat yleisia oireita syopdpotilailla. Joka neljas
naispotilas ja joka kymmenes miespotilas ilmoittaa tarvitsevansa psyykkista tukea sairastuessaan.
(Idman 2015.)

Vertaistuki tarkoittaa sitd, kun samassa eldmantilanteessa tai saman kokeneet ihmiset jakavat aja-
tuksia ja kokemuksia luottavaisessa ilmapiirissa (Nylund 2004, 203). Osallistujat tarjoavat toisilleen
tukea, rohkaisua, voimavaroja ja kokemukseen perustuvaa tietoa. Vertaistuen on koettu tdydenta-
van julkisia palveluja seka tuovan turvaa ja suojaa. Yleinen kasitys on, ettei vertaistukea voi korvata
millddn muulla palvelulla tai toiminnalla. (Mikkonen 2009, 186—187.) Useissa sy6paa sairastavan ver-
taistukea tutkivissa tutkimuksissa vertaistuen on huomattu parantavan henkista ja emotionaalista

jaksamista sekd elamanlaatua (Tehrani, Farajzadegan, Rajabi & Zamani 2011, 658-665).

Tutkimuksen toimeksiantaja on Pohjois-Savon Sydpayhdistys. He antoivat meille mahdollisuuden
tehda haastattelukyselyn Iloa-vertaistukiryhmaan osallistujille. Ryhmassa kayvat sairastavat levin-
nyttd ja parantumatonta sy6paa. (Pohjois-Savon sydpayhdistys julkaisuaika tuntematon.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata sydpaa sairastavan kokemuksia vertaistuesta vertaistukiryh-
massa. Tutkimuksen tavoitteena on lisata tietoutta vertaistuesta ja sen merkityksellisyydesta vertais-
ten kesken. Opinnadytety6ssa sovelletaan laadullisia tutkimusmenetelmia ja aineisto (n=12) kerattiin
internetkyselyn pohjalta teoriatietoon perustuen. Aineiston analysointi tehdaén aineistoléhtdisella
sisallénanalyysilla. Opinndytetydssa kaytetaan lahteind kansainvalisia ja suomalaisia nayttéon perus-
tuvia artikkeleita ja tutkimuksia.

Tassa opinndytetydssa tarkastellaan vertaistuen merkitysta syépaa sairastavan nakdkulmasta. Teo-
reettinen viitekehys koostuu yleisesti sydvasta sairautena seka palliatiivisesta ja saattohoidosta, ver-
taistuesta ja psykososiaalisesta tuesta. Sydpa-osiossa kasitellddn aikuisten sydpasairauksia yleisesti,
levinnytta sy6paa ja loppuvaiheen hoitoa, silla kyselyn kohteena oli parantumatonta syopaa sairasta-
vien vertaistukiryhma. Pyrimme kasittelemaan syévan aiheuttamia psyykkisia ja sosiaalisia vaikutuk-
sia, ei niinkaan fyysisia. Vertaistuki kappaleessa kasitelladn vertaistukea kasitteena, sen merkitysta,
vertaistukiryhmia ja syopaa sairastavan vertaistukea.
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SYOPA SAIRAUTENA

Syovalla tarkoitetaan kasvainsairautta ja kasvaimilla kudoksen tai solukon epanormaalia, tarkoitukse-
tonta ja haitallista kasvua (Isola & Kallioniemi 2013, 10). Euroopan Unionin terminologia maarittelee
syovan tilaksi, jossa tietyssa kehon osassa olevan solut kasvavat ja lisdantyvat hallitsemattomasti
(Tate 2015). Kasvainsairaudet on jaettu kliinisesti hyva- ja pahalaatuisiin. Hyvalaatuiset kasvaimet
ovat hidaskasvuisia ja paikallisia, eivatka johda potilaan kuolemaan pois lukien aivokalvojen menin-
geooma. Pahanlaatuiset kasvaimet kasvavat nopeammin ja levidavat muualle elimistddn, joten ne
johtavat usein potilaan kuolemaan. Juuri ndita pahalaatuisia eli maligneja kasvaimia kutsutaan sy6-
viksi. (Isola & Kallioniemi 2013, 10.)

Joka kolmas suomalainen sairastuu eldmansa aikana sydpaan (Syopajarjestot julkaisuaika tuntema-
ton). Suomen Sydparekisteri on tutkimuslaitos, joka toimii osana Suomen Sydpayhdistysta (Sankila
2013, 33). Se seuraa vuosittain uusien sydpatapausten maaraa ja vaaratekijoita seka sydvan aiheut-
tamaa kuolleisuutta, eloonjaamistd, sydvan ehkaisya ja varhaista toteamista. Syépa 2018 -raportin
mukaan vuonna 2018 sydpaan sairastui Suomessa 34 372 ihmista ja sydpakuolemia oli 12 730. (Pit-
kaniemi ym. 2020.) Suomessa miesten yleisin sydpa on eturauhassy6pa ja naisen rintasydpa.
Toiseksi yleisin sydpa molemmilla sukupuolilla on paksu- ja perasuolisytpa seka kolmanneksi yleisin
keuhkosydpa. (Suomen syoparekisteri 2020.) Sydpien ennuste on parantunut paljon hoitojen ja
diagnostiikan kehittymisen my6ta. Syévan ilmaantuvuus on kuitenkin kasvanut, koska vaestd ikaan-
tyy. Lapsilla todetaan suomessa vuosittain noin 150 sy6patapausta. Leukemia eli verisy6pa, lym-
foomat eli imusolmukesyévat ja pahalaatuiset aivokasvaimet ovat yleisimpia lasten sydpia. (THL
2020e.)

Maailman terveysjarjestd WHO:n mukaan sy6pa on toiseksi yleisin kuolinsyy maailmassa. Vuonna
2018 syopaan kuoli 9,8 miljoonaa ihmista. Kansainvalisesti yleisimmat sydvat ovat keuhkosydpa,
rintasydpa, paksusuolen syopa, eturauhassyopd, ihosyopa pois lukien melanooma ja vatsasyopa.
(WHO 2021.) Eri sy6pien yleisyys voi vaihdella eri vaestoryhmissa. Ikd, sukupuoli, rotu, elintavat ja
ympariston altisteet vaikuttavat syévan ilmaantumiseen (Isola & Kallioniemi 2013, 11).

Sydvan synty ja toteaminen

Syopa syntyy vaiheittain. (Isola & Kallioniemi 2013, 11). Solun perimaaineksessa tapahtuva mutaatio
altistaa solun muuttumisen pahalaatuiseksi. Solu alkaa jakautua aktiivisesti ja johtaa loppujen lo-
puksi syovan syntyyn. (Isola 2013, 13.) Tata tapahtumaa kutsutaan karsinogeneesiksi (THL 2020b).

Syodpa voidaan kliinisesti nahda potilaasta vasta progressiovaiheessa. Talldin kasvain on biologisesti
elinkaareensa loppuvaiheessa. Kliiniset havainnot ovat térkeita kasvainten luokittelussa seka eta-
pesakkeiden ja syntymekanismin selvittdmisessa. (Isola & Kallioniemi 2013, 11.) Ensimmaisena eli-
mistodn ilmestynytta kasvainta kutsutaan primaarikasvaimeksi (Teppo 2011). Primaarikasvain jaa 3—
5 prosentissa sydpatapauksia tuntemattomaksi, jolloin kyseessa on lahtékohdaltaan tuntematon syépa
eli NUD-syopa. NUD-sydvat ovat huonoennusteisia. (Suonpaa ym. 2019.)
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Sybpaan voi liittya yleisoireita kuten vasymys, kipu, laihtuminen ja kuume, mutta se voi olla myds
oireeton. Joskus potilas hakeutuu laakariin huomatessaan epatavallisen kyhmyn. Sydpa voidaan to-
deta myds seulontatutkimuksissa tai muissa tutkimuksissa sivuldyddksend. Sydpdepadilyn heti heratta-
vid ensioireita ovat verioksennus, verinen uloste tai yska ja ihon kellastuminen. (Roberts & Joensuu
2013b, 80.) Sytpaa epailtdessa tehdaan erilaisia kuvantamistutkimuksia, mutta usein niiden lisaksi
tarvitaan myds kudos- tai solundyte. Eri kuvantamismenetelmid, kuten tietokonetomografiaa ja mag-
neettikuvausta joudutaan yhdistelemaan luotettavimman tuloksen aikaansaamiseksi. (Virkkunen, Sa-
lonen & Minn 2013, 112-113.)

Kudosnaytteesta voidaan tutkia hyva- ja pahalaatuisuuden lisdksi kasvaimen tyyppi ja lahtékohta,
erilaistumisaste ja levinneisyys. Kudosnaytteitd on histologiset ja sytologiset ndytteet. Histologisia
naytteita on biopsiat ja leikkauspreparaatit, jotka patologi tutkii. Sytologisia naytteita puolestaan
ovat irtosolu- ja ohutneulandytteet. (Ristimaki, Franssila & Kosma 2013, 88.) Irtosolundytteitd ovat
muun muassa yskokset ja virtsa. Ohutneulandytteet otetaan potilaasta imemalla tutkittavasta koh-
teesta soluja ohuella neulalla. (Teppo 2011.) Sydvat nimetdan primadrikasvaimen sijainnin ja lahto-
kudoksen perusteella (Isola & Kallioniemi 2013, 10).

Sydvan hoito ja sen levidminen

Sydvan hoito jaetaan neljaan eri hoitolinjaan hoidon tavoitteen mukaan. Kuratiivisen eli parantavan
hoitolinjan tarkoitus on pysyva paraneminen ja syévan etenemista hidastavan hoitolinjan syévan
etenemisen hidastaminen seka elinajan pidentdminen. Palliatiivinen hoitolinja téhtda oireiden lievit-
tamiseen silloin, kun sairauden kulkuun ei voida enda vaikuttaa ja saattohoito, karsimyksen lievitta-
miseen kuolevalla potilaalla. (Saarto 2013, 915.) Sydvan tarkeimpia hoitomuotoja ovat leikkaus, sa-
dehoito ja lddkehoidot. Ensisijaisesti sydpa pyritaan usein leikkaamaan, jonka jalkeen hoitoa tayden-
netdan tarvittaessa muilla hoidoilla. Immunologiset hoidot, jaadytys- ja laserhoito seka kokeelliset
hoidot ovat harvemmin kaytettyja hoitomenetelmia. (Joensuu 2013, 132.) Sy6pahoidot ovat usein
raskaita, ja niiden valintaan vaikuttaa moni asia. Potilaan yleistila on tarkein peruste hoitojen valin-
nassa ja sita arvioidaan WHO:n suosituskykyluokituksella. Muut sairaudet, |aakitykset, siséelinten
toimintakyky, hoidon odotettavissa oleva teho, haittavaikutusten maara ja laatu seka potilaan kykya
osallistua hoidon toteutumiseen ovat lisaksi tarkeita seikkoja hoitoja valitessa. (Joensuu 2013, 133.)

Levinneella syovalla tarkoitetaan sy6paa, joka on lahettényt etapesdkkeita muualle kehoon. Sy6-
pasolut tunkeutuvat kasvaimen ympérilld olevaan terveeseen kudokseen ja kulkeutuvat imuteita pit-
kin imusolmukkeisiin, verenkiertoa pitkin muualle kehoon tai ruumiinonteloita pitkin esimerkiksi vat-
saonteloon. (Isola 2013, 26-27.) Yleisimmat levidmispaikat ovat luusto, maksa, keuhkot, vatsaontelo
ja aivot riippuen sy6patyypista (National Cancer Institute 2017.) Sydvan toteamisen jalkeen on tar-
keaa selvittaa sen levinneisyys, koska silld on suuri merkitys hoitojen suunnittelussa. Primadrikasvai-
men poisto on hyodytdntd, mikali etapesakkeita on ehtinyt syntya. Leviamisen tarkalla tutkimisella
potilas voidaan saastaa turhilta riskialttiilta operaatioilta ja sairaala suurilta kustannuksilta. (Virkku-
nen, Salonen & Minn 2013, 115.)



9 (47)

Sydvan levinneisyytta tutkitaan tietokonetomografia- ja/tai magneettikuvauksella. (Roberts & Joen-
suu 2013a, 82). PET-TT eli positroniemissiotomogradia on muita kuvausmenetelmia herkempi l6yta-
maan sydpdpesakkeet, silla se toteaa poikkeavan ja lisddntyneen sydpaan liittyvan aineenvaihdun-
nan tai aktiivisuuden kehossa (Kemppainen, Timonen & Mussalo 2020). Muita syévan levinneisyys-
tutkimuksia ovat endoskooppinen kaikututkimus ja isotooppitutkimukset (Roberts & Joensuu 20133,
83). Sydvan levinneisyys vaikuttaa paljon potilaan ennusteeseen ja hoitojen suunnitteluun (Roberts
& Joensuu 20133, 81). Potilaan sairastaessa levinnytta syépaa parantavaa hoitoa voidaan harvoin
enda antaa. Hoitovaihtoehdot ovat yleensa joko taudin etenemistad hidastava hoito tai siirtyminen
palliatiiviseen eli oireenmukaiseen hoitoon. (Tyynelda-Korhonen 2019, 46—48.)

Sydvan levinneisyysluokittelussa kaytetaan kansainvalista International Union Against Cancerin eli
UICC:n julkaisemaa TNM-luokitusta. Luokittelussa T tarkoittaa tuumoria, eli primaarikasvaimen ko-
koa, N nodusta, eli imusolmukkeiden kokoa ja sita, onko sydpa levinnyt niihin, seka M, metastaasien
eli etapesakkeiden sijaintia ja olemassaoloa. (Roberts & Joensuu 2013a, 83; Sydpajarjestot julkaisu-
aika tuntematon.) TNM-luokituksen (taulukko 1) tekeminen potilaasta auttaa hoidon suunnittelussa
ja ennusteen antamisessa, helpottaa tiedonvaihtoa asiantuntijoiden tai hoitolaitosten kesken seka
edistaa syopatutkimusta (UICC 2020; Roberts & Joensuu 2013a, 83). Taulukossa 1 on kuvattu,
kuinka syopia luokitellaan TNM-luokitusta apuna kayttaen.

TAULUKKO 1: Syévan levinneisyyden luokitteleminen (Ahonen ym. 2019, 133).

T (tuumori) TO = primaarikasvainta ei ole I6ydetty
T1-T2 = kasvain alle 5 cm
T3-T4 = suurempi, lahtékohdan ulkopuolelle

ulottuva ja viereisiin kudoksiin kasvava kasvain

N (nodus) NO = imusolmukkeissa ei ole sydpaa
N1-N2 = liikkuvia imusolmukkeita
N3 = kiinnittyneita imusolmukkeita

M (metastaasit) MO = ei todettu
M1 = metastaaseja on

Sydvan syntyyn vaikuttavat riskitekijat ja syévan seulonta Suomessa

Karsinogeenit ovat aineita, joita vahingoittavat DNA:ta ja ndin aiheuttavat sy6paa. Karsinogeeneja
sisaltdvat muun muassa tupakka, asbesti, sateily ja erilaiset kaasut. (Tieteen termipankki 2020.)

Tupakointi aiheuttaa noin 20 % sydvista. Se on tarkein riskitekija, johon voimme itse vaikuttaa.
(Wartiovaara 2018, 58.) Tupakassa on monia vaarallisia yhdisteita, jotka ovat yhteydessa keuhko-
sydvan lisdksi suun, kurkun, ruokatorven, haiman, vatsan, paksusuolen, kohdunkaulan, munuaisten
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ja virtsarakon sy6piin. Karsinogeneesiin osallistumisen lisaksi tupakointi lisaa kehon tulehdusta ja
hairitsee kehon suojaavia tekijoita. (Stein & Colditz 2004, 299-303.) Nuuskaaminen puolestaan lisaa
riskid sairastua suu-, kurkku- ja ruoansulatuskanavan sy6piin. Muita sy6pariskia lisdavia tekijoita,
joihin voimme itse vaikuttaa ovat alkoholi, ruokavalio ja ylipaino seka liikunta. Vaaraa sairastua sy6-
piin lisad moninkertaisesti se, jos yksilolld on useita riskitekijoitda samanaikaisesti. (Wartiovaara 2018,
58.)

Alkoholin ja sydpien yhteyttd on tutkittu paljon ja runsaan alkoholin kaytdn on todettu lisdavan riskia
sairastua ainakin suun, nielun, ruokatorven, maksan, rinnan ja suoliston sydpiin (McCarthy 2018).
Alkoholin lisaksi ruokavaliossa olevat runsas punainen liha ja grillattujen tuotteiden sydnti lisaavat
suolistosydvan riskia (Patrick 2019). Ruoasta saatu liiallinen energia aiheuttaa ylipainoa, joka sekin
on yksi useiden sydpien riskitekija (Wartiovaara 2018, 59). Terveellinen ruoka ja siten normaali
paino vahentdvat riskid sairastua sydpaan. Ylipaino on kansainvalisesti toiseksi suurin riskitekija syo-
van synnyssa. (Cancer Research UK 2018.) Tietynlainen ruokavalio ja liikunta voi kuitenkin myds
suojata sydvalta. Kuitupitoinen ruoka kuten juurekset, kasvikset ja ruis saattavat suojata paksu-
suolensyovalta. (Wartiovaara 2018, 59.) Tutkimukset osoittavat, ettd paksu- ja perasuolen sydvista
lahes puolet olisi ehkaistavissa terveellisilld elaméantavoilla (Gianfredi ym. 2017, 904-915). Useiden
tutkimusten mukaan liikkunta suojaa ainakin virtsarakon, rinnan, paksusuolen, kohdun, ruokatorven,

munuaisen ja mahan sydvilta (McTiernan ym. 2018, 1252-1261).

Suomessa radonin on arvioitu olevan noin 300 sy6pakuoleman aiheuttajana vuosittain. Sen haitta-
vaikutukset kohdistuvat pddasiassa hengityselimistédn. Radon on hajuton ja mauton uraanin ha-
joamistuote, jota padsee suomessa maaperasta sisdilmaan enemman kuin muualla maailmassa.
(Wartiovaara 2018, 60.) Eri sateilymuodoista sydpaa aiheuttaviksi on osoitettu aromipartikkelien sa-
teily, rontgensateily ja UV-sateily. Ionisoiva sateily vaurioittaa DNA:ta, mutta sen kehittyminen sy6-
vaksi voi vieda vuosia. (Isola 2013, 14.) UV eli ultravioletti sateilyn on tutkittu olevan yksi keskeinen
ihosydpien riskitekija (Toledo, Ylianttila, Partonen & Snellman 2019, 1120-1125).

Viruksia syopaa aiheuttavina tekijoind on tutkittu paljon. Yleisimpia sydpaa aiheuttavia viruksia ovat
ihmisen papilloomavirus eli HPV, joka aiheuttaa kohdunkaulan ja muiden sukuelinten syépaa, Ep-
stein-Barrin virus, jonka tiedetaan olevan yhteydessa tiettyihin lymfoomatyyppeihin, nenanielun sy6-
paan ja mahasyopaan seka B- ja C-hepatiitit, jotka saattavat johtaa maksasydpaan. (Tuohinto &
Ojala 2019, 511-512.) Sydvan syntymiseen tarvittavien virheiden maara DNA:ssa kasvaa usein vuo-
sikymmenien aikana, joten kaikista suurin riski sairastua sydpaan on korkea ika (Wartiovaara 2018,
57). Syopaa aiheuttavia soluja kehittyy koko elaman ajan, eikd immuunijarjestelma enaa vanhetessa
pysty samalla tavoin tuhoamaan niita (Kochar 2017).

Syopien seulonnalla sydpa tai sen esiaste voidaan I6ytaa aikaisessa vaiheessa. Suomessa kohdun-
kaulan sy6van seulonta on aloitettu jo vuonna 1963 ja rintasydvan seulonta vuonna 1987. Lisaksi
yhdeksan kuntaa Suomessa aloitti kevadlla 2019 vapaaehtoisen suolistosydpien seulonnan 60-74-
vuotiaille. (Sarkeala 2019, 1879-1880.) Seulonnalla voidaan ehkaista syépakuolemia ja I6ytaa syd-
van esiasteita, jolloin voidaan estaa varsinaisen syévan synty kokonaan. Varhaisessa vaiheessa |6y-
tyneen sydvan ennuste on parempi, elinvuosia usein enemman ja syopahoitojen haittoja seka kus-
tannuksia voidaan pienentaa. (Anttila 2019, 1883—-1888.)
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2.4 Palliatiivinen hoito

Palliatiivinen hoito on oireenmukaista hoitoa (Iate 2009; Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa-
hoito -suositus 2019). Silla pyritdan lievittdmaan karsimysta ja parantamaan loppueldman laatua pa-
rantumatonta tai henked uhkaavaa sairautta sairastavilla ihmisilld. Hoitolinjan ensisijainen tarkoitus
on lievittaa kipua silloin, kun taudin etenemiseen ei voida enaa muilla hoidoilla vaikuttaa. (Palliatiivi-

nen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus, 2019.)

Palliatiivisen hoitolinjan tekee 1&dkari yhdessa potilaan ja hdnen laheistensa kanssa. Huolellinen arvi-
ointi yhden tai useamman ladkarin toimesta ennen hoitolinjausta on tarkeaa. Potilas voi kieltaytya
palliatiivisesta hoidosta, jolloin hoito on jarjestettavé muulla tavoin. Ladketieteen kannalta tarpee-
tonta hoitoa ei kuitenkaan voida potilaalle antaa edes potilaan omasta tai ldheisten vaatimuksesta.
Hoitovaihtoehdoista ja paatoksistad keskustellessa on pyrittdva yhteisymmarrykseen niin, etta poti-
laan toiveet ja arvot otetaan huomioon. (Lehto 2015.) Kansainvalisesti palliatiivisen hoidon potilaista
34 % sairastavat sydpaa. Sydvan lisdksi sydan- ja verisuonisairaudet ja krooninen tukkeuttava keuh-
kosairaus ovat potilaiden yleisimpia palliatiivisen hoidon vaativia sairauksia. Suurin osa potilaista,
noin 69 % ovat yli 60-vuotiaita, 25 % 15-59-vuotiaita ja lapsia 6 %. (Global Atlas of Palliative Care
at the End of Life 2014.)

Palliatiivinen hoito voi kestaa useita vuosia, eika sen tarkoitus ole jouduttaa tai lykatd kuolemaa. Se
pyrkii pitamaan kuolemaa normaalina tapahtumana eldmassa. (Global Atlas of Palliative Care at the
End of Life 2014; THL 2020d.) Sydpaa sairastavalla palliatiivinen hoito tulisi aloittaa muiden hoitojen
rinnalle jo varhaisessa vaiheessa. Sairauden aiheuttamien oireiden lievittdminen ja potilaan tukemi-
nen sydpaan liittyvissa peloissa ja elamanlaatua heikentdvissa oireissa ovat palliatiivisen hoidon pe-
rusta. Tutkimusten mukaan varhain aloitettu hoito voi jopa elamanlaadun paranemisen ja masen-
nuksen vahenemisen liséksi pidentaa elinaikaa. (Saarto, 2015). Léheisten huomiointi ja tukeminen
ennen ja jalkeen potilaan kuoleman on osa palliatiivista hoitoa (Palliatiivinen hoito ja saattohoito:
Kdypa hoito -suositus, 2019).

2.5 Saattohoito

Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa. Saattohoitopaatds tehdaan, kun palliatiivisessa hoidossa
oleva ihminen alkaa lahestya kuolemaa. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus
2019.) Saattohoitoon siirtyminen edellyttéa potilaan kanssa neuvottelua ja hoitolinjausten kirjaa-
mista hoitokertomukseen. Hyva hoitaminen, potilaan ihmisarvon kunnioittaminen, itsemaaraamisoi-
keus ja oikeudenmukaisuus ovat saattohoidon eettisia arvoja. Potilaiden toiveet eldman viimehet-
kistd tulee huomioida. Laakintdhallituksen sairaanhoitolaitoksille vuonna 1982 annettuja terminaali-
hoidon ohjeita pidetdan Suomen saattohoidon ohjeiden perustana. Niiden mukaan saattohoidossa
olevan potilaan pitdisi saada elda ilman vaikeita kipuja tai oireita ja olla mieleisessaan paikassa lop-
puelama. Tulee valttaa sellaisia hoitotoimenpiteitd, jotka eivat vaikuta sairauden ennusteeseen. (Pih-
lainen 2010.)

Potilaan oma laakari laatii tarvittaessa ldheisten kanssa eléaman loppuvaiheen hoitosuunnitelman

(Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kdypahoito -suositus 2019). Kansainvalisissa tutkimuksissa kayte-
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taan kasitetta advance care planning eli ACP (Lehto, Marjamaki & Saarto 2019, 335-342). Suunni-
telma sisaltad keskusteluja ja kirjauksia sairauden vaiheesta, sen hoidoista ja tavoitteista, hoidon
linjauksista ja rajauksista seka potilaan peloista ja toiveista. Hoidon rajaukset ovat paatoksid, jotka
voivat koskea muun muassa elvytystd, tehohoitoa, hengitystukea tai toimenpiteita. (Palliatiivinen
hoito ja saattohoito: Kaypahoito -suositus 2019.) Potilas voi hoitosuunnitelman yhteydessa laatia
hoitotahdon eli ilmaisun siitd, millaista hoitoa elaman loppuvaiheessa haluaa (Lehto, Marjamaki &
Saarto 2019, 335-342; THL 2020a). Hoitosuunnitelmassa pyritdan ennakoimaan potilaan kipu ja
muut oireet seka niiden hoito. Potilaan ja ldheisten psyykkiset, sosiaaliset ja hengelliset tarpeet huo-
mioidaan mygs. Hoidon jarjestelysta suunnitellaan saattohoitopaikka ja mahdollinen tukiosasto seka
konsultointimahdollisuus. Suunnitelmaa laatiessa on tarkeaa, etta tieto valittyy kaikille hoitaville ta-
hoille. (Lehto, Marjamaki & Saarto 2019, 335-342.) Eldman loppuvaiheen suunnitelman tekemisesta
on kuvattu olevan paljon hyétya niin potilaan kun laheistenkin kannalta. Potilaan toiveiden toteutu-
minen ja hoitotyytyvaisyys on lisadntynyt, laheisten henkinen kuormittavuus vahentynyt, kirjatut
hoitotahdot ja rajaukset seka palliatiivinen hoito ja hoito saattohoitoyksikdissa on lisdantynyt. (Pal-
liatiivinen hoito ja saattohoito: Kdypahoito -suositus 2019.)

Zwakmanin ym. (2018, 1305-1321) tekemassa kirjallisuuskatsauksessa tutkittiin sydpda sairastavien
potilaiden kokemuksia eldamén loppuvaiheen suunnitelmasta. Potilaat kokivat positiivisena sen, etta
he saivat my6tatuntoisessa ilmapiirissa vapaasti ilmaista tunteensa ja kokemuksensa. He myds ker-
toivat paasseensa tulleen kuulluksi ja kunnioitetuksi seka saivat mahdollisuuden ajatella eldméansa
loppua. Eldman loppuvaiheen suunnitelmaan liittyvat keskustelut olivat kuitenkin aiheuttaneet myés
negatiivisa tunteita osassa potilaista. Potilaat kokivat joutuneensa kohtaamaan sairautensa vakavuu-

den ja vadjaamattdoman kuolemansa ja sen aiheuttaneen heille ahdistusta.
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SYOVAN ATHEUTTAMAT PSYKOSOSIAALISET HAASTEET

Sybpaan sairastuminen voidaan nahda uhkana fyysiselle, psyykkiselle ja sosiaaliselle hyvinvoinnille ja
se saattaa haavoittaa naita alueita (Kiiltomaki & Mumo 2007, 57). Duodecim (2020) maarittaa trau-
maattisen kriisin toimintakyvyn jarkkymiseksi, joka johtuu henkildn voimavarat ylittavasta psyykki-
sesta tai fyysisesta traumasta. Kriisialttiuteen vaikuttavia tekijoita ovat persoonan rakenne, erilaiset
eldmantilanteet ja kaytettavissa oleva sosiaalinen tuki ja sen maard. Yksin asuva on usein vaativam-
massa tilassa perheelliseen verrattuna. (Aalberg & Idman 2013a, 865.) Pesosen (2011, 1830) mu-
kaan somaattisesti sairaan kriisihoidon tarve syntyy, kun somaattinen tila on vakava tai komplisoitu-
nut ja tilanne ylittad omat psyykkiset hallintakeinot.

Sydpapotilaalle taudin uusiutuminen merkitsee yleensa siirtymista sairaudessa krooniseen tai paran-
tumattomaan vaiheeseen. Siina vaiheessa potilas joutuu taas psyykkisesti orientoitumaan elamaansa
ja kohtaamaan hoitojen ja sairauden aiheuttamien rajallisuuksien liittyvét pelot. (Aalberg & Idman
2013c, 868.) Sairauden aiheuttamat oireet ja rajallisuudet heijastavat suoraan psyykkiseen vointiin.
Mielialaan alentavasti vaikuttaa myés riippuvuus muiden avusta. Sydpa ja sen hoidot voivat aiheut-
taa psyykkisia pitkaaikaishaittoja, kuten masennusta, pelkotiloja ja itsetunnon saatelyn hairidita.
(Aalberg & Idman 2013b, 869.)

Psykososiaaliset reaktiot

Sairauden aiheuttama psyykkinen paine voi laukaista psyykkisia prosesseja (kuva 1) (Idman & Aal-
berg 2013c, 863). Somaattisen sairastumisen vaikutukset voidaan yhdistaa traumaattisiin tapahtu-
miin, jotka voivat laukaista akuutin oireilun, joka voi pitkittyessaan aiheuttaa psyykkisten hairididen
synnyn. Somaattisen sairauden hoidot voivat myés sisaltaa traumatisoivia elementteja ja sairaus voi
muuttaa toimintakykya tai ulkondkda pysyvasti. Sairastumisen aiheuttamat psyykkiset reaktiot ja
niiden kulku voidaan ymmartaa yleisen kriisiteorian mukaan etenevaksi psykologiseksi prosessiksi,
joka on ihmiselle normaali tapa reagoida. (Pesonen 2011, 1829-1830.) Psyykkisen reagoinnin eroihin
vaikuttaa sairauden vaikeusaste tai vaihe, seka jos tauti on jo toteamisvaiheessa levinnyt niin tilanne
on vaativampi. (Aalberg & Idman 2013, 865) Psyykkiset oireet somaattisen sairauden yhteydessa
tulee aina ottaa huomioon potilaan hoidossa ja potilaan kanssa keskustellessa (Pesonen 2011,
1834).
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KUVA 1: Sairauden aiheuttamat psyykkiset reaktiot (Aalberg & Idman 2013c, 863.)

Sairaus uhkakokemuksena

Akuuttivaihe: Jasentelyvaihe: minuuden
Kiihtymys/lamaannus tila rekonsturktio
Psyykkinen tasapainotila Syveneva psyykkinen hairié

Pesosen (2011, 1831) mukaan potilaan psykososiaalinen reaktio fyysiseen sairauteen voi ilmeta
emotionaalisena, kognitiivisena tai kayttaytymisen reaktiona (taulukko 2) kaikelle vastaanottamal-
leen tiedolle, jonka potilas sairauteen liittyen saa. Tieto sairauteen liittyen koostuu potilaan omasta
tiedosta sairaudesta, sairauden aiheuttamista fyysisista tuntemuksista ja erityisesti siita tiedosta,
minkd potilas saa hoitavalta ladkariltaan. Varsinkin psyykkisen kriisin reaktiovaiheessa potilaan luon-
teenomaiset kayttaytymistavat voivat yli-korostua ja hén saattaa tuottaa paljon psyykkisia oireita.
Reaktiot voivat nayttaytya tavanomaisina tai ne voivat viitata sopeutumishairiéon. Psykososiaaliset
reaktiot somaattiseen sairauteen ovat yhteydessa silloiseen sairauden vaiheeseen, ja ne ilmaisevat
pyrkimysta ymmartaa tilanne ja sopeutua siihen. (Pesonen 2011, 1831.)
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TAULUKKO 2. Psykososiaaliset reaktiot somaattiseen sairauteen (Pesonen 2011, 1831).

Sairauden merkitys potilaalle

Sairauden laukaisemat emotio-
naaliset reaktiot

Sairauteen sopeutuminen

Sairaus haasteena tai uhkana:
potilas suhtautuu tilanteeseen
rationaalisesti, mutta jousta-
vasti. Sairaus on kuin viholli-

nen, joka taytyy voittaa.

Sairaus on menetys: menetys
on konkreettinen tai symboli-

nen.

Sairaus on helpotus: mahdolli-
suus irrottautua velvoitteista
seka itseen kohdistuvista odo-
tuksista.

Sairaus on rangaistus

Tunnereaktiot vaihtelevat sai-

rauden vaiheen mukaan

Yleisimmat tunnereaktiot: ah-
distus, suru, alakulo, hapea,
viha ja syyllisyys.

Vahattely: potilas vahattelee
tai kieltaa sairauden merkitysta

elamaan.

Tarkka asioiden huomioiminen:
Alttius kiinnittaa ylikorostu-
neesti huomiota yksityiskohtiin
kokonaisuuden hahmottamisen
kustannuksella.

Sairauskayttaytyminen:
-aktiivinen ja osallistuva
-antautuva

-valtteleva

Psyykkinen kriisi

Psyykkinen kriisi on yksildllinen reaktio, joka maaraytyy persoonallisuuden rakenteesta, kyvysta kasi-

telld epavarmuutta seka ulkoisista kuormitustekijoista. Psyykkinen kriisi jaetaan akuutti- ja jasentely-

vaiheeseen. Akuuttivaiheessa on ensimmaisena uhkakokemus, jonka jalkeen tulee sokki- ja reaktio-

vaihe eli itse kriisi. Oireita tassa vaiheessa ovat kiihtymys, hdmmennys ja lamaannus seka tunnetilo-

jen vaihtelut. Jasentelyvaihe on rauhallisempi vaihe, joka sisaltaa kasittely- ja uudelleen suuntautu-

misen vaihe. Silloin muodostuu kasitys sairauden ja sen aiheuttamien muutosten merkitys elamalle.

Ihminen alkaa hahmottamaan muuttuneita ja niita asioita, joista on ehka joutunut luopumaan. Ja-

sentelyvaiheessa ihminen pystyy psykologisten hallintakeinojensa avulla lieventdmaan ahdistuksen

tunnetta ja sdilyttdmaan mielessa tasapainoisempaa tilaa. (Idman & Aalberg 2013c, 863.) Pesosen

(2011, 1831) mukaan psyykkisen kriisin vaiheet ovat: sokkivaihe, reaktiovaihe, korjaamisvaihe ja

uudelleen suuntautumisen vaihe.
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Sokkivaihe kuvaa valitdnta reagointia tapahtuneeseen ja on muutaman vuorokauden mittainen
jakso. Sokkivaiheen aikana ihminen kokee jarkytysta, hammennystd, pelkoa, epavarmuutta ja ahdis-
tusta. Vaihe sisaltda emotionaalisten oireiden liséksi fyysisia ja kognitiivisia oireita. (Pesonen 2011,
1831.)

Reaktiovaiheessa tapahtuu tapahtuneen rationaalinen ja emotionaalinen kohtaaminen. Reaktio-
vaihe kestda muutaman kuukauden. Tahan kriisin vaiheeseen kuuluu voimakkaat tunnereaktiot, ja
vaikeus ymmartaa mitd on tapahtunut ja miksi. (Pesonen 2011, 1831.)

Korjaamisvaihe sisdltda menetyksen/tapahtuneen kasittelyn ja hyvaksymisen. Korjaamisvaihe kes-
taa kuukausia tai jopa vuoden. Taman vaiheen aikana voi palata mieleen tuskalliset muistot tapahtu-
neesta ja ihminen kokee haasteita luopumisen, menetyksen ja sopeutumisen kanssa. (Pesonen
2011, 1831.)

Uudelleen suuntautumisen vaiheessa suuntaudutaan taas kohti tulevaisuutta ja vaihe voi kes-
taa useista kuukausista useisiin vuosiin. Tapahtuma muuttuu hiljalleen osaksi menneisyytta ja elama
jatkuu. (Pesonen 2011, 1831.)
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SYOPAA SAIRASTAVAN PSYKOSOSIAALINEN TUKI

Psykososiaalinen tuki maaritelldan kokonaisuudeksi, joka koostuu tukitoimista ja palveluista. Sen
tavoitteena on lievittda ja rajoittaa psyykkisesti raskaan asian tai tilanteen aiheuttamia seurauksia
ihmisille. (TEPA-termipankki 2017.) Kasite esiintyy paljon tutkimuksissa ja kirjallisuudessa monissa
cim 2020). Sy6paa sairastavan psykososiaalinen tuki koostuu psyykkisestd, sosiaalisesta ja henki-
sesta tuesta ja sen on tarkoitus tukea potilasta selviytymaan sairauden aiheuttamista tutkimuksista,
hoidosta ja seurannasta (Idman & Aalberg, 2013a, 860). Tuki jaetaan informatiiviseen, emotionaali-
seen ja kaytannon tukeen. Potilaat toivovat saavansa informatiivista tukea ammattilaisilta ja emotio-
naalista tukea omaisilta. (Idman & Aalberg, 2013b, 860.) Se sisaltdad myds ymmarrettavan tiedon
antamista sairaudesta. On todettu, etta psykososiaalinen tuki véahentaa potilaan psyykkista kuormi-
tusta ja parantaa elamanlaatua. Tasta huolimatta se ei ole vakiintunut osana sydpapotilaan hoitoa.
(Harju ym. 2019, 193.)

On tutkittu, etta kolmasosa sy6paa sairastavista karsii niin voimakkaista psyykkisista oireista, etta
psyykkinen toimintakyky on heikentynyt (Idman & Aalberg 2013a, 860). Psyykkiselld toimintakyvylla
tarkoitetaan ihmisen erilaisia voimavaroja, joilla han kykenee selviytymaan elaman kriisitilanteista
seka arjen haasteista. Siihen liittyy mielenterveys, elamanhallinta, psyykkinen hyvinvointi ja persoo-
nallisuus, seka selviytyminen sosiaalisen ympariston haasteista. (THL 2019.) Psyykkista toimintaky-
kya heikentavat psyykkiset oireet hoitamattomina hankaloittavat somaattisten hoitojen toteutta-
mista. SyOpaa sairastaville hoidossa kayville tulisi olla hoitojen lisdksi tarjolla psykososiaalisia hoito-
keinoja niille potilaille, joille sairaus ja sydpahoidot ovat psyykkisesti erityisen kuormittavaa. (Idman
& Aalberg 2013a, 860.) Saarnin (2020, 2041) mukaan psykososiaaliset hoidot ovat psykoterapiaa
laajempi kasite, jotka sisaltavat laajemmin erilaisia psykososiaaliseen vuorovaikutukseen perustuvia
hoitomenetelmid. Psykososiaalista tukea voi tarjota potilaalle hoitava ladkari, sosiaalitydntekija, psy-
kiatrinen sairaanhoitaja, sairaalapastori ja kuntoutusohjaaja seka jarjestojen tukihenkilét voivat tar-
jota apua arjen haasteisiin ja eksistentiaaliseen ahdistukseen (Rahko & Rajala 2020, 1611).

SyOpaa sairastavan tuen tarve

Sydpaa sairastavan tuen tarpeeseen vaikuttaa moni asia, kuten sairauden ja hoitojen luonne seka
niiden aiheuttamat sivuvaikutukset, yksilén persoonallisuus, kriisisté selviytymiskyvyt, eléamantilanne
ja tydelama. Tuen tarpeeseen vaikuttaa myos sairastuneen laheisiltd saatu tuki. (Sybpatautien asi-
antuntijaryhma 2014, 76-77.) Epdvarmuus, huoli ja informaation tarve ovat lasna diagnoosivai-
heessa. Keinoja tukea potilaan jaksamista sydvan alkuvaiheessa ovat muun muassa hoitosuunnitel-
man alustava lapikdyminen, 1dakarin sitoutuminen hoitosuhteeseen ja epatietoisuudesta aiheutuvan
ahdistuksen lieventaminen laakehoidolla. (Aalberg & Idman 2013a, 865-866.)

Psykososiaalisten tarpeiden huomioon ottaminen jo syévan alkuvaiheessa oletetaan olevan tarkeaa
ahdistuksen lievittdmiseen, eldmdnlaadun parantamiseen ja hoidon optimaalisten tulosten edistami-
seen. Psykososiaaliset tarpeet sy6pahoitojen aikana ovat monimutkaisia ja ne ovat parhaiten hoidet-
tavissa ottamalla hoitoon mukaan moniammatillinen tiimi. (Thornton, Ruble & Kozachik 2020.) Har-
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jun ym. (2019) tutkimuksessa tutkittiin terveydenhuollon ammattilaisten nakdkantaa psykososiaali-
sesta tuesta hoitomuotona sy&papotilaan hoidossa. Heidan mukaansa psykososiaalisen tuen antami-
nen on tarkeaa ja se vaatii erityistd ammattitaitoa, jonka seurauksena tarvitaan lisaa resursseja. Am-
mattilaisten mielesta yliopistollisessa sairaalassa on valmiudet tukipalveluihin, mutta henkildkuntaa
tahan tuen tarjoamiseen kaivattiin lisad, jolloin tuen tarpeiden kartoittaminen olisi automaatio diag-
noosivaiheen hoidossa. Terveydenhuoltoon kaivattaisiin tietoa jérjestdjen tukipalveluista ja selkeita
ohjeita potilaiden ohjaamiseen palveluihin. (Harju ym. 2019, 199-200.)

4.2 Psyykkinen tuki

Psyykkinen tuki on huonosti maaritelty kasite, joten kdytén kasitteen maarittelyssa psyykkista hyvin-
vointia. Psyykkinen hyvinvointi maaritellaan yksildn ruumiilliseksi ja henkiseksi tasapainotilaksi, joka
mahdollistaa tiettyjen tarpeiden tyydyttédmisen ja persoonallisuuden kehittymisen (TEPA-termipankki
2020.)

Vakavaan sairauteen sopeutumista voi helpottaa oikein ajoitetulla psyykkiselld tuella (Ihme & Riento
2015, 219-220). Psyykkisen oireilun voimistuessa vuorovaikutuskyky ja yhteistyokyky hoitohenkil6-
kunnan kanssa vaikeutuu. Vakava sairaus ja sen raskaat hoidot seka elaman paattymisen uhka aset-
tavat psyykkisesti terveenkin henkilén sopeutumistaidon koetukselle ja psyykkisia oireita voi provo-
soida my0s sairauden hoitoihin kaytetyt |dakkeet, kuten kortikosteroidit. (Pesonen 2011, 1829.) Tut-
kimusten mukaan noin 10-20 % sydpaa sairastavista tarvitsevat erityistukea. Lieva masennus ja
ahdistuneisuus ovat yleisia oireita syopapotilailla. Joka neljas naispotilas ja joka kymmenes miespoti-
las ilmoittaa tarvitsevansa psyykkistd tukea sairastuessaan. (Idman 2015.)

Ohaeri, Ofi & Campbell (2012) tutkivat nigerialaisen opetussairaalan rintasy&papotilaiden emotionaa-
lisia reaktioita, jotka altistavat psyykkisille ongelmille ja heikentavat sairauteen sopeutumista. Suurin
osa rintasydpapotilaista kertoi, etteivat tienneet rintasyévan luonteesta paljoa ja suurin huolenaihe
oli kuolemaan liittyva pelko. Psyykkista stressia aiheutti myds suuresti huoli leimautumisen pelosta,
eli muiden reaktiosta sairauteen. Tutkimuksen tulokset tukevat muita raportteja, jotka osoittavat,
etta psykososiaaliset huolenaiheet liittyvat psyykkiseen karsimykseen sekd huonoon sairauteen so-
peutumiseen. Siksi sydpahoitoihin tulisi kuulua psykososiaalinen tuki, joka sisaltaa tietoa sairaudesta
seka nykyaikaisista syopahoidoista lievittamaan kuoleman pelkoa. (Ohaeri ym. 2012, 424-425.)

4.3  Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki tarkoittaa sosiaalisiin suhteisiin ja niissa oleviin ihmisen voimavaroihin liittyvaa tu-
kea. Se voidaan jakaa neljaan osa-alueeseen, instrumentaaliseen, emotionaaliseen, toiminnalliseen
ja tiedolliseen tukeen. Instrumentaalista tukea voi olla esimerkiksi taloudellinen avustaminen, emo-
tionaalista kannustaminen ja henkinen tukeminen, toiminnallista erilaiset palvelut ja tiedollista tiedon
jakaminen. (Kylmanen 2014, 10-11.) Sosiaalisella tuella kuvataan henkilén ihmissuhteistaan saamaa
tukea. Tuen terveysresurssit katsotaan perustuvan sosiaalisiin verkostoihin. Sosiaaliset verkostot
ovat yksil6iden ja ryhmien valisia sidoksia, ne ovat valttamaton, mutta eivat riittava ehto sosiaalisen

tuen synnylle. (Lehto, Ojanen & Turpeenniemi-Hujanen 2020, 936-937.)
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Sybpaa sairastavan sosiaaliseen tukeen liittyy yleensa kaytdnnon tukea ja apua arjen jarjestelyssa.
Potilaat saattavat my6s tarvita apua sosiaaliturvaan liittyvissa asioissa, tydhon paluussa ja alaikais-
ten lasten tilanteen arvioinnissa. (Idman & Aalberg 2013b, 861.) Monet naissyOpapotilaat kaipaavat
sosiaalista tukea sydpahoidoista aiheutuvista kehonmuutoksista, kuten leikkauksesta aiheutuvista
muutoksista tai sydpahoitojen aiheuttamasta hiustenlahddsta. Kehon muutokset syépahoitojen ai-
kana vaikuttavat potilaiden tunteisiin ja itsetuntoon. (Melissant, Uden-Kraan, Lissenberg-Witte &
Verdonk-de Leeuw 2019.)

Yli-Luotila (2017) tutki aikuisten sy6paa sairastuneiden kasityksia sahkoisesta sosiaalisesta tuesta.
Yli-Luotila maarittelee sahkdisen sosiaalisen tuen kognitiivisen, kokemuksellisen ja vuorovaikutuksel-
lisen prosessiksi ja sen tarkoitukseksi saada sahkdisen vuorovaikutuksen avulla mydnteisia muutok-
sia koetussa terveydessa tai psykososiaalisessa kyvyssa prosessoida. Tiedollisen ja emotionaalisen
tuen tarve sekda kommunikaation ja informaatioteknologian ollessa tuttuja, yksilé motivoituu kaytta-
maan internetid ldhteend sosiaalisen tuen hakemisessa. Sahkdinen sosiaalinen tuki helpotti sy6paan
sairastuneiden aikuisten elamaa ja voimaannutti heitd, mutta séhkdinen tuki saattoi olla myds nega-
tiivista. Eniten sairastuneet tarvitsivat tiedollista tukea ja vahiten tukea tarvittiin liittyen hyvinvoinnin
edistamiseen. (Yli-Luotila 2017, 77-78.)
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5 SYOPAA SAIRASTAVAN VERTAISTUKI

Vertaistuella tarkoitetaan samassa elamantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa kokemuksia, tie-
toa, vinkkeja ja ajatuksia toistensa kanssa. Suvaitseva, ystavallinen ja luottamuksellinen ilmapiiri on
vertaistuessa tarkead. Yleensa vertaistukitoimintaa toteutetaan sellaisessa elamantilanteeseen,
missa ihminen tarvitsee tukea ja auttamista saman kokeneilta. (Kangasniemi, Mynttinen, Rytkénen &
Pietila 2014, 13—14.) Vertaistuki kasitteena on useissa tutkimuksissa madaritelty sosiaalisen tuen
alaan kuuluvaksi kasitteeksi ja ilmidksi (Mikkonen 2009, 28). Vertaistuki on kokemukseen perustuvaa
ihmisten keskindistd tukea. Kansainvalisesti vertaistuki tunnetaan useilla eri kasitteilla self-help-
group eli oma-apu-ryhma, peer support eli vertaistuki ja self-help support eli toiminnan tuki. (Mikko-
nen & Saarinen 2018, 217.) Hyvari (2005, 214-215) maarittelee vertaistuen ndin: "Vertaistukiryh-
malld ymmarretaan toisten auttamiseen ja tukemiseen tahtadvia vastavuoroisia suhteita, jossa kriit-
tisia ja kriisiin johtaneita elamantilanteita kasitelldan yhdessa.” Tallaisissa tilanteissa voi hdanen mu-
kaansa syntya yhteisollisyytta ja kestavia ystavyyssuhteita.

Vertaistuessa ihminen kohtaa toisen ihmisen ilman asiakas- tai potilasroolia. Suomessa vertaistuki on
vakiinnuttanut paikkansa sosiaali- ja terveysalalla vasta 1990-luvun puolivalissa. Kokemuksien jaka-
minen on vertaistuessa keskeisinta. Vertaistuki kasitteena on hankalasti maariteltdvissa ja vaihtelee
muodoltaan seka rakenteeltaan. Vertaistukea voidaan kohdentaa ryhmalle tai yksil6lle. Sita voi tar-
vita sydpapotilas, mielenterveysongelmista karsiva, laakari tai vaikka aitiyslomalla oleva aiti. Vertais-
tuen padtavoite on kokemusten ja tiedon jakaminen seka vastavuoroinen keskustelu vertaisten kes-
ken. (Kangasniemi, Mynttinen, Rytkdnen & Pietila 2014, 13-19.)

On olemassa kolmea erilaista tuen muotoa: varhainen ja ennaltaehkaiseva tuki, korjaava tuki seka
kuntouttava tuki. Varhainen ja ennaltaehkaiseva vertaistuki pyrkii varhaisessa vaiheessa ehkaise-
maan ongelmien pahenemista tai syntymista. Syrjaytymisvaara ja alkuvaiheessa tai juuri diagnosoitu
sairaus ovat tilanteita, joihin esimerkiksi varhaisen tuen tarve on tarkeda. Vertaisen tuki seka koke-
mustieto pystyy lisadmaan turvallisuuden tunnetta. (Mikkonen & Saarinen 2018, 116-118.)

Vertaisuus, vertaistuki, ja vertaistoiminta termeja kdytetdan monesti samassa tarkoituksessa. Ver-
taistuessa vertaiset toimivat omaksi ja toistensa hyvaksi. Yhdistdvia tekijoita vertaisuuteen voi olla
monia, esimerkiksi sairastuminen tai elaman kriisitilanne. Sairastuneet, joilla on sama diagnoosi tai
heilld on jokin muu yhdistava tekija pitdvat toisinaan vertaisina. Vertaisuudessa on kysymys luotta-
muksesta ja vertaisen antamasta tuesta. Vertaistukitoiminta tapahtuu vapaasti ja omaehtoisesti. Sen
toimivuuteen vaikuttaa ryhmalaisten omat voimavarat ja elamantilanne. Vertaistukiryhmdssa pysty-
tadn samaistumaan toisen tarpeisiin ja kokemuksiin. (Mikkonen & Saarinen 2018, 21.) Vertaistuessa
on kyse yhteisdllisyydestd, joka on maaritelty ihmisten valiseksi vuorovaikutukseksi ja muodostuu
joukosta ihmisia. Yhteisollisyyttd muodostuu ihmisten yhteisissa toiminnoissa. Vertaistukiryhmissa
toimitaan yhdessa seka keskustellaan yhdistdvista asioista. Vertaisuuden kokemisessa syntyy tunne,
ettei ole ulkopuolinen. Vertaistukea pidetadn osana hyvinvointia, silld se pystyy tyydyttdmaan osallis-
tujansa tarpeita ja osallistuja tuntee itsensa joukkoon kuuluvaksi ja hyvaksytyksi ryhmassa. (Mikko-
nen & Saarinen 2018, 74-75.)
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Vertaistukiryhmatoimintaa voi olla toiminnallista tai keskustelevaa. Vertaistukiryhman muodostaa
joukko ihmisid, jotka ovat samassa elamantilanteessa tai haluavat jakaa samanlaisia eldmankoke-
muksiaan. Ryhma voi toimia terapiana, sosiaalisena tukena, tiedon lahteena seka seurana. Keskuste-
levat vertaistukiryhmat ovat yleensa itseohjautuvia, jossa ryhmalaiset paattavat tapaamisten sisal-
I6n. Toiminnalla on aina joku tarkoitus ja se on suunniteltua. Esimerkiksi tukea sairastuneita, vam-
mautuneita tai hankalassa eldamantilanteessa olevia ihmisia. (Mikkonen & Saarinen 2018, 56-58.)
Vertaistukitoiminnan takana toimii yleensa taustayhteisd, joka on aloittanut ryhmén toiminnan ja
vastaa sen jatkuvuudesta. Taustatuki on erikoistunut omaan alueeseen esimerkiksi sydanpiiri ver-
taistukeen. On olemassa myds taustatonta vertaistukitoimintaa, ilman ulkopuolista tukijaa tai rahoit-
tajaa esim. AA-toiminta. Julkistaustainen vertaistoiminta toimii sosiaali- ja terveysalan ammattilais-
ten ja koulutettujen henkildiden ohjaamina, tukemina ja osittain vetamind. Projektitaustaisessa ver-
taistukitoiminnassa voi olla mukana ammattilaiset, aihealueen opiskelijat, viiteryhmaan koulutettuja
vertaistukihenkiloita. (Mikkonen & Saarinen 2018, 188-189.)

5.1  Vertaistukiryhmat

Vertaistukiryhman tarkoitus on, ettd samanlaisessa elamantilanteessa olevat ihmiset jakavat koke-
muksiaan ja saavat siten toivoa, sosiaalista tukea sekd ndkokulmia toisiltaan. Vertaistukiryhmassa
kysymys on osallistumisesta yhteiseen toimintaan ja osallisuudesta. Vertaisryhma voi olla toiminnalli-
nen tai keskusteleva ja tukea antava vertaistukiryhma. (THL 2020d.) Vertaistukiryhmissa tunnetaan
yhteenkuuluvuutta, jaetaan kokemuksia ja saadaan tietoa jokapadivaisen elaman tueksi. Sairastunei-
den vertaistukiryhmén toimintaa kutsutaan oma-aputoiminnaksi tai vertaistoiminnaksi, mutta tukea,

mitd ryhmasta saa, kuvataan yleensa vertaistueksi. (Mikkonen 2009, 29-31.)

Vertaistukihenkildista ja vertaistukiryhmista kaytetaan “vertaistukitoiminta” nimitysta. Se tarkoittaa,
ettd toiminta on jatkuvaa ja on mahdollista paasta tuen ja tapaamisten lisaksi syvallisempaankin
kohtaamiseen. Ryhmissa vertaistuki ei ole yksildllista, vaan se on kaikille yhteistd toimintaa. Vertais-
tukiryhmaan voi kuulua viiteryhmaan kuuluvat henkilét. Ryhmien koot muodostuvat yhteisen sopi-
muksen ja tarpeiden mukaan, kokoon vaikuttaa myds kaytettavat tilat ja ryhmanvetajan mahdolli-
suus ajankdyttéon. Ryhmat voi saada alkunsa ammattilaistahon jarjestdména tai yksityisten henkil6i-
den aloitteesta. Yleensa alle kymmenen henkildn ryhmia pidetaan toimivina. Sairastuneiden vertais-
tukiryhman toimintaan voi vaikuttaa sairauden laatu, joskus se voi maarittaa toiminnan muotoja ja
tarpeita. Sairausryhmat ovat yleensa jarjestttaustaisia ryhmia. Ne syntyvat vapaaehtois- tai jarjestd-
tyontekijan aloitteesta, ryhmien vetajina on yleensa vapaaehtoistydntekijat tai ryhman jasenet itse.
(Mikkonen 2009, 50; CHCS 2013.) Vertaistukea voi antaa ja saada monessa eri muodossa ryhmissa,
verkostoissa tai kahden vain henkildn valilla. Samassa eldmantilanteessa olevien ihmisten suhde voi
muodostua spontaanisti esimerkiksi tydpaikan menettaneet, vanhemmaksi tuleminen ja leskeksi jaa-
minen on yhdistava tekija. Vertaistukiryhmassa tarkoituksena on jakaa kokemuksia, ei ainoastaan
keskittya omaan tilanteeseen. (Nylund & Yeung 2009, 203; CHCS 2013.) Sairastuneiden vertaistuki
ja vertaistukiryhmat toimivat yleensa potilasjarjestéjen yllapitémana (Mikkonen 2009, 49).

Vertaisryhma eli peer group tarkoittaa joukkoa ihmisia, jotka ovat samanlaisessa eldmantilanteessa
tai yhteiskunnallisessa asemassa, ja he haluavat jakaa keskendan iloja kuin surujakin. (Wilska-See-
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mer 2018, 255). Kaikki eivat halua osallistua vertaistukiryhmaan, koska eivat halua leimautua sai-
raaksi tai eivat halua tietad millainen oma tilanne voisi olla tulevaisuudessa. Kaikille ei valttamatta
I6ydy sopivaa ryhmaa tai eivat halua luoda uusia sosiaalisia suhteita. Monelle sairastuneelle on tar-
keda puhua kipeista asioista heille, jotka ymmartavat. (Lundbom & Herranen 2011.) Vertaistuen
tarve on yksildllista, toiselle riittaa Iaheisten saama tuki ja toiset haluavat selviytya vaikeiden asioi-
den kanssa yksin. Vertaistukiryhmid muodostetaan tarpeiden mukaan. Vertaistukiryhmat perustuvat
yleensa ihmisten samanlaisten ongelmien kuten sairauksien ja elamantilanteiden pohjalta, joita he
haluavat yhdessa kasitelld. (Mikkonen & Saarinen 2018, 66.)

Iso-Britanniassa tutkittiin syopaa sairastavien vertaistukiryhmaan osallistuvien ominaisuuksia ja tu-
kea. Useimmat vertaistukiryhmaén osallistuvat saivat jotain hydtya osallistumisesta, mutta useam-
mat naiset kuin miehet kokivat positiivisen vaikutuksen psykologisiin tuloksiin, esimerkiksi masentu-
neisuuden ja ahdistuneisuuden tunteisiin. Osallistujat kertoivat monenlaisista positiivisista tuloksista,
erityisesti syévan ja hoidon tuntemuksesta, henkisesta tuesta ja tulevaisuuden toivosta. Tulokset
osoittavat, ettd naispuoliset sydpapotilaat tarvitsevat enemman psykososiaalista tukea kuin miehet.
(Stevinson, Lydon & Amir 2011, 675-683)

Vertaistukiryhmdssa voidaan jakaa menetysten, surun, sairauden tai hankalien elamantilanteiden
tuomia kokemuksia. Monelle vertaistukiryhma voi olla ainut paikka tulla kuulluksi ja ymmarretyksi.
Vertaistuki on tarkea sosiaalisen tuen muoto terveydenhuollossa. Vertaistukiryhmat voivat jopa va-
hent&a julkisen terveydenhuollonpalveluiden kayttéa. (Heinonen & Kero 2020 147-154; Wilska-See-
mer 2018, 255-257.) Toiminnan tarkoitus on jakaa muiden kanssa kokemuksia. (Nylund 2005, 203).
Suomessa vertaistukitoimintaan osallistumisen mahdollistaa noin 130 potilasjarjestda. Potilasjarjes-
téjen toiminnan tavoitteina ovat neuvonnan ja ohjauksen tarjoaminen, koulutus ja sopeutumisval-
mennukset sairastuneille. Potilasjarjestdjen on ensisijaisesti rahoitettava sairastuneiden vertaistoi-
minnan jarjestdminen. Jarjestét toimivat omien oikeuksiensa ja voimavarojensa rajoissa jasentensa
tarpeiden mukaan. (Mikkonen 2009, 55-57.)

5.2 Vertaistuen merkitys

Vertaistukiryhmdssa moni uskaltaa olla oma itsensa ja kokee tulleensa kuulluksi sekd ymmarretyksi.
Muilta vertaistukiryhmalisilta oppii omaan eldamaan uusia tapoja seka voimavaroja, joita pystyy hyo-
dyntdmaan omassa arjessa. Monia auttaa, kun saa vapaasti puhua sairaudestaan ja kysya myds
muiden sairaudesta, jota ei voi tehda muiden ihmisten kuin vertaisten kanssa. Ryhmaan tuleminen
helpottaa selviytymaan kriisissa, helpottaa masennusta ja luo positiivisuutta sairauden keskella. Ryh-
massa saa sosiaalista ja henkista tukea ja auttaa myds vahentdmaan yksindisyyden tunnetta ja syr-
jaytymisen vaaraa. Vertaisuus voidaan maaritelld eri kasitteiksi, tasa-arvoksi, yhdenvertaisuudeksi ja
voimavaraksi. Vertaistuki voi olla voimaannuttavaa ja jonka kautta ihminen voi l6ytaa voimavarojaan
seka uskoa paremmin omaan pystyvyyteensa muiden kokemuksien pohjalta. (Lundbom & Herranen
2011; Mikkonen 2009, 26.)

Ihminen hakeutuu vertaistuen piiriin selviytydkseen vaikeasta eldméntilanteesta tai saadakseen
apua. Riippuvuudesta karsivat haluaa paasta eroon riippuvuudesta ja surevat ihmiset saavansa loh-

dutusta. Sairastuneet ja vammautuneet toivovat vertaistuen auttavan heitd tottumaan ja oppimaan
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uuteen elamantilanteeseen seka uusia toimintatapoja arjen keskella. Sairausdiagnoosin saaneilla ih-
misilla, joilla kuitenkin on eri diagnoosi, heilld on samankaltaisia tuen tarpeita. Tarpeet luokitellaan
eettisiin, sosiaaliturvaan, terveyteen ja kuntoutuksen tarpeisiin. Eettisia tarpeita ovat tulla kuulluksi,
ymmarretyksi ja hyvaksytyksi, saada henkista tukea, kokea turvallisuutta, saada apua elémanmuu-
toksiin ja kyky voida keskustella sairaudesta. Vertaistuen tarve voi myds liittya omiin lapsiin, jotka
sairastavat tiettya sairautta ja haluaa siten saada tietoutta seka helpotusta arkeen. (Mikkonen &
Saarinen 2018, 134-135; CHCS 2013.)

Vertaistuessa ymmarretdan muiden osallistujien tarpeet ja pystytddn samaistumaan toisen tilantee-
seen -"Vain vertainen voi antaa vertaistukea”. Sairastuneen saamaa vertaistukea ei pysty korvaa-
maan, silla se perustuu kokemukseen. Sairastuneen vertaistuki tarjoaa sairastuneelle kokemukseen
perustuvaa tietoa, toimintaa, tukea, voimavaroja ja rohkaisua. Sairastuneen vertaistuessa saa sa-
manlaisessa tilanteessa olevilta ihmisilta tietoa, tukea ja lohdutusta turvallisessa ymparistossa.
(Lundbom & Herranen 2011.) Vertaistuessa on kasitys yhteisollisyydestd, sitd muodostuu ihmisten
valisista yhteisista toiminnoista tai yhdistavista tekijoista. Yhteistja ovat perhe, suku, kyla, heimo,
seurakunta. (Mikkonen & Saarinen 2018, 74-75).

5.3 Vertaistuen tarve

Vertaistuen tarpeet ovat monesti erilaisia ja yksiléllisia. Osalle ihmisista riittda ainoastaan laheisen
saama tuki ja osa haluaa selviytya ongelmistaan tai haasteistaan yksin. Monet eivat edes tieda ver-
taistuen saatavuudesta tai he eivat osaa 16ytaa tarvitsemaansa vertaistukiryhmaa. Syita on monia
miksi vertaistukea ei osata hakea, kuten pelko leimautumisesta, sosiaalisten suhteiden jannittami-
nen, ennakkoluuloisuus ja epatietoisuus vertaistuesta. Aluksi vertaistukiryhma voi tuoda osallistu-
neella helpotusta, kun saa kertoa omista huolistaan ja saa ymmarrysta. Vertaistuen tarvitsijoita voi-
vat olla yksityiset ihmiset, perheet ja yhteisét. Tuen tarpeeseen liittyy vaikea eldmantilanne tai kriisi,
johon tukea haetaan. Kuitenkaan vertaistuki ei sovi jokaiselle, vaikka monelle siitd on apua. Se voi
nostattaa oman ahdistavan tunteen pintaan ja tuntua raskaalta. Tarkeinté vertaistuessa on suhtau-
tua avoimesti ja luottavaisesti ryhmén tukeen. Vertaistukiryhmat muotoutuvat tarpeiden mukaisesti
joko tukihenkild- tai ryhmatoiminnaksi, suljetuiksi tai avoimiksi ryhmiksi. Se voi olla pitkékestoista tai
vain muutaman kerran jarjestettdvaa toimintaa. (Mikkonen & Saarinen 2018, 178-181.)

Julkisessa terveydenhuollossa tiedotetaan vertaistuen saatavuudesta ja sen piiriin paasysta vaihtele-
vasti. Jarjestot itse tiedottavat toiminnastaan internetissa, messuilla ja tapahtumissa seka lehdissa.
Monesti sairastuneet kertovat ja saavat tietoa toisiltaan vertaistukitoiminnasta. Sairausdiagnoosin
saaneelle potilaalle olisi térkea antaa tietoa mistd ja mihin potilas voisi hakeutua, jossa voisi kohdata
vertaisia. Ladkarit, jotka kehottavat potilaitaan vertaistukitoiminnan piiriin tietavat palvelujarjestele-
man lainsadadanndsta ja sairauden tai vamman kanssa eldmisesta. Nykyisin tieto on enemman ver-
kossa, sielta I6ytyy nopeasti ja kattavasti erilaista tietoa. Kuitenkaan internet ei tavoita kaikkia, mika
on syy tiedon puutteeseen. Terveydenhuoltoalalla on parhaat mahdollisuudet vertaistuesta tiedotta-
miseen, joten sosiaali- ja terveydenhuolto kehitti yhdessa kolmannen sektorin kanssa tiedon kulun
mallin. Tarkoituksena oli antaa tiedote vertaistuen saatavuudesta potilaalle annettavien papereiden
kanssa. Lisaksi hoitajan kertomana asia olisi entistékin tehokkaampaa. Tata mallia on hyddynnetty

monella paikkakunnalla. Monet sairausdiagnoosin saaneet potilaat haluaisivat tavata toisia saman
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sairausdiagnoosin saaneita ja toivoisivat nopeasti vertaisen tapaamista. Sairausdiagnoosin saaneet
haluaisivat heti padsta saamaan tietoa sairaudesta vertaisiltaan ja kuinka sairauden kanssa taytyy
jatkaa elamaa (Mikkonen & Saarinen 2018, 155-158.)

5.4  Vertaistuki tulevaisuudessa

Vertaistukiryhmat seka verkostot ovat nopeasti kehittyva tuen muoto. Kaikkien ryhmien ei tarvitse
toimia samoilla periaatteilla, osa vertaistukiryhmistd voi toimia ainoastaan verkossa ja osallistujat
ovat nimettémind. Tuen piiriin padsyn este on usein tarvittavan tiedon puute. Julkisen sektorin am-
mattilaisilla olisi hyva mahdollisuus tiedottaa asiakkaita tuen piiriin. Tiedottaminen edellyttdd myds
vertaistukijarjestoilta aktiivisuutta sosiaali- ja terveysalalle. Harvinaisempien sairauksien vertaisryh-
matoimintaan voi myos olla vaikea 16ytda ryhman vetdjad. Sote-uudistuksen tavoitteena on yhdis-
telld sosiaali- ja terveyspalveluja ja saada ne kaikkien saatavaksi tasavertaisesti. Vertaistuen paikka
kokonaisuudessa jaa ndhtavaksi. (Mikkonen & Saarinen 2018, 190; Nylund 2005, 207.)
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata sydpaa sairastavan kokemuksia vertaistuesta vertaistukiryh-
massa. Tutkimuksen tavoitteena on lisata tietoutta vertaistuesta ja sen merkityksellisyydesta vertais-
ten kesken.

Tutkimuskysymykset:

1. Ovatko syOpaa sairastavat saaneet vertaistukea vertaistukiryhmasta?
2. Millaisia kokemuksia sydpaa sairastavilla on Iloa vertaistukiryhmasta?
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Aloitimme opinnaytetydprosessin syyskuussa 2020. Halusimme tehda opinnaytetydna laadullisen
tutkimuksen vertaistuesta, joten otimme syyskuun lopussa yhteytta Pohjois-Savon sydpayhdistyk-
seen ja kerroimme alustavan ideamme vertaistuesta ja he kiinnostuivat aiheesta. Kdvimme Pohjois-
Savon syopayhdistyksella lokakuun alussa ja pohdimme aihetta lisda. Yhdistyksella on useita erilaisia
vertaistukiryhmia ja he ehdottivat meille tutkimusjoukoksi Iloa-vertaistukiryhmaa. Kiinnostuimme
ryhman toiminnasta ja paatimme tehda laadullisen tutkimuksen parantumatonta syopaa sairastavien
kokemuksista vertaistuesta. Iloa- vertaistukiryhma on tarkoitettu uusiutunutta sy6paa sairastaville
tai toistuvasti hoitoja saaville (Pohjois-Savon Sy6payhdistys julkaisuaika tuntematon). Yhdistyksella
vieraillessa saimme tietdd, ettd kaikki Iloa- vertaistukiryhmadssa kayvat sairastavat levinnytta ja pa-
rantumatonta syopaa. Iloa-vertaistukiryhma perustettiin vuonna 2015.

Opinnaytetyon tutkimusymparistona toimii Pohjois-Savon Syopayhdistys. Se on vuonna 1959 perus-
tettu kansanterveysjarjestd. Pohjois-Savon Sy6payhdistys on my6s osana Syopajarjestdja. Yhdistyk-
sen tarkeimpia tehtdvia on antaa terveysneuvontaa sydvan ennalta ehkdisyyn ja varhaistoteamiseen
seka tarjota sy6paan sairastuneille ja heidan laheisilleen neuvontaa, ohjausta ja kuntoutumispalve-
luita. Yhdistys tukee my6s syopatutkimusta ja valittda vertaistukihenkil6ita sairastuneille ja heidan
laheisilleen seka jarjestda erilaisia vertaistukiryhmia. Pohjois-Savon Sydpayhdistys on yhteistydssa
Kuopion yliopistollisen sairaalan, Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin ja terveyskeskusten kanssa. Sen

palvelut taydentavat julkisia palveluita. (Pohjois-Savon Syopayhdistys julkaisuaika tuntematon.)

7.1  Tutkimusmenetelman esittely

Tassa opinnadytetydssa kaytamme tutkimusmenetelmana laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmene-
telm&a. Kvalitatiivinen tutkimus pyrkii selvittdmaan tutkimuksen kohteina olevien ihmisten nakdkul-
mia ja tuottamaan mahdollisimman yksityiskohtaista ja rikasta tietoa tutkittavasta ilmidsta. Kvalitatii-
vista tutkimusta on kutsuttu myds pehmeaksi, ymmartavaksi ja ihmistutkimukseksi (Tuomi & Sara-
jarvi 2018). Siina tutkitaan ihmisten ajatuksia, tunteita, tulkintoja ja kasityksia. (Puusa & Juuti
2020.) Kvalitatiivisesta tutkimuksesta ei ole tarkoitus saada tilastollisesti merkittavaa tietoa, vaan
pyritéan ymmartamaan tiettya ilmidta. Siksi on tarkeaa, etta tutkimukseen osallistujat joko tietavat
tutkimuskohteesta paljon tai heilld on kokemuksia siitd. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 98.) Tahan opin-
ndytetyohon valitsimme tutkimusmenetelmaksi kvalitatiivisen menetelman, silla tutkimme nimen-

omaan sy6paa sairastavien omia ajatuksia ja kokemuksia.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa vastataan kysymyksiin miksi, miten ja millainen. Tutkimusjoukko on
usein suppea ja harkinnanvarainen. Tarkoitus ei ole 16ytda totuutta tutkittavasta asiasta, vaan tutkia
ihmisten toimintaa tutkimuksen aikana tehtyjen tulkintojen avulla. Tavoite on padstd ymmartamaan
tutkittavaa ilmiéta kokonaisvaltaisesti. (Vilkka 2015, 120.)

7.2 Aineistonkeruu

Opinnaytetyohon valitsimme aineistonkeruu menetelmadksi online-kyselytykalu Webropolilla tehdyn
avointen kysymysten kyselyn. Kvalitatiivisten tutkimusten kyselyissa ja haastatteluissa kaytetaan
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avoimia kysymyksia silloin, kun vastausvaihtoehtoja ei tiedeta etukateen (Heikkild 2014, 47). Valin-
taamme vaikutti tutkimusjoukon mielipide seka vallitseva koronavirustilanne. Koimme internetky-
selyn turvallisimmaksi tavaksi toteuttaa aineistonkeruu. Sahkoéisena oleva kysely myés tavoittaa hel-
pommin vertaistukiryhmaan osallistujat. Kysymyslomaketta tehdessa tutkija paattaa kysymysten
muodon ja niiden jarjestyksen tarkoin. Sité kdytetaan yleensa silloin, kun tutkitaan tarkoin rajattua
asiaa koskevia mielipiteitd, ndkemyksia, kasityksia ja kokemuksia. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa
vastausten maara ei ole tarkeintd, vaan laatu. (Vilkka 2015, 123.)

Kysely tehtiin pohjautuen teoriatietoon. Teoriatietoa hyddynnettiin erityisesti Duodecimin vuoden
2013 teosta Syopataudit seka Irja Mikkosen ja Anja Saarisen teosta Vertaistuki sosiaali- ja terveys-
alalla. Tutkimuslahteina kdytimme nayttéon perustuvia ldhteitd, jotka soveltuivat tutkittavaan ilmi-
00n. Lahteitd haettiin kansainvalisista sekd suomalaisista luotettavista tietokannoista, kuten Cinah-
lista, Pubmedistd, Terveysportista ja Medicista.

Toteutimme kyselyn marraskuussa 2020. Linkki tutkimusjoukolle Idhetettiin Pohjois-Savon sydpayh-
distyksen yhteyshenkilon kautta, ndin sdilyi my6s vastaajien anonymiteetti. Annoimme vastaajille
kaksi viikkoa aikaa osallistua tutkimukseen. Toivoimme kyselyyn osallistuvan vahintaan viisi henki-
|68, jotta aineistoa saataisiin tarpeeksi, ja etta tutkimuksesta tulisi luotettava. Vastaajia oli 12
(n=12), mihin olimme erittain tyytyvaisid. Kyselyssa kartoitettiin ensin taustatietoja, joiden jalkeen
tuli avoimet kysymykset. Avoimia kysymyksia kaytettiin, jotta olisi saatu mahdollisimman vastaajan
omanlaisia ja laajoja vastauksia. Kyselyyn valittiin sen verran kysymyksia, etta vastaamiseen ei ku-
luisi liikaa aikaa. Avoimissa kysymyksissa kasiteltiin vastaajien kokemuksia vertaistuesta. Kyselyn
raakaversio ldhetettiin ensin vertaistukiryhman ohjaajalle tarkistettavaksi ja kehitysideoita varten.
Ohjaaja pyysi lisata viimeiseksi kysymykseksi palautetta Pohjois-Savon sy6payhdistykselle vertaistu-

kitoiminnastaan.

7.3 Aineiston analysointi

Opinnaytetyon aineiston analysointitavaksi valittiin aineistolaht6inen sisallénanalyysi. Sisalldnanalyy-
sia voidaan kayttaa kaikissa laadullisissa tutkimuksissa ja se onkin yleisin analysointimenetelma
(Tuomi & Sarajarvi 2018). Sisallénanalyysin tavoitteena on auttaa jarjestémaan aineisto sanallisesti
selkedan ja pelkistettyyn muotoon (Puusa & Juuti 2020).

Aineiston kasittely aloitettiin perehtymalla aineistoon lukemalla sita useampaan kertaan lapi. Kaikki
tutkijat kavivat itsendisesti aineistot lapi, ja nosti sieltd omasta mielestdan tarkeimmat asiat esille.
Ensimmainen vaihe analyysissa oli aineiston alkuperaisilmaisujen pelkistdminen, eli redusointi. Ai-
neistosta valittiin tarkeimmat ja oleellisimmat alkuperdisilmaukset tutkimuskysymyksiin ndhden ja
ilmaukset pelkistettiin lyhempaan muotoon. Tassa vaiheessa analysointia karsiutuivat pois epaolen-
naiset asiat. Jokainen meista etsi ja alleviivasi mielestadn tarkeimmat ilmaisut ja sen jalkeen ilmaisut
listattiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Pelkistettyjen ilmauksien |I6ytéminen ei ollut haastavaa, koska
aineisto oli jo valmiina tekstimuodossa ja nain ollen taytesanoja ei ollut. IImauksien hahmottaminen

oli hieman hankalaa alussa, koska ilmaukset pitivat sisalldan monta eri merkitysta.
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Analysoinnin seuraava vaihe oli aineiston klusterointi, eli ryhmittely. Aineiston alkuperaisilmauksista
tehdyt pelkistetyt ilmaukset kaytiin tarkasti lapi ja niista etsittiin samankaltaiset kasitteet, jotka ryh-
miteltiin ja yhdistettiin erilaisiksi alaluokiksi. Ala-luokat nimettiin luokan sisaltéa kuvaavilla kasitteilla.
Pelkistettyjen ilmauksien klusteroinnin jalkeen alaluokista yhdistettiin vield ylaluokka ja paaluokka,
jolloin saatiin hyva kasitys koko aineistosta ja tutkimuskohteesta. (Tuomi & Sarajarvi 2018.) Tutki-
muksen tulokset esitettiin ndiden kasitteiden pohjalta (kuvio 2).

KUVA 2: Esimerkki aineiston analysointi vaiheesta

Pelkistetyt Alaluokka Yliluokka Padluokka
ilmaukset
Yhteista teke-

mista

Kokemuksien ja-
kaminen Ystavat

Samassa tilan-
teessa olevat ys-

Yhteisollisyys
tavat

Iloa ja naurua

Yhteinen huu- Vertaistukiryh-

mori malaisten ko-

Nauruterapiaa

Iloinen ilmapiiri kemuksia ver-

taistuesta

Sairauden ja
kuoleman hyvak-
syminen Kuoleman hy-

i vaksyminen
Sairaus osana

arkea

Voimaantumi-
Henkista tukea
nen
vaikeisiin asioi-

hin

Positiivista ela- Ymmarrys ja

manuskoa tuki

Elaminen tassa

hetkessa
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8 TULOKSET

Tulokset osiossa kuvaamme kyselyyn vastanneiden vertaistukiryhmaldisten kokemuksia vertaistuesta
Pohjois-Savon Sydpayhdistykselld. Tutkimuskysymykset ohjasivat tulosten esittelya ja tulokset on
kirjoitettu saadun aineiston pohjalta. Kyselyn alussa kerattiin osallistujien taustatiedot. Analyysimme
tuotti yhden péaaluokan, joka on vertaistukiryhmaldisten kokemuksia vertaistuesta.

Tulokset esiteltiin ja otsikoitiin vastauksissa esille tulleiden teemojen mukaan. Teemoja oli vertaisten
tuen tarve ja tiedollinen tuki, yhteiséllisyys ja ymmarrys vertaisten kesken, huumori vertaisten valilla
seka kuoleman hyvéksyminen ja voimaantuminen. Tekstissa kaytetdan myos aineistosta saatuja

suoria lainauksia, silla tarkoitus on tuoda ilmi vastaajien aitoja kokemuksia.

8.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimukseen vastanneiden kokonaismadra oli 12. Vastaajat olivat naisia ja ialtaégn 34-74-vuotiaita.
Vastaajista osa kertoi kuulleensa Iloa-vertaistukiryhmasta ensimmaisen kerran Kuopion Yliopistolli-
sessa sairaalassa hoitojen yhteydessa Pohjois-Savon Sydpayhdistyksen omalta tydntekijaltd. Osa
vastaajista kuuli siitd ensimmaisen kerran Kuopion Yliopistollisen sairaalan omalta henkilékunnalta,

ja muutama oli saanut tietoa ensimmaisen kerran internetista ja kaksi ldheiseltaan.

Osa vastaajista olivat aloittaneet ryhmassa kaymisen vuoden sisalla perustamisesta. Loput olivat
aloittaneet ryhmassa kdaymisen sen jdlkeen. Vastaajilta kysyttiin, miksi he olivat tulleet Iloa-vertaistu-
kiryhmaan. Osa kertoi tulleensa ryhmaén, koska sielld kdy ainoastaan naisia ja ryhma oli aloittanut
ensin gynekologisiin sydpiin sairastuneiden vertaistukiryhmanda. Moni vastaajista kertoi kdyvansa
juuri tassa ryhmassa, koska ryhma on tarkoitettu levinnyttd ja parantumatonta syépaa sairastaville.

8.2  Vertaisten tuen tarve ja tiedollinen tuki

Kaikki kyselyyn vastanneet kokivat saaneensa Iloa-vertaistukiryhmasté vertaistukea. Osa vastan-

neista koki, ettei tuen tarve ollut muuttunut sairauden aikana. Osa kertoi, etta alussa tukea tarvittiin
sairauden hyvaksymiseen ja ilon ldytdmiseen elamasta seka mydhemmassa vaiheessa kuoleman hy-
vaksymiseen ja siihen liittyvien asioiden jarjestamiseen. Suuri osa vastaajista kertoi, etta vertaistuen

tarve oli isoin aktiivisten sydpéhoitojen aikana.

Sairauden akuutimpaan aikaan koettiin, ettd tukea saatiin eniten. Osa vastaajista koki roolinsa tuen
tarpeen saajasta muuttuneen tuen tarjoajaksi. He kokivat pidempé&an sairastaneena ja hoidot lapi
kdyneena pystyvansa antamaan tukea omien kokemustensa pohjalta nyt hoitoja lapi kayville.

“Than alussa tuen tarvetta oli enemman. Pitkdan sairastaessa siihen tottuu ja siité

tulee tavallista arkea, silloin jaksaa myds olla paremmin tukena toisille.”

“Tuen tarpeen saajasta rooli on muuttunut enemmén tuen tarjoajaksi. Koen saaneens
paljon tukea akuuteimpaan aikaan sairauden sopeutumiseksi ja nyt pystyn tukemaan

samassa vaiheessa olevia omien kokemuksieni pohjalta.”

Tiedon saaminen oli koettu tarkeaksi useamman vastaajan mukaan. Ryhmaldiset kokivat saavansa

vertaistukiryhmasta muun tuen ohella tietoa sairaudesta ja erilaisia vinkkeja arkipaivaisiin tilanteisiin.
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Vastauksista tuli ilmi, ettd ryhmassa on saatu tietoa itse sairaudesta seka sytostaatti- ja palliatiivi-
sesta hoidosta.

Useimmat kertoivat, kuinka ryhman muilta vertaisilta on saatu erilaisia vinkkeja eléamaan sairauden
kanssa. Ryhmassa kavijat ovat sairauden kanssa eri vaiheissa, joten pidempadn sairastaneet pysty-
vat jakamaan vinkkeja omien kokemustensa pohjalta. Ryhmassa koettiin tarkedksi se, ettd voi olla

avuksi muille ja jakaa tietoa.

”...hyvid vinkkeja, tietoa”
"Kursseilla on kédyty palliatiivista hoitoa lapi.”

"Aluksi tarvitsi paljon tietoa sairaudesta.”

8.3  Yhteisdllisyys ja ymmarrys vertaisten kesken

Iloa-vertaistukiryhman jasenet kokivat saaneensa vertaistukiryhmasta sosiaalisia suhteita, iloa, ym-
marrysta ja uusia ystavia, joihin ei valttdmattd muualla olisi tutustunut. Moni vastaajista koki saa-
vansa ryhmasta helpotusta arkeen ilon, huumorin ja yhdessa jakamisen kautta samassa tilanteessa
olevien kanssa. Vertaisten aito valittdminen ja ymmarrys toisiaan kohtaan valittyy, vaikka olisi ihan
hiljaa, eika avaisi omia asioitaan enempaa. Juuri ymmarrys vertaisten kesken nousi esille tarkeana
asiana monen vastaajan kohdalla. Joskus pelkkad ryhmaan paikalle tuleminen ja vertaisten kohtaami-
nen riittaa.

Vertaistukiryhmdssa nousi esille hyva ilmapiiri ja muiden vertaisten merkitys. Yksi vastaajista mai-
nitsi “sielunsisaruuden”. Jasenistd moni oli maininnut térkeaksi asiaksi vertaistoiminnasta ystavat,
joiden kanssa on helppo jakaa tunteita ja ajatuksia. Tuloksista nousi esiin, ettei syévan ja siihen liit-
tyvien asioiden kanssa tarvitse olla yksin seka ilo siitd, etté omien ajatuksien ja tuntemuksien jaka-

misesta on hy6tya ja iloa muille vertaisille.

"Samassa tilanteessa olevia ystavid, joka ymmartdd mista puhutaan ja joiden kanssa

voi puhua mista vaan.”

"Tasavertaista keskustelua, ymmadrrysta, huumoria, yhdessd tekemists, ystavyyttd ja
seuraa”

Moni vastaajista on kokenut tulleensa kuulluksi ja ymmarretyksi seka saanut mydtatuntoa ryhmassa
muilta jaseniltd. Samassa tilanteessa oleva ymmartda paremmin mita vastaavassa tilanteessa oleva
kay lapi. Osa vastaajista koki vertaisryhman helpommaksi paikaksi puhua vaikeista asioista kuin 13-

heisille. Vastauksista eniten esille nousi ryhman hyva tuki, jossa on helppo puhua vaikeista asioista,
kuunnella, saada myétatuntoa ja empatiaa. Yhdessa vastauksessa kavi ilmi, ettd vertaistukiryhmalle
puhuminen vahentaa laheisten kuormittamista. Sairauden my&ta monella on korostunut tarve saada

myo6tatuntoa vertaiseltaan, joka on kokenut tai kokee samoja asioita.
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Tutkimuksessa haluttiin myds selvittdd mika on parasta Iloa-vertaistukiryhmassa. Monessa vastauk-
sessa oli mainittu huumori ja iloinen ilmapiiri sekd aito myétatunto. Monet kokivat, etta yhteinen sai-
raus yhdistda. Muutama vastasi, ettd parasta on yhteinen tekeminen ja erilaiset aktiviteetit ryh-

missa.

"Kukaan toinen, joka ei ole ollut samassa tilanteessa, ei voi ymmartda niitd ajatuksia

Jja tunteita, joita mielessé pyorii”

7. erittdin syvda mydtaeldmista ja myos vinkkeja moniin arkipaivan tilanteisiin...”

8.4 Huumori vertaisten valilla

Lahes jokainen vastaaja mainitsi huumorin olevan yksi parhaista asioista vertaistukiryhmdssa. Se
todettiin todella tarkedksi asiaksi vertaisten kesken. Muutama mainitsi ryhmaldisten valisen mustan

ja ronskin huumorin, jota vain toinen syépaan sairastunut voi ymmartaa.

Huumorin ja naurun koettiin auttavan jaksamaan sairauden keskelld. Ne tulivat esille usean kysy-
myksen vastauksesta ja ovat selkeasti yksi isoimmista voimavaroista ryhmassa. Moni vastaajista ker-
toi, etta huumori sairautta kohtaan vertaisten valilla voi olla rajumpaa, jota muiden voi olla vaikea

ymmartad. Juuri rankempi huumori koettiin auttavan jaksamaan ja suhteuttamaan asioita.
"Nauraminen ja itkeminen, vuorotellen.”
"Ryhmdssa kukkii myds huumori, joka on tosi térkeda.”
"Muitten kanssa ei voi nauraa yhta rankoille asioflle, kuin vertaisten kanssa”

"Voi myds rohkeasti viljelld mustaa huumoria, jota muualla ei ehkd ymmarrettisi”

8.5 Kuoleman hyvéksyminen ja voimaantuminen

Ryhmassa on kayty lapi palliatiivista hoitoa ja kuoleman hyvaksymistd seka siihen liittyvia asioita.
Vastaajat kertoivat, etta vertaistuki on antanut mahdollisuuden surun jakamiseen ja mahdollisuuden
puhua vaikeistakin asioista. Vertaistuen on koettu antavan henkistd helpotusta vaikeisiin asioihin ja

tunteen, ettd niistakin voi selvita.

Yhdessa vastauksessa kerrottiin, ettd ryhmasta poistutaan usein vain kuoleman kautta, joten ryh-
massa on joutunut kdymaan lapi ystavien kuolemaa. Sen myota ryhmassa on mietitty omaa kuole-

maa ja yksi kertoo, etta osaa suhtautua siihen nyt levollisemmin.

"Ystavid saatellessa on joutunut miettimasn omaa kuolemaa ja oppinut suhtautu-

maan siihen levollisesti,”

"Henkistd helpotusta, siitd etta vaikeistakin asioista voi selviytyd. Kokemuksen, siitd

ettd eldmda on NYT, ei valttamdattd endd huomenna.”

Vertaistukiryhmasta on saatu toivoa, iloa, tukea ja kannustusta, seka positiivista eldmanuskoa. Vas-
taajat kertoivat, etta vertaistuki on auttanut hyvaksymaan sairauden ja I6ytamaan iloa elamasta syo-
vasta huolimatta. Vertaistukiryhma on auttanut jaksamaan ja saanut tuntemaan oman olon voi-

maantuneeksi.
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Monet vastaajat kertovat ryhman olevan tarked voimavara arjessa, joka antaa positiivista eldmanus-
koa sairauden keskelld. Vaikka vaikeistakin aiheista puhutaan valilla, niin niihin ei jaada vellomaan.
Kokoontumisissa on aina mukana iloa ja positiivisuutta. Yksi vastaaja kertoo saavansa ryhman

kautta esimerkkia siita, miten elamasta voi nauttia sairaanakin.

"Kokemus siita, ettd parantumatontakin syopda sairastava voi eldd, ja kuollakin ar-

vokkaasti”

"Ryhmdstd Ightee aina pois iloisena ja voimaantuneena, lloa-ryhmdé auttaa jaksa-

maan”

"Vertaistuki on tuonut niin paljon positiivisia asioita eldmaani ja monet nifsta on autta-

neet jaksaa paivastd toiseen. Milldan ldakkeelld ei ole sellaista vaikutusta.”

8.6  Vertaistukiryhman palaute Pohjois-Savon Sydpadyhdistykselle

Kyselyn loppuun lisdsimme vield kysymyksen palautteesta Pohjois-Savon sydpayhdistykselle. Toive
palautteen antamisen mahdollisuudesta oli tilaajan toive ja suurin osa kyselyyn vastanneista jattikin
palautetta. Pohjois-Savon sy&payhdistysta kiiteltiin palautteissa runsaasti ja toivottiin, etta toiminta

jatkuu vallitsevasta koronatilanteesta huolimatta.

Ryhmalaiset kokevat niin vertaistukitoiminnan, kuin koko Pohjois-Savon sy6payhdistyksen toiminnan
tarkedksi ja arvokkaaksi. Monet antoivat kiitokset Iloa-ryhman vetdjélle, hanta haluttiin erityisesti
kiittaa asiantuntevuudesta, ammattitaidosta ja aitoudesta.

"Hienoa on, ette/ meitd parantumattomasti sydpaan sairastaneita e/ ole unohdettu,

vaan meita pidetasn kun kukkaa kdmmenelld.”

Vertaistuki on tarkeda! Kiitos siitd. ”
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9 POHDINTA

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata sydpaa sairastavan kokemuksia vertaistuesta vertaistukiryh-
massa. Tutkimuksen tavoitteena oli lisata tietoutta vertaistuesta ja sen merkityksellisyydesta vertais-
ten kesken. Tassa osiossa tarkastellaan tutkimuksesta saatuja tuloksia, omaa ammatillista kasvua,
eettisyyttd ja luotettavuutta sekd mahdollisia hyddynnettavyys- ja kehittamisideoita.

9.1 Tulosten tarkastelu

Tuloksia tarkasteltiin peilaten teoriatietoon ja tutkimuskysymyksiin. Opinndytetydn tuloksista saatiin
vastaukset molempiin tutkimuskysymyksiimme. Kaikkien vastaajien mielesta vertaistuki koettiin tar-
kedksi voimavaraksi ja kaikki vastaajat kertoivat myds saaneensa vertaistukea Iloa-vertaistukiryh-
masta. Aiemmista tutkimuksistakin kavi ilmi, etta vertaistuesta on saatu tarkeaa tukea sairastumisen
keskella (Mikkonen 2009). Keskeisimmiksi asioiksi kyselyn vastauksista esille nousi vertaistukiryh-
masta koettu yhteisollisyys ja ymmarrys vertaisten kesken, vertaistukiryhmasta saadut ystavat ja

yhteinen huumori.

Saimme kyselyyn vastanneilta avoimia vastauksia. Tuloksista kavi ilmi, ettd vertaistukiryhmasta
saatu tuki on erityisen tarkeaa ja erityislaatuista, silla vain vertaiselta pystyy saamaan tietynlaista
ymmarrysta syfvan kanssa eldmisesta. Stevinsonin, Lydonin ja Amirin (2011) tekemadssa tutkimuk-
sessa sy0paa sairastavien vertaistukiryhmasta oli saatu samankaltaisia tuloksia. Iso-Britannialaiseen
tutkimukseen osallistuneet kertoivat muun muassa henkisesté tuesta ja tulevaisuuden toivosta.
Tassa tutkimuksessa naiset olivat kokeneet saaneensa enemman psykososiaalista tukea vertaistu-
esta kuin miehet. Me emme pystyneet sukupuolten valisia eroja tutkimaan, silla kaikki vastaajamme
olivat naisia.

Englannissa on tutkittu vertaistukea ja vertaistuen merkitysta. Vertaistukiryhmien aloittamisen tu-
kena toimii Self Help Connect UK, joka jarjestdd maksutonta vertaistukitoimintaa. Englannissa teh-
tyyn raporttiin oli keratty yli 1000 tutkimusta. Tutkimusten yhteinen saatu tulos oli, etta vertaistuki
ehkadisee ihmisen yksindisyyttd, lisda tyytyvaisyytta ja parantaa itseluottamusta. Meidén tekemassa
tutkimuksessa nousi paljon esille vertaistukiryhmén hyva yhteishenki ja helppous tulla ryhmaan. Ver-
taistukiryhman tarkeys koostuu vastausten perusteella my6s vertaisten keskindisesta luottamuk-
sesta. (Mikkonen, Saarinen, 152.)

Tutkimustuloksista paatellen vertaistukea ei voi korvata millaén muulla hoitomuodolla tai laheisten
tuella. Vertaistoiminta on ainutlaatuista ja vertaisilta koettu tuki on korvaamatonta. Tuloksista selvisi
myds, etta ryhmdssa jokainen saa olla oma itsensa ja puhua mista vaan. Hyvarin (2005) mukaan

vertaistukeen kulminoituu auttamisen ydin, jossa ollaan ilman minkaanlaisia rooleja tai titteleita.

Mikkosen ja Saarisen (2018) tutkimuksessa on tuotu esille, etta vertaistuessa on kasitys yhteisolli-
syydesta seka tarvetta saada vertaisten tukea vaikeiden asioiden kohdatessa. Yhteiséllisyys ja "hen-
genheimolaisuus” nousi vastauksista selkeasti esille myds meidan tekemdssa tutkimuksessa. Moni
vastaajista oli sita mieltd, ettd parasta ryhmadssa on ilo, huumori seka toisten kokemukset. Iloa-ver-

taistukiryhmdssé monen tuen tarve on muuttunut sairauden edetessa. Alussa tarvetta on ollut muu-
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tamalla enemman, kun taas muuta koki tarvitsevansa sairauden edetessa enemman vertaisten tu-
kea. Osa vastaajista koki vertaistuen helpottavan selviytymista elda sairauden kanssa. Vastaavia tu-
loksia on saatu CHCS:n tutkimuksesta (2013) seka Stevinsonin, Lydonin ja Amirin (2011) tekemasta
tutkimuksesta.

Hyvarin (2005) mukaan vaikeat eldméntilanteet tai kriisit luovat vertaistuen kautta uusia ystavyys-
suhteita. Silla vaikeiden eldmantilanteiden jakaminen toisille on yhdistava tekija. Tutkimuksessa ky-
syttiin, onko vertaistukiryhmastd saanut jotain mita ei olisi muualta saanut. Moni vastaajista mainitsi
ihmiset, jotka ovat samassa tilanteessa pystyvat ymmartamaan ja kokevat itsensa ymmarretyiksi ja
siten luoneet ystavyyssuhteita.

Wilska-Seemerin (2005) tekemadssa tutkimuksessa kdy puolestaan ilmi se, ettd ryhman hyva keski-
ndinen vuorovaikutus edisti ryhmasta saatua voimaantumisen tunnetta. Vertaistukiryhmat siis tarjoa-
vat arjen helpotusta, jossa saa nauraa ja surra vertaisten kesken. Ryhmaldisten keskindinen myota-
eldminen ja uusien ystavien saaminen oli monelle merkityksellista tehdyssa tutkimuksessa. Tassa

tutkimuksessa vastaajat ovat kertoneet samanlaisia ajatuksia ryhman hyodyista.

9.2  Eettisyys ja luotettavuus

Tassa tutkimuksessa eettisyys ja luotettavuus perustui ohjeistukseen hyvasta tieteellisestd kaytan-
nostd, jonka Tutkimuseettinen lautakunta on laatinut seka Arenen ammattikorkeakoulujen opinnay-
tetdiden eettisiin suosituksiin. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK 2019) ohjeistuksen mu-
kaan tutkimusetiikalla tarkoitetaan oikeiden toimintatapojen noudattamista ja edistamista tutkimus-
toiminnassa eettisesti vastuullisesti, seka tieteeseen kohdistuvaa eparehellisyyden tunnistamista ja
torjumista tieteen kaikilla aloilla. Tutkijan on vakuutettava lukija uskottavin perustein siitd, ettd han
on kayttanyt perusteltuja ja oikeanlaisia lahestymistapoja seka menetelmia toteuttaakseen tutkimuk-
sen ja ratkaistakseen tutkimusongelmat. Se tapahtuu kaytanndssa niin, etta tutkija kuvaa tutkimuk-

sensa etenemisen sellaisenaan kuin se on. (Puusa & Juuti 2020.)

Opinnaytetyon tekijan on hallittava hyva tieteellinen kaytanto ja tieteellisen kdytanndn vastuut
(Arene 2020). Kaikessa ihmiseen kohdistuvassa tutkimustydssa on otettava huomioon humaanin ja
kunnioittavan kohtelun edellyttdmat nakdkohdat. Aineiston kerdamisessa on otettava huomioon ano-
nyymiyden takaaminen, erilaiset korvauskysymykset, luottamuksellisuus ja aineiston tallentaminen
asianmukaisesti. Tutkimuksessa on valtettava eparehellisyytta kaikissa sen osavaiheissa. (Hirsjarvi
ym. 2009, 26-28.)

Tutkimusaihe valittiin aiheen tarkeyden, oman kiinnostuksen ja tilaajan tarpeen mukaan. Aihe on
tarkea, koska vertaistukea ei voi korvata milldan muulla palvelulla tai toiminnalla (Mikkonen 2009,
186—-187). Opinndytetydn tekija on itse vastuussa tyonsa eettisyydesta. Aluksi tutustuttiin tutkimus-
eettisiin ohjeistuksiin, henkilétietojen kasittelyyn ja tietosuojaan liittyviin periaatteisiin. Ennen opin-
naytetyon aloittamista tehtiin yhteistydsopimus toimeksiantaja-ammattikorkeakoulu-opiskelija valillg,
missa sovittiin opinnaytetyon peliséanndista, kuten henkilétietojen kasittelysta. Tutkimuksen koh-
teena oli organisaatio, joten tutkimuslupa haettiin heti tutkimussuunnitelman valmistuttua. Tutki-
mukseen osallistuminen oli osallistujille vapaaehtoista ja siita kerrottiin vastaajille saatekirjeessa
(Liite 1.) (Arene 2020.)
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Tietosuojalain periaatteena on tutkimukseen osallistujan oikeuksien turvaaminen. Aineisto kerattiin
huomioiden anonyymiys, linkki kyselyyn jaettiin yhdistyksen yhteyshenkilén kautta. Jokaiselle osallis-
tujalle jaettiin tietosuojailmoitus ennen osallistumista, jossa tiedotettiin heita koskevasta tietotur-
vasta. Tutkittavien yksityisyys suojattiin koko prosessin ajan, vain tutkijat paasivat kasiksi aineis-
toon. Aineisto tuhottiin analysoinnin jalkeen.

Opinnaytetydprosessissa kiinnitettiin huomiota henkilttietojen kasittelyyn. (Arene 2020.) Henkil6tie-
doista kerattiin sukupuoli ja ikd, koska se oli tutkimuksen kannalta oleellista taustatietoa. Tutkimuk-
seen osallistujia ei naiden perusteella voitu tunnistaa, eika niitd yhdistetty muihin vastauksiin. Kyse-
lyssa kysyttiin osallistujien diagnoosia, mutta jalkeenpain tutkimusjoukolta tuli pyynto, ettei niita
vastauksia kasiteltdisi tutkimuksessa, joten ne vastaukset jatettiin huomioimatta tuloksissa, eika
diagnooseja tuotu esille.

9.3  Ammatillinen kasvu

Hoitoty6n asiantuntijana sairaanhoitaja seka katilo toimii terveytta edistavasti tydelamassa. He tuke-
vat erilaisissa elamanvaiheissa olevien ihmisten voimavaroja ja auttavat kohtaamaan sairastumisen,
vammautumisen ja kuoleman. Katildiden tyéta ohjaavat katilétydn arvot, eettiset periaatteet, ter-
veyspoliittiset saadokset, linjaukset seka voimassa oleva sosiaali- ja terveydenhuollon lainsaadanto
ja ohjeet. Katild on eri-ikdisten naisten ja koko perheen hyvinvoinnin ja terveyden edistdja monikult-
tuurisessa yhteiskunnassa. (Savonia-ammattikorkea koulu julkaisuaika tuntematon.) Opinnadytety6-
prosessi kokonaisuudessaan vahvisti ammatillista osaamistamme. Opimme paljon hyddyllista teo-
riatietoa aikuisten sy®pasairauksista ja etenkin sydvan oireenmukaisesta ja loppuvaiheen hoidosta,
psykososiaalisista haasteista sairastumisen yhteydessa, psyykkisesta kriisistd seka vertaistuesta ko-
konaisuudessaan. Teoriatieto antoi uusia nakdkulmia hoitotydhon ja vertaistuen merkitys ja tarkeys
konkretisoitui.

Tutkimuksen teko itsessaan oli kaikille meille uutta. Alussa oli paljon kaytanndn asioita mietittévana
ja selvitettdvana, kuten luvat, sopimukset ja tutkimusmenetelmaan tutustuminen. Kevaan 2020
poikkeusolot toivat myds opinndytetyon aloitukseen oman haastavuutensa, silla emme voineet kas-
votusten ndhda, eika kirjastot olleet auki mahdollisen kirjallisen lahdemateriaalin ja tutkimuskirjalli-
suuden etsimiseen. Aiheemme myds vaihtui kertaalleen alkusyksylla 2020, kun olimme jo saaneet
tutkimussuunnitelman valmiiksi. Taman takia myéhastyimme omasta alkuperdisesta aikataulus-
tamme.

Paastyamme itse opinnaytetydn tekemisen pariin, teorian kirjoittaminen sujui hyvin ja raporttipohjan
kaytto oli tuttua edellisistd koulussa tehdyista esseista ja tehtdvista. Alussa koimme tietokantojen
kaytdn ja oikeanlaisten lahteiden etsimisen haastavana, mutta saimme onneksi kirjaston informaati-
kon apua ja vinkkeja ja 16ysimme lopulta hyvin Idhdemateriaalia. Kehityimme tietokantojen kaytdssa
paljon myds opinndytetydn edetessa. Analyysin tekeminen aineistosta oli tydlasta, opettavaista ja
mielenkiintoista. Teimme aineiston analyysia seka yhdessa etta yksin. Yhteistydtaidot kehittyivat
opinnaytetyota tehdessa niin tekijoiden kesken, kuin tilaajan ja ohjaajankin kanssa. Opimme otta-

maan vastuuta omista tehtdvista ja osa-alueista tasapuolisuus huomioiden.
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Opinnaytetyoprosessi oli kaiken kaikkiaan opettavainen ja seka opiskelijana, etta tulevana sairaan-
hoitajana ja katilona ammatillisesti kasvattava kokemus. Jatkossa tutkimusten tekeminen on var-
masti helpompaa, kun kdytdnnén asiat ovat tuttuja. Koulun, ty6én, vapaa-ajan ja perheen yhdistami-
nen opinnaytetyén tekemiseen tarvittavaan aikaan oli valilld vaikeaa ja osaltaan vaikuttamassa ajoit-
tain katoavaan motivaatioon tehda ty6ta. Toisiamme kannustamalla kuitenkin onnistuimme projek-

tissa mielestémme hyvin.

Jalkeenpdin mietimme, etta kyselylomakkeen olisimme voineet testata ennen vastaajille lIahetta-
mista. Olisimme myds voineet saada vielakin avoimempia ja kattavampia vastauksia esimerkiksi
haastattelulla. Kuitenkin poikkeusolosuhteet huomioiden internetkysely oli kaikista turvallisin ja toi-

mivin ratkaisu, kuten myds vastaajien oma toive.

9.4 Hyddynnettavyys ja kehittdmisideat

Opinndytetytssa saadut tulokset lisdavat tietoutta ja ymmarrysta vertaistuesta ja sen merkityksesta.
Pohjois-Savon sydpayhdistys tekee tarkeaa tyéta vertaistuen parissa, ja tdman opinndytetydn kautta
he saivat palautetta toiminnastaan. He saivat avoimia kokemuksia ja ndkdkulmia vertaistukitoimin-
nastaan. Tavoitteemme ei ollut varsinaisesti kehittda yhdistyksen toimintaa, mutta Pohjois-Savon
sydpayhdistys voi halutessaan kayttda tulokset osiota toimintansa kehittdmiseen. Teoriaosaa voi-
daan kayttaa tiedon jakamiseen.

Tassa tutkimuksessa keskityttiin vertaistukiryhmaan, joka kokoontuu yhdessa. Tulevaisuudessa voisi
tutkia millaista on vertaistukiryhmassa kayminen verkon valitykselld seka voisiko vertaistukiryhma
etand antaa samanlaista tukea kuin kokoontumisissa. Koronatilanteen vuoksi monet vertaistukiryh-
mat on varmasti siirtyneet verkkoryhmiksi. Olisi mielenkiintoista tietdd, saavatko sydpaa sairastavat
vertaistukea ja kokevatko he hyétyvénsa siité samalla tavalla kuin lahikursseillaan. Jatkotutkimuk-

sena voitaisiin myos tutkia syépaa sairastavien laheisten saamaa tukea ja vertaistukea.
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LIITE 1: SAATEKIRIE

SAATEKIRIE
5.11.2020
Hyva vastaanottaja,

Olemme katilétydn opiskelijoita Savonia-ammattikorkeakoulusta Kuopiosta. Teemme opinndytetyota syépaa
sairastavien vertaistuesta yhteistyossa Pohjois-Savon syépayhdistyksen kanssa. Opinndytetyon tarkoituksena on
kuvata sydpaa sairastavan kokemuksia vertaistuesta vertaistukiryhmassa. Tutkimuksen tavoitteena on lisata
tietoutta vertaistuesta ja sen merkityksellisyydesta vertaisten kesken.

Valitsimme tutkimusryhméksemme Iloa-vertaistukiryhman ja haluaisimme kuulla teidan kokemuksia, ajatuksia
ja nakokulmia vertaistuesta. Jokainen vastaus on tarkea.

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Aineisto kasitellaan luottamuksellisesti ja se kerdtaan
ainoastaan tatad opinndytetydta varten. Tulokset julkaistaan niin, ettei vastauksenne ole tunnistettavissa. Vain
me opinndytetydn tekijat kasittelemme ja analysoimme kerattyd aineistoa. Kyselyyn vastaamalla annatte luvan
kayttaa vastauksianne opinnadytetyéssamme. Tutkimusaineisto havitetaan asianmukaisesti tutkimuksen valmis-
tuttua.

Toteutamme tutkimuksen kyselylld, joka on tehty Webropol-ohjelmalla. Kysely on koottu avoimista ja suljetuista
kysymyksista ja se on avoinna 10.11-24.11.2020. Vertaistukiryhmanne ohjaaja lahettaa teille internet osoitteen,
josta paasette osallistumaan tutkimukseemme.

Opinndytetydn on tarkoitus valmistua helmikuussa 2021. Sen jalkeen se on vapaasti luettavissa internetissa,

osoitteessa www.theseus.fi.
Jos teilla on kysyttavaa liittyen tutkimukseen, vastaamme mielelldmme kysymyksiinne.
Kiitos yhteistydsténne!

Ystavallisin terveisin,

Maija Ahlberg Julia Jehkonen

katildopiskelija katilopiskelija
maija.ahlberg@edu.savonia.fi julia.jehkonen@edu.savonia.fi
Savonia-ammattikorkeakoulu Savonia-ammattikorkeakoulu

Anni Monkkonen
katildopiskelija
anni.monkkonen@edu.savonia.fi

Savonia-ammattikorkeakoulu
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LIITE 2: WEBROPOL KYSELYLOMAKKEEN KYSYMYKSET

Webropol-kyselyn kysymykset:

Sukupuoli?
Mies
Nainen

En halua vastata/muu

Ikasi?

Mita sydpaa sairastat ja milloin sait diagnoosin?

Mista sait tietda Pohjois-Savon Sydpadyhdistyksesta?

Kuinka kauan olet kdynyt Iloa- vertaistukiryhmassa?

Miksi paadyit tulemaan juuri tdhan vertaistukiryhmaan?

Oletko saanut vertaistukea Iloa- vertaistukiryhmasta?

Jos vastasit edelliseen kysymykseen "en ole saanut"”, millaista tukea kaipaisit?
Jos olet saanut tukea Iloa- vertaistukiryhmastd, millaista se on ollut?
Onko tuen tarve muuttunut sairauden aikana? Miten?

Oletko saanut vertaistukiryhmasta jotain, mita et ole muualta saanut?
Mika on parasta Iloa- vertaistukiryhmassa?

Haluaisitko antaa palautetta Pohjois-Savon Sydpayhdistykselle?



