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1 Johdanto

Tulehdukselliset suolistosairaudet eli IBD (inflammatory bowel disease) ovat
lisddntyneet viime vuosikymmenind merkittavasti. Suomessa naita sairauksia
sairastaa noin 40 000 henkiloa. (Farkkila 2014.) Tulehdukselliset suolistosai-
raudet ovat kroonisia ja uusiutuvia (Farkkila 2013, 472). Tulehduksellisiin suo-
listosairauksiin luetaan Crohnin tauti ja Colitis ulcerosa eli haavainen paksu-
suolitulehdus. Tulehdukselliset suolistosairaudet ilmenevat jaksottaisina, sai-
rauden aktiivi- ja remissiovaiheet vuorottelevat. (Golding, Haramati, Israeli,
Levy, Mitzrahi, Reicher-Atir & Wengrower 2012, 1463.) Sairaus vaatii sopeu-
tumista lapi elaman, jotta sen kanssa kykenee elamaan (Golding ym. 2012,

1464).

Vertaistuki ja vertaistukiryhmat ovat lisddntyneet Suomessa 2000-luvun aika-
na. Vertaistukiryhmien suosion lisddantyminen kertoo siitd, ettd ihmisilla on
tarve kertoa omasta eldméntilanteestaan vertaiselle. Lisdksi tiedon saaminen
sekd kokemusten jakaminen ovat vaikuttaneet vertaistukitoiminnan kasvun
suosioon. Vertaistuesta on tehty tutkimuksia Pohjois-Amerikassa 1960-1970-
luvuilta ldhtien. Pohjoismaissa vertaistukea on alettu tutkimaan tarkemmin
1990-luvulla. 2000-luvun selked suosittu vertaistukimuoto on virtuaalivertais-

ryhmat. (Nylund 2005, 195-201.)

Crohn ja Colitis ry:lla on meneillaan HyVa-projekti, jonka avulla mahdolli-
simman moni suolistosairautta sairastava henkil6 on tarkoitus saada vertais-
tuen piiriin. Vertaistuen tarkoituksena on muun muassa se, ettd sairastuneet
saavat kokemus- ja asiantuntijatietoa sairaudestaan. Aikaisempien vertaistu-
kiprojektien perusteella on todettu, ettd vertaistukimuotoja on kehitettava
edelleen. Yhdeksi suureksi haasteeksi onkin osoittautunut vertaistukitoimin-

nan saavutettavuus ja oikea-aikaisuus. Yhdistys pyrkii projektin avulla siihen,



ettd vertaistukitoiminta laajenee ja kehittyy ympari Suomea. (HyVa-projekti
Hyvinvointia vapaaehtoistoimijoille, hankesuunnitelma 2014.) Opinnayte-
tyOssa tutkittiin vertaistukea HyVa-projektin alla toimineiden Hyva Olo — ver-
taistukiryhmien nakokulmasta. Opindytetyon tarkoituksena oli selvittaa ver-
taistuen merkitysta tulehduksellisia suolistosairauksia sairastavien henkil6i-
den hyvinvointiin. Tavoitteena oli saada Crohn ja Colitis ry:n kadyttoon tietoa,

jonka avulla he voivat kehittda vertaistukitoimintaansa.

2 Tulehdukselliset suolistosairaudet

Tulehduksellisten suolistosairauksien syntymekanismi on tuntematon. Ravin-
to- ja ymparistotekijoilla seka suolistobakteereilla on kuitenkin katsottu ole-
van vaikutusta sairauksien syntyyn, erityisesti geneettisesti alttiille henkil6ille.
Taudin taustalla ajatellaan olevan limakalvon immuunijarjestelman poik-
keavuuksia. Nama poikkeamat johtavat voimakkaaseen immuunivasteeseen

suolen normaalia mikrobiflooraa kohtaan. (Farkkila 2013, 474.)

Tutkimuksissa on selvitetty eri tekijoiden vaikutusta suolistosairauksien syn-
tyyn. Mikrobildadkkeiden kdayton, etenkin lapsuusidssd, on katsottu lisddavan
riskia tulehduksellisiin suolistosairauksiin. Tulehduskipulddkkeet lisdaavat
suolen lapdisevyyttd ja ndin ollen kasvattavat sairastumisriskia. (Mts. 476.)
Perimalla katsotaan olevan vaikutusta tulehduksellisiin suolistosairauksiin
sairastumisessa. Riski on hieman korkeampi Crohnin taudissa verrattuna Co-
litis ulcerosaan. (Crohnin tauti 2011.) Tupakointi heikentda useimpien suolis-
tosairauksien hoitoon kaytettavien ladkkeiden tehoa ja ndin ollen lisda aktiivi-
vaiheita ja komplikaatioita, kuten fisteleiden (” kahden onkalon yhdyskayta-
va” Terveysportin ladketieteen termien maaritelma) kehittymista. (Farkkila

2013, 476.)



2.1 Crohnin tauti ja Colitis ulcerosa

Crohnin tauti on krooninen tulehduksellinen suolistosairaus, jota esiintyy mo-
lemmilla sukupuolilla yhtenevissa maarin. Sairaus todetaan yleensa 20-30
vuoden idssd, mutta tauti voi puhjeta my0s lapsille ja vanhemmille ihmisille.
Suomessa Crohnin tautiin sairastuu vuosittain noin 500 henkil6a. (Mustajoki
2015.) Crohnin tauti voi esiintya koko ruoansulatuskanavan alueella suusta
perdsuoleen ja usein taudissa tulehtuukin koko suolen seindma, ei ainoastaan
limakalvo. Taman seurauksena voi aiheutua fistelikanavia suolesta toiseen tai
muihin elimiin. Pitkddn jatkunut tulehdus voi aiheuttaa suolen ahtauman.
(Farkkila 2013, 472.) Tulehdustila sijaitsee noin 40 %:1la sairastaneista seka
ohutsuolen loppupaassa, ettd paksusuolessa. Noin 60 %:lla sairastavista tu-
lehdustila jakaantuu joko ohutsuolen loppupéaahan tai paksusuoleen. (Musta-

joki 2015.)

Crohnin taudin oireet alkavat usein vahitellen ja timan vuoksi diagnosoimi-
nen voi kestda vuosia. Tauti voi kuitenkin ilmaantua akillisestikin. (Crohnin
tauti 2011.) Crohnin taudin oireet ovat yleensd moninaisia ja salakavalampia
kuin muissa tulehduksellisissa suolistosairauksissa, koska tulehdus voi sijoit-
tua mihin tahansa ruoansulatuskanavan osaan ja tyypillisesti tulehtunut ja
terve kudos vuorottelevat. Oireita ovat yleistilan lasku, laihtuminen ja lampoi-
ly. Vatsakivut ja ajoittaiset ripuloinnit kuuluvat myo6s olennaisesti taudin ku-
vaan. Kuten haavaisessa paksusuolentulehduksessakin, Crohnin taudissa ak-
tiivi- ja remissiovaiheet vuorottelevat seka oireettomien ja oireellisten kausien

pituus vaihtelee. (Holmstrom & Vauhkonen 2012, 218.)

Haavainen paksusuolitulehdus eli Colitis ulcerosa on Crohnin taudin tavoin
krooninen, pitkdaikainen suolistosairaus. Suomessa Colitis ulcerosaa todetaan
vuosittain noin 4-5 henkilolla tuhatta henkiloa kohti. Yleensa tauti todetaan

20-30 vuoden iassa. Toinen sairastuvien ikaluokka on 50-60-vuotiaat. Colitis
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ulcerosa on hieman tavallisempi miehilld kuin naisilla. (Mustajoki 2014.) Coli-
tis ulcerosa esiintyy paksusuolessa. Colitis ulcerosassa tulehdus on yleensa
limakalvolla ja alkaa usein perdsuolesta. Krooninen tulehdus voi esiintya joko

perdsuolessa, vasemman puoleisessa paksusuolen mutkassa tai koko paksu-

suolen alueella. (Farkkila 2013, 472.)

Colitis ulcerosa aiheuttaa ripulia, jossa esiintyy verta ja limaa. Ripulin lisaksi
voi esiintyd muita yleisoireita, kuten huono ruokahalu, yleiskunnon lasku ja
anemisoituminen. Suolen toiminta voi olla normaalia, vaikka tauti on aktiivi-
vaiheessa. (Holmstrom & Vauhkonen 2012, 217.) Kliinisilta piirteilta Colitis
ulcerosa eroaa Crohnin taudista siten, ettd vajaaravitsemusta esiintyy harvoin
eikd taudin kuvaan kuulu tukosoireet ja anaalifistelit. (Sipponen 2013. 479).
Colitis ulcerosa jaetaan oireiden perusteella lievdan, keskivaikeaan ja vaikeaan
sekd voimakasoireiseen ja dkilliseen haavaiseen paksusuolitulehdukseen

(Holmstrom & Vauhkonen 2012, 217).

2.2 Sairauden tutkiminen

Tulehduksellisten suolistosairauksien diagnosoinnissa ja seurannassa merkit-
tavia ovat tahystystutkimukset sekd laboratoriokokeet. Sairautta ei voida
diagnosoida pelkkien oireiden ja laboratoriotutkimusten perusteella, minka
vuoksi tahystyksia tarvitaan diagnoosin varmistamiseksi. Tahystyksen tarkoi-
tuksena on erottaa suolistosairaudet toisistaan seka sulkea pois muut mahdol-
liset suoliston tulehdukset. Tahystyksessa suolesta otetaan koepaloja, joiden
perusteella suolistosairaudet voidaan erottaa toisistaan. (IBD-opas 2011, 2.)
Diagnoosivaiheessa noin 10-15 %:lla on piirteita seka Colitis ulcerosasta etta
Crohnin taudista. Talloin kdytetdan nimitysta valimuotoinen koliitti eli luokit-

telematon tulehduksellinen suolistosairaus. (Sipponen 2013, 480—481.)



Tahystystutkimuksia, joita kdytetdan suolistosairauksien diagnosoinnissa,
ovat kolonoskopia eli paksusuolen tahystys, gastroskopia eli ruokatorven,
mahalaukun ja pohjukaissuolen tahystys seka enteroskopia, eli ohutsuolenta-
hystys. (IBD-opas 2011, 2). Tahystysloydoksena sairauksissa on turvonnut
suolen limakalvo, joka on tulehtunut ja punoittava seka seinamat ovat verta-
vuotavia ja suolessa esiintyy haavaumia. Taudin vaikeusaste voidaan arvioida
tahystamalld. Laboratoriokokeissa tulehdusarvot, lasko ja CRP, ovat koholla ja
seerumin albumiini on matala, mika taas kertoo huonosta ravitsemuksesta
sekd proteiinihukasta. Diagnoosin tekemisessa kdytetaan apuna myos ulos-
teen kalprotektiini maaritysta. Kalprotektiini on veren valkosoluista vapautu-
va proteiini, joka kuvastaa hyvin suoliston tulehdustilaa. (Holmstrom &

Vauhkonen 2012, 218.)

2.3 Elamantavat sairauden hoitona

Tulehduksellista suolistosairautta sairastavan henkilon on hyva huomioida
ruokavalionsa. Tietyt ruoka-aineet voivat aiheuttaa vatsavaivoja varsinkin
sairauden aktiivivaiheessa. Crohnin tautia sairastavalla ravitsemustilan mer-
kitys on suurempi kuin Colitis ulcerosaa sairastavalla. Colitis ulcerosassakin
ravitsemus on tarkeda huomioida, mutta taudin etenemiseen ravitsemus vai-

kuttaa vahemman kuin Crohnin taudissa. (IBD-opas 2013b, 2.)

Ruokavalion avulla voidaan lievittaa ja ehkaista erilaisia toiminnallisia vatsa-
oireita muun muassa turvotusta, ilmavaivoja, ummetusta ja ripulia. Kuiten-
kaan tiukkoja ruokavaliorajoituksia ei tule tehdd, koska ne voivat vaikuttaa
heikentdvasti ravitsemustilaan. Tulehduksellisiin suolistosairauksiin liittyy
vajaaravitsemus, mikd voi aiheuttaa taudin pahenemisjaksoja. (Mts. 3.)

Eri ruoka-aineiden kayton ja kayttamattomyyden vaikutusta tulehduksellisiin

suolistosairauksiin ja niiden puhkeamiseen on tutkittu paljon, mutta tulokset



ovat olleet ristiriitaisia. Mikaan yksittdinen ruoka tai ruokavalio ei aiheuta
suolistosairautta. Ruokavalio voi olla osatekijana sairauden puhkeamiseen
ymparistotekijoiden ja periman rinnalla. On kuitenkin mahdollista, ettd run-
sas rasvan sekd punaisen lihan sydminen lisddvéat sairauden puhkeamisriskia.
Sairastumisen jalkeen ei suositella valttimaan ruoka-aineita, vaan kiinnitta-
maan huomiota ruoan laatuun. Tulehduksellista suolistosairautta sairastava
henkil6 voi sydda perusruokaa sairauden ollessa remissiovaiheessa ja oiree-
ton. Taudin aktiivivaiheessa ruokavaliota tulee muuttaa yksilollisten tarpei-
den mukaan. (Mts. 4-6.) Osalla sairastuneista on laktoosin imeytymishdirio ja
ndin ollen he voivat saada oireita erilaisista maitotuotteista (Pikkarainen 2012,

435).

Liikunta on tarked osa tulehduksellisten suolistosairauksien elamantapahoi-
toa. Aktiivivaiheessa liikunta voi jadda vihemmalle, oireiden ja yleisvoinnin
vuoksi. Liikuntaa kuitenkin suositellaan harrastettavan sdannollisesti taudin
aktiivisuudesta riippumatta. Tutkimusten mukaan rauhallinen ja matalatem-
poinen liikunta on Crohnin taudissa keskeistd, silld se voi vahentaa aktiivivai-
heita ja lilkunnalla on myonteinen vaikutus stressiin. Rankkaa liikuntaa ei
suositella, silla se on liian kuluttavaa kehon ollessa tulehdustilassa. Mikali
aktiivivaiheessa on maaratty kortisonikuuri, suositellaan liikunnan harrasta-
mista, silla kortisoni haurastuttaa luita ja lihaksia. Liikunnan liséksi tarkeaa on

muistaa venyttely ja rentoutuminen. (IBD-opas 2014c, 24-25.)

2.4 Sairauden laakehoito

Tulehduksellisiin suolistosairauksiin ei ole olemassa parantavaa hoitoa. Hoi-
doilla voidaan vahentaa ja ennaltaehkdista oireita sekd komplikaatioita. (Sip-
ponen 2013.) Ladkehoidolla tavoitellaan remissioon paasya ja sen yllapitoa

seka limakalvojen paranemista (Sipponen 2013, 488). Ladkehoito jaetaan



yleensa taudin aktiivisen vaiheen rauhoittamiseen ja remissiovaiheen yllapi-

toon. (Crohnin tauti 2011).

Hoidon valintaan vaikuttavat taudin etenemisriski, vaikeusaste, luonne ja
paikantuminen. Tulehduksellisissa suolistosairauksissa lddkehoitoa kiaytetaan
ensisijaisena hoitona. Seka Crohnin taudin etta Colitis ulceron hoidossa kayte-
tddn samoja ladkeaineita. Kortikosteroidit ovat ensisijainen ladke taudin vai-
keusasteesta riippumatta. Muita ladkkeitd ovat muun muassa mesalat-
siini/sulfasalatsiini (5-aminosalisyylihappo), atsatiopriini/merkaptopuriini
(solusalpaajat) ja metotreksaatti (solusalpaaja). Hoitovaste arvioidaan kolmen-
kuuden kuukauden kuluttua hoidon aloituksesta ulosteen kalprotektiinin

maadritykselld seka tahystamalla. (Sipponen 2013.)

2.5 Hoitona leikkaus

Leikkaushoidon tarkoituksena on hoitaa taudin komplikaatioita. Leikkaus-
hoidolla ei kuitenkaan pystyta parantamaan Crohnin tautia kokonaan. Joka
toinen sairastavista hoidetaan leikkauksella. Yksi kolmasosa leikatuista leika-
taan uudestaan noin kymmenen vuoden sisélld ja kahden kymmenen vuoden
sisdlld noin puolet on leikattu jo toistamiseen. Syitd leikkaushoitoon ovat tu-
kos suolessa, markédpaise suolen osien valissd, vaikea verenvuoto, pitkittynyt
anemia, kipu, aliravitsemus ja suolen puhkeaminen. Lisédksi vaikea tulehdus,
johon ladkehoito ei tuota vastetta, seka solumuutokset ovat leikkaukseen joh-
tavia syitd. (IBD-opas 2014a, 12.) Laaja-alainen Crohnin tauti lisda seka paksu-
suolen ettd ohutsuolen syovan riskia (Crohnin tauti 2011). Tulehduksellista
suolistosairautta tutkitaan yleensa 1-3 vuoden vélein tahystamalld seka labo-

ratoriokokeilla. (Terveysportti 2015).
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Tahystysleikkaus voidaan tehdad pienempien ahtaumien-, fisteleiden — ja haa-
vaumien kohdalla. T4dlloin toipuminen on helpompaa ja nopeampaa kuin avo-
leikkauksen jalkeen. (Jarvinen 2013, 506.) Avoleikkauksena vaikeassa tuleh-
duksessa voidaan poistaa ohut- ja paksusuolta liitoskohdasta. Vaikea pe-
rasuolen alueella sijaitseva Crohnin tauti yleensa hoidetaan poistamalla pera-

suoli ja ndin ollen tehddan pysyva avanne. (IBD-opas 2014a, 13-15.)

Leikkaushoidolla voidaan lieventda ja rauhoittaa haavaisen paksusuolentu-
lehduksen oireita poistamalla sairasta paksusuolta. Leikkaushoidon jalkeen ja
oireiden rauhoituttua kaytetaan laakkeita uusiutumisen estamiseen. (Terveys-
kirjasto 2014.) Haavaista paksusuolentulehdusta sairastavista henkil6ista noin
kolmekymmenta prosenttia joutuu leikkaushoitoon. Yleisimmat syyt leik-
kaushoidolle ovat laaja ja levinnyt tulehdus, taudin puhkeaminen varhaisessa

idssd ja pitkittyneet oireet. (IBD-opas 2013a, 12.)

3 Sairauteen sopeutuminen

Ihminen ajattelee terveyden merkitysta usein vasta siind vaiheessa, kun on
sairastunut. Kroonisissa ja vaikeahoitoisissa sairauksissa voivat negatiiviset
ajatukset vallata mielen voimakkaammin, etenkin jos muutos elaméaan on suu-
ri. Sairaus voi koyhdyttaa elamaa. Elamanarvot muuttuvat usein sairauden
myotd ja itsekkyys vahenee. Monelle sairastuminen on jarkytys ja sairauteen

sopeutuminen voi olla vaikeaa. (Vartiovaara 2005, 12-17.)

Kroonisen sairauden hyviaksyminen ja siihen sopeutuminen on vaikeampaa
kuin akuuttiin sairauteen. Sairauden laatu ja sen tuomat haasteet vaikuttavat
sopeutumiseen. Lisdksi persoonallisuuserot vaikuttavat siihen, kuinka ihmiset

sopeutuvat sairastumiseen ja sairauteen. (Mts. 51-52.)
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Sairaus ja sairastuminen vaikuttavat ihmisen itsetuntoon, elaméantuntoon seka
toiveikkuuteen. Sairastuminen voi tuottaa tulevaisuuden pelkoa seka sairas-
tunut voi suhtautua sairauteen ja sen hetkiseen eldaméaan varovaisesti. Toivon
16ytymistd ja sen sdilymistad voi tukea, mikali sairastunut voi pohtia itse rau-
hassa tilannettaan ja kertoa siitd muille henkildille. (Huttunen, Pelkonen &

Saarelma 2013, 17.)

Erilaiset tunteet, kuten hdaped omaa kehoa kohtaan, ovat osa sairastumisvai-
hetta. Sairaus ja sen vaiheet koetaan yksilollisesti. Toisille sairaus on hyvin
suuri osa elamaa, ja se koetaan kriisina. Toisille taas sairastaminen ei ole kovin
suuri asia, eivatka he koe missaan vaiheessa elamanlaadun huonontuvan.

(IBD-opas 2014c, 2.)

Tulehduksellinen suolistosairaus voi laskea henkilon itsetuntoa, jolloin han ei
ole valttamatta halukas menemaan ihmisten seuraan, silla pelkaa useita ves-
sakdynteja seka kivuliaita vatsavaivoja. My0s toisten ajatukset ja kysymykset
voivat mietityttda sairastunutta henkiloa. HenkilGille raskasta on oman kehon
muuttuminen ja sen hallitsemattomuus. Sairaus vaikuttaa suurimmalla osalla

sairastuneista seksuaalisuuteen seka parisuhteeseen. (Mts. 4-10.)

Perheenjasenten tuki on hyvin tarkea osa sairastavan henkilon elamaa. Per-
heenjasenten kysymykset ja huolenaiheet on hyva ottaa huomioon. Erilaiset
tukiverkostot voivat auttaa koko perhetta jaksamaan arjessa. Tiedonsaanti ja
puhuminen eri henkiléiden kanssa koetaan usein voimavarana. Vertaistuki on

yksi keino puhua sairastumisesta. (Mts. 6-8.)
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3.1 Vertaistuki

Vertaistuki on sita, etta sairastunut henkilo tukee toista samaan sairauteen
sairastunutta henkil6d. Saman taudin sairastaminen luo yhteenkuuluvuutta.
Sairastuneiden henkildiden kokemusmaailma ja tapa kokea sairaus ovat hyvin
yksilollisid ja valttamatta vertaisia ei yhdistakaan muu kuin itse sairaus. Sai-
rauden kokemuksesta voi kuitenkin tulla jaettavissa oleva kokemus, jos sai-
rastuneilla on jokin yhdistava elamankokemus. Jarjestdilla on usein kouluttau-
tuneita tukihenkil6itd, jotka toimivat vertaisina. Vertaistuesta on usein hyotya,
mutta siitd voi myos olla haittaa, erityisesti, jos henkil6t sairastavat tautia sen

eri vaiheissa. (Salonen 2006, 206-207.)

Vertaistuki voi toteutua seka jarjestetyissa palveluissa ja arkipdivassa ihmisten
luontaisessa kanssakdymisessd. Vertaistuessa yhdessa jaetut kokemukset aut-
tavat luomaan kuvaa uudesta elamantilanteesta. On olemassa tilanteita, joissa
lahiverkoston tuki on riittimaton eika tue esimerkiksi sairastuneen henkilon
jaksamista. Laheiset voivat kokea sairastuneen kohtaamisen raskaana ja sa-
moin sairastunut voi kokea ulkopuolisuutta ihmissuhteissa. Talloin samassa
tilanteessa olevat henkil6t ovat hyvd mahdollisuus jakaa omia kokemuksia ja
saada tukea vastavuoroisesti. Téllaista kokemusten jakamista samassa ela-
mantilanteissa olevien henkildiden kanssa tapahtuu muun muassa vertaistu-

kiryhmissa. (Mykkanen-Hanninen & Kaaridainen 2009, 10.)

Kokemuksellinen tieto on merkittdvaa vertaistuessa. Vertaistuen uskottavuut-
ta lisdadvat seka vertaisen asiantuntijuus ettd omakohtaiset kokemukset. Ver-
taistuen hyotyja ovat myd6s uusien ndkokulmien ja toimintatapojen 16y tymi-
nen vuorovaikutuksen avulla. Vertaistukea voidaan toteuttaa kahdenkeski-
sessa suhteessa ettd ryhmatoiminnassa, toiminnalla pyritaan aina kuitenkin

tavoitteellisuuteen. (Mts. 11-12.)
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Vertaistukea ajatellaan useasti yhtena auttamisen menetelmana ja se saatetaan
ndhda jopa ammatillisen tyon kilpailijana. Vertaisauttamisessa jasennetaan
kokemuksia ja yhteisollisyyttd yhdessa vastavuoroisen tuen kanssa, jolloin

tuki- ja auttamisroolit vaihtelevat. (Hyvari 2005, 214-219.)

Vertaistuellisten suhteiden muodostaminen edellyttda vuorovaikutuksellista
kohtaamista ja kokemuksien jakamista avoimesti. Pelkadstaan kokemusten ja-
kaminen tai kuunteleminen ei riitd. Vertaisryhmiin tarvitaan sosiaalinen tila,
joka jaetaan vertaisten kanssa. Kokemusten jakaminen tarkoittaa siis kirjaimel-
lisesti henkilokohtaisen kokemuksen jakamista toisten kayttoon. Mikali kuuli-
jaa/vastaanottajaa ei ole, kokemusten vaihtamista ja jakamista ei tapahdu. Ver-
taissuhteessa vastaanottaja elda toisen ihmisen kokemubksia ja tilanteita seka

hédnen tunteitaan aivan kuin ne olisivat tapahtuneet hanelle. (Mts. 225.)

Vertaistukiryhmissa tavataan yleensa kerran viikossa tai kuukaudessa ihmi-
sid, joilla on kokemusta samasta asiasta. Ryhman perustajana voi toimia kan-
salainen tai ammattilainen. Vertaistuen etuna on se, ettd tapaamisissa ei voi
keskittyd ainoastaan omaan tilanteeseen, vaan paamaarana on kuulla ja jakaa
erilaisia kokemuksia toisten kanssa. Vertaistukiryhmissa tavoitteena on tukea
samassa tilanteessa olevia ihmisid, mutta tapaamisissa keskustellaan paljon
muustakin kuin sairaudesta. Erilaisissa tutkimuksissa, joissa kasitellaan ver-
taisryhmia, tulee ilmi selkeasti kokemusten merkityksellisyys. Tata kasitetta
kaytetdaan hyvin paljon my®0s erilaisten jarjestdjen vertaistukiryhmien mai-

nonnassa. (Nylund 2005, 203-204.)

3.2 Hyvinvointi

Hyvinvointi on tarkea osa yhteiskuntamme keskeisia arvoja. (Lagerspetz 2011,

80). Ihmiset seka sosiaalista kehitysta edistava hyvinvointipolitiikka tavoitte-
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levat “hyvda elamaa”, joka yhdistetdaan hyvinvointiin. Tutkimusten mukaan
hyvinvointia kohentaa sosiaalinen edistys ja kehitys yhteiskunnallisten tai

yksilon elamdn muutoksissa. (Simpura & Uusitalo 2011. 106.)

Hyvinvointi on jaettu usein kolmeen osa-alueeseen. Nama muodostuvat ter-
veydestd sekd materiaalisesta ja koetusta hyvinvoinnista. Materiaalinen hy-
vinvointi pitaa sisdllaan elinolot ja toimeentulon. Tulot ovat merkittava tekija
liittyen hyvinvointiin, koska yhteiskunnassamme tulot maaraavat toimentuloa
ja sitd myo6ten ihmisten elinoloja. Toimeentuloon vaikuttavat kuitenkin myos
menot, joilla tyydytetaan tarpeet. Kun ihmisen elintaso turvaa tarpeiden tyy-
dytyksen, ihmisten hyvinvointiin vaikuttaviksi tekijoiksi nousevat terveys
sekda muut koetun hyvinvoinnin tekijat. Nadita ovat muun muassa ihmissuh-
teet, osallisuus, ymparisto sekad mielekds tekeminen. Ihmisen hyvinvointia
maadrittdd my0Os hanen oletuksensa siitd, millainen hanen terveytensd ja mate-

riaalisen elintasonsa tulisi olla. (Karvonen, Moisio & Vaarama 2010, 11-13.)

Eldamanlaatu kasitteend on melko laaja. Tutkimuksissa on kuitenkin nostettu
esiin samankaltaisia asioita, joita voi sisdllyttdd elamanlaadun kasitteeseen.
Eldmanlaatu sisdltdd muun muassa aineellisen hyvinvoinnin, ldheissuhteet,
terveyden, toimintakyvyn sekd psyykkisen, emotionaalisen ja kognitiivisen
hyvinvoinnin. WHO:n mukaan elaménlaadussa on kyse yksilon arviosta ela-
mastdan omassa arvo- ja kulttuuriymparistossa suhteutettuna hanelle merki-
tyksellisiin asioihin sekd omiin paamaariin ja odotuksiin. (Luoma, Merildinen,

Siljander & Vaarama 2010, 128.)

Kanadassa tehdyssa tutkimuksessa on tutkittu tulehduksellisten suolistosai-
rauksien vaikutuksia elamanlaatuun yliopistoikaisten naisten kohdalla. Vaik-
ka tulehduksellisista suolistosairauksista ja sen oireista tiedetaan paljon, sai-
rauden psykososiaalista vaikutusta tiedetdan vain vahan. Koska tulehduksel-

linen suolistosairaus on krooninen sairaus, on tirkedd ymmartaa sen vaiku-
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tuksia elamanlaatuun. Sairauden kroonisen ja aaltoilevan luonteen vuoksi,
sillda on merkittavat vaikutukset sairastuneen psykososiaaliseen hyvinvointiin.
Sairauden epavarma syntypera lisda sairastuneiden huolta taménhetkisesta

sekd tulevasta hyvinvoinnistaan. (Fletcher & Schneider 2008, 135-136.)

Ihmiselld on luontainen tarve luoda sosiaalisia suhteita seka kokea yhteen-
kuuluvuutta. Sosiaaliset suhteet ovat merkittavia hyvinvoinnin ja jaksamisen
kannalta. Sosiaalinen tuki vahentaa stressia ja lisda yksilon elamanhallinnan
tunnetta, seka ndin ollen vahvistaa yksilon voimavaroja. Sosiaalisen tuen kan-
nalta olennaista on verkosto ja toimivat vuorovaikutussuhteet. Nama ovat

vertaistukemisen ldhtokohtia. (Mykkanen-Hanninen & Kaaridainen 2009, 10.)

4 Opinndytetyon tarkoitus ja tavoite seka tutkimusky-

symykset

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa kyselyn avulla vertaistuen merkitysta
tulehduksellisia suolistosairauksia sairastavien henkiléiden hyvinvointiin.
Kyselyn kohderyhmana oli Crohn ja Colitis ry:n jasenet, jotka olivat osallistu-
neet yhdistyksen jarjestaimiin Hyva Olo — vertaistukiryhmiin. Tavoitteena oli
saada Crohn ja Colitis ry:n kdyttoon hyodyllista tietoa, jonka avulla he voivat

kehittaa vertaistukitoimintaansa ja erilaisia vertaistukiryhmia.

1. Miten tulehdukselliseen suolistosairauteen sairastuneet Hyva Olo-
vertaistukiryhmiin osallistuneet henkil6t kokevat vertaistuen vaikutuk-
sen hyvinvointiin?

2. Miten osallistujat kokivat vertaistukiryhmaan kuulumisen?

3. Minkalaista vertaistukiryhma toimintaa osallistujat toivovat?
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5 Tutkimuksen toteuttaminen

HyVa - projektiin liittyen tutkimuksemme osallistujat ovat Crohn ja Colitis
ry:n jarjestamien Hyva olo -vertaistukiryhmien osallistujat. Ryhmiin osallistu-
vat henkilot ovat Crohn ja Colitis ry:n jasenia ja sairastavat tulehduksellista
suolistosairautta tai muuta suolistosairautta. Ryhmia on jarjestetty neljassa
kaupungissa: Oulussa, Tampereella, Kouvolassa ja Turussa. Ryhmat muodos-
tuvat 7-10 henkil0std, jotka tapaavat kerran kuussa eri teemoin. Ryhmien paa-
painona on, ettd osallistujat kokevat yhteenkuuluvuutta ja saavat vertaistukea
sairauden kanssa elamiseen. Ryhmien kokoontumisen tarkoituksena ei ole
pelkastaan saada asiantuntijatietoa, vaan he myos puhuvat paljon omista ko-

kemuksista ja arkipdivan asioista.

Kerdasimme tutkimusaineiston kyselyn avulla. Toteutimme kyselyn verkossa
Webropol-kyselyohjelmiston vélityksella. Kysymykset olivat suurimmaksi
osaksi monivalintakysymyksia ja tarkoituksena oli, etta vastauksista tulisi esil-
le ryhmiin osallistuneiden ndkemys vertaistuesta ja hyvinvoinnista seka Hyva
olo-ryhmasta. Kysely toteutettiin siten, ettd Crohn ja Colitis ry:n yhteyshenki-
lomme lahetti kyselylinkin sahkopostin valitykselld tutkimuksen osallistujille.
Téalla menettelytavalla tutkittavat henkil6t sdilyivat anonyymeina ja vain
Crohn ja Colitis ry tietda osallistujien henkil6llisyyden ja tunnistetiedot. Kyse-
ly lahetettiin vastaajille 9.3.2015 ja vastausaikaa annettiin heille 22.3.2015
saakka. Kysely lahetettiin kaikille sairastuneille, jotka ovat osallistuneet Hyva
Olo —vertaistukiryhmiin, yhteensa 30 henkil6lle. Kyselyn kysymykset eivét
olleet pakollisia, vaan vastaaja pystyi vastaamaan vain osaan niistd. Kyselyssa

kysymyksia oli 22.

Maarallisessa tutkimuksessa kyselylomake on tavallisin aineistonkeruu mene-
telma (Vilkka 2005, 73). Kyselystd kadytetadan my0s nimitysta survey-tutkimus,

joka tarkoittaa sitd, etta tutkimus on standardoitu eli vakioitu. Talla tarkoite-
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taan sitd, ettd kyselyssd jokaiselta vastaajalta kysytdan taysin samalla tavalla.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 188.) Kyselylomaketutkimuksessa vastaa
lukee esitetyt kysymykset seka vastaa niihin kirjallisesti. Tallainen menetelma
sopii suurelle tai hajallaan olevalle ihmisjoukolle. Kyselya kaytetadn etenkin
silloin, mikali kysytaan arkaluontoisia asioita. Vastaaja jaa aina anonyymiksi,
mika on kyselymenetelman etu. Haittana tutkimuksessa on vastausprosentin
mahdollinen minimaalisuus, jolloin puhutaan tutkimuskadosta. (Vilkka 2005,
73-74.) Kyselylomakkeen laatiminen on tutkimuksen kriittisen vaihe, silld sen
on mitattava kattavasti ja tasmallisesti tutkimusilmiota (Kankkunen & Vehvi-

lainen-Julkunen 2013, 114).

6 Tutkimuksen tulokset

Opinnaytetyontulokset on analysoitu prosenttijakaumina. Analysointimene-

telmana tama sopii tiukasti rajattuun kyselylomakkeeseen, jossa ei ole kaytet-
ty liggert-asteikkoa. Kyselyn neljd ensimmaista kysymysta olivat taustatietoja
selvittavia kysymyksia. Tassa luvussa aukaistaan taustakysymykset ja seuraa-

vissa luvuissa analysoidaan tulokset tutkimuskysymyksittain.

Kyselyyn vastasi 15 vastaajaa, joten vastausprosentiksi tuli 50. Vastauspro-
sentti kasvoi melko suureksi, koska kysely on lahetetty kaikille henkiléille,
joille se on tutkimuksen aiheen kannalta mahdollista. Kaikki osallistujat eivat
vastanneet jokaiseen kysymykseen. Vastaajista nelja oli miehia ja 11 naisia.
Vastaajien ikdjakauma oli 20-vuotiaasta yli 61-vuotiaiksi. 60 % vastanneista
sijoittui yli 51-vuotiaiden ikaryhmaan. Loput 40 % kyselyyn vastanneista oli-
vat 20-50-vuotiaita. Kyselyyn vastanneita oli jokaisesta kaupungista, jossa on
meneilldan Hyva Olo-ryhma. Eniten vastanneista oli osallistunut vertaistuki-
ryhmaan Tampereella. Alla olevassa kuviossa (ks. kuvio 1.) ilmenee, mista

osallistujat olivat saaneet tiedon Hyva Olo —-ryhmasta. Kyselyssa oli vaihtoeh-
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tona my0s avoin vastaus, jossa ilmeni etta tieto Hyva Olo —ryhmista on voitu
saada kyselyssa ilmenneiden vaihtoehtojen liséksi projektivastaavan kautta,

vertaistukiryhman vetdjalta seka sahkopostitse.

Mista saitte tiedon Hyva Olo -vertaistukiryhmasta?

Yhdistyksen verkkosivuilta

Sain henkildkohtaisen kutsun

Facebookista

IBD-lehdesta

Muualta, mista?

Kuvio 1. Tiedonldhde vertaistukiryhmiin

6.1 Vertaistuen vaikutus hyvinvointiin

Kyselylomakkeen kysymyksilld 9, 11, 12, 13 ja 14 oli tarkoitus hakea vastausta
ensimmadiseen tutkimuskysymykseen. Tutkimuskysymyksessa selvitettiin sitd,
kuinka tulehduksellista suolistosairautta sairastavat henkil6t, jotka ovat osal-

listuneet Hyva Olo —vertaistukiryhmaéan, kokevat vertaistuen vaikuttavan hy-

vinvointiinsa.

Kysymys yhdeksan (ks. kuvio 2.) selvitti, mika saa osallistujan ldhtemaan
ryhmatapaamisiin saannoéllisesti. 80 % kysymykseen vastanneista oli sitd miel-
ta, ettd ryhmalaiset ovat paras motiivi toimintaan mukaan lahtemiseen. 20 %
kysymykseen vastanneista koki kannustavaksi vetdjan ja/tai jarjestetyn toi-

minnan. Nelja vastaajaa oli vastannut avoimeen kysymykseen. Vastauksista
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ilmeni, ettd vertaistuki ja ryhmaan sitoutuminen sai lahtemaan toimintaan
mukaan. Lisaksi koettiin, ettd ilmoittautuneena on velvollinen osallistumaan

ryhmatoimintaan.

Mika kannustaa Teitd lahtemaan saannollisesti
ryhmatapaamisiin? (Voitte valita useamman
vastausvaihtoehdon)

Ryhmalaiset

Vetsja

Jarjestetty toiminta

Muu, mika?

Kuvio 2. Syy osallistua vertaistukitoimintaan

Kyselylomakkeen kysymys 11 selvitti sitd, onko vertaistukiryhmaan osallis-
tuminen vaikuttanut vastaajien hyvinvointiin. 80 % vastaajista oli sita mielta,
ettd vertaistuki on vaikuttanut heidan hyvinvointiinsa. 13 % vastaajista oli
puolestaan sitd mieltd, etta vertaistuki ei ole vaikuttanut heidan hyvinvoin-

tiinsa. Yksi vastaaja on jattanyt vastaamatta tdhan kysymykseen.

Kysymyksessa 11 kysyttiin lisdksi perusteluja vastauksille. N4ita olivat vas-
taajien mielestd ryhman tuki, vinkit muilta osallistuneilta, vertaistuki, sosiaali-
set tapaamiset, tiedon saaminen, samaa sairautta sairastavien henkildiden ta-
paaminen seka positiivinen kanssakdayminen omassa viiteryhmassa. Hyvin-
vointiin vaikuttaviin tekijoihin koettiin se, ettd ryhmassa voi kertoa omia tun-
temuksiaan ja tulla ymmarretyksi. Lisaksi ryhméssa on paassyt jakamaan ko-

kemuksia seka keskustelemaan syvallisesti omaan hyvinvointiin liittyvista
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asioista. Ryhmaan osallistuminen on antanut osallistujille voimia jaksamiseen,

ja he ovat pystyneet samaistumaan toisten kokemuksiin.

Perusteluja kielteiselle vastaukselle olivat vahaiset kdyntikerrat, jotka ovat
vaikuttaneet siihen, ettad vertaisiin ei ehtinyt tutustua kunnolla. Toiseksi syyksi
kielteiselle vastaukselle koettiin se, ettd samaa sairautta sairastavia henkil6ita

ei ollut muita, joten hyvinvointi ei timan vuoksi lisddantynyt.

Kysymys numero 12 selvitti, mitd vertaistukiryhma on antanut osallistujille.
Kysymykseen on vastannut kaikki 15 vastaajaa. Alla olevassa kuviossa (ks.
kuvio 6.) ilmenee, etta vastaajista 29 % oli sita mieltd, etta osallistuminen on
antanut sosiaalisia suhteita. 13 %:lle vastaajista ryhmaan osallistuminen on
antanut uutta tietoa sairauksista. 45 % vastaajista ajattelee ryhmaan osallistu-
misen antaneen voimavaroja sairauden kanssa elamiseen. Kaksi vastaajaa on
vastannut kysymyksen vapaaseen kenttdan ja ndma vastaukset sisalsivét seu-

raavat asiat: naki yhdistykseen kuuluvia henkil6ita seka sai itsetuntemusta.

Mita vertaistukiryhmaan osallistuminen on antanut Teille?
(Voitte valita useamman vastausvaihtoehdon)

Sosiaalisia suhteita

Uutta tietoa sairauksista

Voimavaroja sairauden kanssa elamiseen

Ei mitdan edellisista

Muuta?

Kuvio 3. Vertaistukiryhman anti.
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Kysymys 13 selvitti, ovatko ryhmaldiset tai vetdja lisannyt osallistujien hyvin-
vointia. Kysymykseen vastasi 14 henkil6ad. Vastaajista 48 % oli sitd mieltd, etta
ryhmaldiset ovat lisanneet hyvinvointia. 33 % vastanneista koki vetdjan vai-
kuttaneen hyvinvointiin lisddvasti. 10 % vastaajista oli sita mieltd, ettd ryhma-
laisten vuoksi hyvinvointi ei ole lisdantynyt ja toiset 10 % vastaajista koki puo-

lestaan, ettda hyvinvointi ei ole lisadntynyt ohjaajaan ansiosta (ks. kuvio 4).

Onko hyvinvointinne lisaantynyt ryhmalaisten/vetdjan
ansiosta?
Ei, vetdjan vuoksi
Ei, ryhmalaisten vuoksi
Kyll&, vetdjan ansiosta
Kyll&, ryhmaldisten ansiosta
0 2 4 6 & 10 12

Kuvio 4. Ryhmalaisten ja vetdjan vaikutus hyvinvointiin

Kysymykselld 14 oli tarkoitus selvittad, mika jarjestetystd toiminnasta lisaa
osallistujien hyvinvointia. 28 % vastaajista oli sitd mieltd, ettd asiantuntija lu-
ennot lisddavat hyvinvointi, tdima oli suosituin vastausvaihtoehto. Rentoutus ja
litkkunta olivat toiseksi suosituimmat ja nama vaihtoehdot oli 25 % vastaajista.
Suolahuone oli hyvinvointia lisddva tekija 9 % mielesta. Avoimeen kenttaan
oli tullut neljalta vastaajalta vaihtoehtoja. Oman olon jakaminen keskustellen
sekd yhteisollisyys olivat tarkeita hyvinvointiin vaikuttavia tekijoita (ks. kuvio

5).
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Jarjestetysta toiminnasta hyvinvointiani lisaa...(voitte valita
useamman vastausvaihtoehdon)

Liikunta

Rentoutus

Asiantuntijan luennot

Suolahuone

Muu, mika?

Kuvio 5. Hyvinvointia lisdava jarjestetty toiminta

6.2 Ryhmaan kuuluminen

Kyselylomakkeen kysymykset 5, 6, 7, 12 ja 16 selvittivat Hyva Olo —-ryhmiin
osallistujien kokemusta ryhmaan kuulumisesta. Kysymys viisi selvitti, koke-
vatko osallistujat olevansa tervetulleita ryhméatapaamisiin. Kysymykseen vas-
tasi jokainen kyselyyn osallistuja. 93 % vastanneista koki, ettd on tervetullut
ryhmaan ja 7 % vastanneista puolestaan ei kokenut olevansa tervetullut ryh-
matapaamisiin. Kysymys 6 selvitti ryhman vetdjan vaikutusta ryhmaytymi-
seen. Kysymykseen vastasi 14 vastaajaa, joista 93 % oli sita mieltd, etta vetdja
on vaikuttanut ryhmaytymiseen myonteisesti, kun taas 7 % oli eri mielta. Ky-
symyksen seitseman vastauksista selvisi, ettd kaikkien kyselyyn osallistunei-

den mielesta ryhman koko oli sopiva.

Kysymys 16 selvitti osallistujien motiivia ryhmatapaamisiin. Vastaajia kysy-
mykseen oli 14. Vastaajilla oli mahdollisuus valita useita vastausvaihtoehtoja.
Vastanneista 10 % oli sitd mieltd, etta tapaamisaika on sopiva. Tapaamispai-

kan koki hyviksi 15 % vastanneista. Toiminta oli mielekastd 30 % mielesta.
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28 % vastasi, ettd ryhmahenki on hyva. 18 %:n mielesta osallistumismaksu on

sopiva (ks. kuvio 6).

Osallistun vertaistukiryhmaan, koska...(voitte valita
useamman vastausvaihtoehdon)

Osallistumismaksu on sopiva

Ryhmahenki on hyva

Toiminta on mielekastd

Paikka on hyva

Tapaamisaika on sopiva

Kuvio 6. Motiivi ryhmaan osallistumiseen

6.3 Vertaistukitoiminnan kehittaminen

Kysymysten 8, 10, 15, 17, 18, 19 seka 22 avulla selvitettiin osallistujien toiveita
vertaistukitoiminnan kehittdmista varten. Kysymys kahdeksan kasitteli ta-
paamiskertojen aikavalid. Kysymykseen vastanneita oli 14. Vastanneista 86 %
oli sitd mieltd, etta tapaamisia tulisi olla useammin. 14 %:n mielesta puoles-

taan ei.

Kysymys numero 15 (ks. kuvio 7.) selvittda osallistujien mielestd mieleisinta
ryhmassa tapahtunutta toimintaa. Mieleisimmaksi toiminnaksi katsottiin ren-
toutus, timan vaihtoehdon oli valinnut 37 % vastanneista. 30 % vastanneista
piti mieluisana asiantuntijaluentoja. 19 %:n mielesta liikunta oli mieleista. Nel-

ja vastaajaa vastasi avoimeen kenttadn. Avoimen kentan vastauksia, joista
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osallistujat olivat pitdneet, oli yhdessa tehdyt hoidot, vapaa keskustelu seka

yhdessa oleminen.

Mika ryhmassa tapahtuneesta toiminnasta on ollut teidan
mielestanne mieluisinta? (Voitte valita useamman
vastausvaihtoehdon)

Liikunta
Asiantuntijaluennot
Rentoutus
Muu, mika?

0 2 4 6 8 10 12

Kuvio 7. Mieluisin toiminta vertaistukiryhmassa

Kysymys 17 selvitti, vaikuttaako vaihtuva aika ja paikka osallistumisaktiivi-
suuteen. Vastaajia kysymykseen oli 14. Vastanneista 57 % oli sitd mieltd, ettei
vaihtuva aika ja paikka vaikuta osallistumiseen. 43 % vastanneista kokee, etta
vaihtuvalla ajalla ja paikalla on merkitystd osallistumiseen. Kysymys 18 selvit-
ti, ovatko osallistujat saaneet vaikuttaa toimintaan riittavasti. Kysymykseen
vastasi 13 henkilda. 77 % oli mielestddn saanut vaikuttaa toimintaan riittavasti
ja 23 % puolestaan ei. Kysymyksesta 19 selvisi, ettd kaikki 15 vastaajaa osallis-

tuisivat yhdistyksen jarjestaimddn vertaistukitoimintaan uudelleen.

Kysymys 22 oli avoin kysymys, jossa sai antaa kehittamisehdotuksia ja esittaa
toiveita jatkossa jarjestettavalle toiminnalle. Osallistujat toivovat muun muas-
sa asiantuntijaluentoja, keskustelua, tutustumista toisiin, tukea ladkarissa
kdyntiin, enemman ladketieteellistd ja hoitajien tietoutta seka lisda ryhmatoi-

mintaa. Seuraavana lainauksia kyselyn vastauksista:
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"Toivon, etti tapaamisia jatkettaisiin, silli se etti tapaa ja nikee muita
"sairastavia” on iso voimavara, tulee ymmirretyksi ja kuulluksi. Sekdi

luo uusia sosiaalisia suhteita.”

"Pitempiaikainen, 12-24 kk kestivi ryhmd auttaisi integroimaan poru-

kan yhteen.”

”Enemmiin vierailuita ja esim. terveellisen ruoan valmistusta ja muuta

toimintaa”

”Enemmiin keskustelua ja kaikkien osallistujien huomioonottamista.”

"Hywid on vaikea saada vield paremmaksi.”

Kysymyksessa kymmenen selvisi, etta 87 % vastanneista toivoisi ryhmien ole-
van sekaryhmia, kun taas 13 % haluaisi, ettd ryhman osallistujat olisivat sa-
maa sukupuolta. Kysymys 20 selvitti, mita mielta osallistujat olivat osallistu-
mismaksusta. 93 %:n mielestd osallistumismaksu on sopivan suuruinen, mut-
ta 7 % oli eri mieltd. Perusteluita télle vastaukselle kysyttiin kysymyksessa 21.
Perusteluja oli muun muassa se, ettd osallistumismaksu koostuu myos syota-
vista. Tarjolle toivottaisiin enemman terveellisid vaihtoehtoja, ei niin paljon
makeaa. Toinen kehittamisajatus oli siina, etta osallistumismaksulla olisi toi-

vonut saavan enemman asiantuntijaluentoja ja vierailuita eri paikoissa.

7 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimusten tarkoituksena on saada luotettavaa ja totuudenmukaista tietoa.
Tutkimuksen arvioinnissa kaytetadn kahta kasitetta: validiteetti ja reliabiliteet-

ti. Validiteetti tarkoittaa tutkimuksen patevyytta ja reliabiliteetti tutkimuksen
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luotettavuutta. (Kananen 2011, 118.) Validiteetilla tarkoitetaan tutkimusmene-
telman kykya mitata sitd, mita tutkimuksessa on tarkoitus mitata. Validiutta
tulee tarkastella jo tutkimusta aloitettaessa. Tama tarkoittaa kasitteiden ja
muuttujien madrittelyd, aineiston keraamista ja mittarin huolellista suunnitte-
lua seka varmistamista, etta mittarin kysymykset kattavat tutkimusongelman.
Validiteetti riippuu siitd, kuinka onnistuneesti tutkija on pystynyt hyodynta-
maan kayttamaansa teoriakokonaisuutta kyselytutkimuksessa. (Vilkka 2005,
161.) Validiteetti on hyvin olennaista mittauksen luotettavuuden kannalta,
silld ellei mitata oikeaa asiaa, tutkimuksen luotettavuus menettda merkityk-
sensa. (Vehkalahti 2008, 40-41.) Reliabiliteetilla tarkoitetaan tulosten tarkkuut-
ta eli mittareiden kykya antaa luotettavia tuloksia. Tutkimuksen luotettavuut-
ta voi heikentdd muun muassa se, ettd vastaaja voi ymmartdaa kysymykset eri

tavalla kuin tutkija. (Vilkka 2005, 161-162.)

Opinndytetyossa luotettavaa oli se, ettd vastausprosentti kasvoi melko suu-
reksi. Tutkimus kuitenkin kasittelee niin kapeaa viiteryhmaa, etta tuloksia ei
voi yleistdd. Opinndytetyon luotettavuutta voi heikentda tutkijoiden kokemat-
tomuus tutkimustyohon. Opinndytetyon luotettavuutta lisaa kyselyn ja teo-

reettisen viitekehyksen kohtaaminen.

Sahkoposti- ja internetkyselyihin liittyy tutkimuseettisia kysymyksia, joita on
hyva ottaa huomioon. Vastaajan anonyymina sailyminen voi olla vaikeaa, silla
sahkopostiosoite voi paljastaa vastaajan henkilollisyyden. (Vilkka 2005, 75.)
Jokaisessa tutkimuksessa on otettava huomioon ihmisarvon ja itsemaaraamis-
oikeuden kunnioittaminen sekd vahingon valttaiminen ja vastaajien yksityi-
syyden suojaaminen (Ronkainen & Karjalainen 2008, 126). Opinnaytety&ssa
kyselyyn vastaaja sdilyy anonyyminag, silla opinnaytetyon toimeksiantaja on
lahettanyt kyselylinkin vastaajille sahkopostin vélityksella ja henkilotiedot

eivat vality muille opinndytetyon osapuolille eivatka ulkopuolisille. Eettisyy-



27

desta huolehditaan my0s siten, ettd Webropol-ohjelmistosta poistetaan kysely,

kun opinndytetyostd on saatu arvosana.

Kyselylomaketta tehdessd, tutkijan on huomioitava tutkimusetiikkaa noudat-
taen, etta tutkimukseen vastaajan tunnistaminen vastausten perusteella on
lahes mahdotonta. Kyselyn vastaajille on tultava ilmi tutkijan yhteystiedot,
tutkimuksen tavoite, mihin tutkimusta kaytetaan seka kuinka vastauksia sai-
lytetaan. (Ronkainen & Karjalainen 2008, 126.) Kysely ja vastaukset poistetaan

Webropol-kyselyohjelmistosta, kun opinnaytety6 on arvioitu.

8 Pohdinta

Toimeksiantajan palautteen mukaan opinnaytetyon aiheen valinta oli asian-
mukainen ja ajankohtainen. Tyon tietoperusta oli ajankohtaista ja tutkittua.
Opinnaytetyon toteutuksen aikana yhdistys avusti haastateltavien hankkimi-
sessa, teoriaosuuden tekijat tekivat itsendisesti. Toimeksiantajan mielesta tu-
lokset eivit olleet kovin yllattavia, mutta kuitenkin tutkimustulosten yhteen-
veto auttaa sekd yhdistysta etta rahoittajaa kehittamaan vertaistukitoimintaa.
Kehitettavaa toimeksiantajan mukaan oli se, ettd aineistoa ja kyselya olisi voi-
nut syventad, jotta olisi saanut perusteellisempaa tietoa. Tutkimus on kuiten-
kin toteutettu tietyn ajan puitteissa, jolloin tutkimukseen liittyvat valinnat on

ollut perusteltuja.

Opinnaytetyon tavoitteena oli saada Crohn ja Colitis ry:n kayttoon hyodyllista
tietoa, jonka avulla he voivat kehittaa vertaistukitoimintaansa ja erilaisia ver-
taistukiryhmia. Tutkimustulokset osoittivat, ettd vertaistuen merkitys on tar-
ked tulehduksellista suolistosairautta sairastavan henkiléon hyvinvointiin.

Tutkimuksen avulla saatiin selville, ettd vertaiset ja ryhmatoiminta ovat suu-
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ressa roolissa sairastuneen eldamassa. Tuloksissa ilmeni hyvia kehittamisaja-

tuksia, joita Crohn ja Colitis ry voivat hyodyntda opinndytetyon myota.

Tutkimuksen perusteella vertaistuen merkitys hyvinvointiin ja sairauden
kanssa elamiseen on niin suuri, etta vertaistukitoimintaa eri muodoissa tarvit-
taisiin tulevaisuudessa enemman. Vertaistukitoiminta on pidettyd toimintaa ja
siksi olisi ensiarvoisen tarkead, ettd toiminta jatkuu ja sitd laajennetaan ympari
Suomea. Meneilldan olevia Hyva Olo —ryhmia voidaan kehittdd muun muassa
jarjestamalla toimintaa useammin seka ottamalla huomioon osallistujien toi-
veita ja tarpeita. Ryhmien suunnittelussa voisi ottaa huomioon sairauden
diagnoosin, ettd jokaiselle 10ytyisi ryhmasta vertainen. Lisdksi tarjoamiset voi-
sivat olla terveellisempid, jotta ne tukisivat sairauden eri vaiheita, koska ruo-

kavalion vaikutus sairauden oireisiin on suuri.

Tutkimusprosessissa kehityshaasteeksi nousi kyselykaavakkeen laatiminen,
koska kysymykset on rajattu tiukasti, eika niissa ole kaytetty liggert-asteikkoa.
Kyselyn sanamuotoja ja kysymysten asettelua olisi voinut miettid viela tar-
kemmin. Kyselyn avulla saatiin melko hyvin vastauksia suhteutettuna tutki-
muksen kohderyhmaan, joka oli pieni. Ajankdyton suhteen olisi voinut miet-
tid koko prosessia tarkemmin. Opinndytetyon toteuttamista kokonaisuudes-
saan tuki mielenkiinto aihetta kohtaan seka opinndytetyon tekijoiden sujuva
yhteisty6. Kehittymishaasteeksi nousi tiedonhankinta, tiedonhankintasemi-
naariin seka yksilolliseen tiedonhankinta ohjaukseen osallistumisesta huoli-
matta. Opinndytetyon toteuttaminen kasvatti tekijoiden ammatillista identi-

teettia.

Opinnaytetyota tehdessa jatkotutkimusaiheiksi nousivat muun muassa seu-
raavat asiat. Miten tulehduksellista suolistosairautta sairastavat (muut kuin
yhdistyksen jasenet) padsevat vertaistuen piiriin, jotta heille mahdollistettai-

siin hyvinvointia lisidvad kokemus? Ajatuksia heratti lisdksi terveydenhuollon
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ja yhdistysten valinen yhteistyo suhteessa kokonaisvaltaiseen hoitoon. Ter-
veydenhuollossa sairastunut henkil6 tulisi ottaa huomioon fyysisend, psyyk-
kisena ja sosiaalisena kokonaisuutena. Vertaistukimuotojen kehittyminen ja
niiden muuttuminen kohtaamaan eri-ikdryhmien tarpeita on yksi tulevaisuu-

den kehityshaasteista.
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Liitteet
Liite 1. Saatekirje
Hyva Vastaanottaja,

Olette osallistuneet Crohn ja Colitis ry:n jasenille jarjestettyyn Hyva Olo — ver-
taistukiryhméaan. Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Jyvaskylan ammattikor-
keakoulusta ja teemme opinndytetyota yhteistydssa Crohn ja Colitis ry:n
kanssa.

Opinnaytetyomme tavoitteena on saada tietoa, Teidan kokemuksenne perus-
teella, kuinka Hyva Olo —ryhmasta saatu vertaistuki vaikuttaa hyvinvointiin.

Tarvitsemmekin Teiddn apuanne tutkimuksen toteuttamiseen.
Vastaamalla siahkopostin yhteydessi olevaan verkkokyselyyn,
autat meitd kerdamain arvokasta tietoa, jonka pohjalta on tar-
koitus kehittid Crohn ja Colitis ry:n vertaistukitoimintaa.

Kyselyyn vastaaminen vie aikaa noin 15 minuuttia ja se on vapaaehtoista. Ky-
selyyn vastaaminen tapahtuu nimettémana, eikd henkil6llisyyttdnne ole mah-

dollista selvittaa. Aikaa vastaamiseen on 22.3.2015 saakka.

Toivomme Teidan vastaavan rehellisesti ja avoimesti, jotta saamme luotettavia
tuloksia ja vertaistukitoiminnan on mahdollista kehittya.

Mikali Teilld on kysymyksia liittyen kyselyyn tai opinndytetyohomme, voitte
ottaa yhteytta allekirjoittaneisiin.

Kiitamme mielenkiinnostanne osallistua tutkimukseen!

Heikkinen Hanna-Maria Vanska Enni

ZSIN: XXX-XXXXXXX ZSIM: XXX-XXXXXXX
oh512@student.jamk.fi h0454@student.jamk.fi
Sairaanhoitajaopiskelija Sairaanhoitajaopiskelija
Holma Sinikka Ratinen Pirkko

Hoitotyon lehtori Hoitotyon lehtori


mailto:g5512@student.jamk.fi
mailto:h0454@student.jamk.fi
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Liite 2 Kyselylomake

Kysely Hyva Olo - vertaistukiryhman osallistujille

1. Sukupuolenne?
ONainen
OMies

2. Minka ikdinen olette?
Oalle 20
O20-30
O31-40
O41-50
O51-60
Op1+

3. Missa kaupungissa olette osallistuneet Hyva Olo -vertaistukiryhmaan?
OKouvola
Ooulu
O Tampere
OTurku

4. Mista saitte tiedon Hyva Olo -vertaistukiryhmasta?
] Yhdistyksen verkkosivuilta
|:| IBD-lehdesta
|:| Facebookista

|:| Sain henkilokohtaisen kutsun
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|:| Muualta, mista?

5. Tunnetteko olevanne tervetullut ryhmatapaamisiin?
Okyl1a
OF;

6. Koetteko ryhman vetdjan vaikuttavan myonteisesti ryhmaytymiseen?
O Kylla
OF;

7. Vertaistukiryhmén koko on mielestani...
O Sopiva
OLiian iso

O Liian pieni

8. Vertaistukiryhman tapaamisia tulisi olla useammin.
OSamaa mielti

O Eri mielta

9. Mika kannustaa Teitd lahtemaan saannollisesti ryhmatapaamisiin?
(Voitte valita useamman vastausvaihtoehdon)

[ ] Ryhmalaiset
|:| Jarjestetty toiminta
[ ] Vetsja

|:| Muu, mika?

10. Kumpi ryhmamuoto olisi mielestdnne parempi?



ORyhméi, jossa on sekd miehia ja naisia

OSamaa sukupuolta olevien ryhma

11. Onko ryhmaan osallistuminen vaikuttanut hyvinvointiinne?

OEi, miksi?

O Kylla, miten?

12. Mita vertaistukiryhmaan osallistuminen on antanut Teille?
(Voitte valita useamman vastausvaihtoehdon)

|:| Sosiaalisia suhteita

|:| Uutta tietoa sairauksista

[ ] Voimavaroja sairauden kanssa eldmiseen
|:| Ei mitaan edellisista

|:| Muuta?

13. Onko hyvinvointinne lisddntynyt ryhmaldisten/vetdjan ansiosta?
[ ] Kylla, ryhmalaisten ansiosta
[ ] Kylla, vetdjan ansiosta
[ ]Ei, ryhmalaisten vuoksi

|:| Ei, vetdjan vuoksi

14. Jarjestetysta toiminnasta hyvinvointiani lisaa...
(voitte valita useamman vastausvaihtoehdon)

|:| Liikunta

|:| Suolahuone

] Asiantuntijan luennot
|:| Rentoutus

|:| Muu, mika?
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15. Mikad ryhmassa tapahtuneesta toiminnasta on ollut teidan mielestanne
mieluisinta? (Voitte valita useamman vastausvaihtoehdon)

|:| Liikunta
|:| Rentoutus
] Asiantuntijaluennot

|:| Muu, mika?

16. Osallistun vertaistukiryhmaan, koska...
(voitte valita useamman vastausvaihtoehdon)

] Tapaamisaika on sopiva
[ ] Paikka on hyva

|:| Toiminta on mielekéasta
[ ] Ryhmahenki on hyva

|:| Osallistumismaksu on sopiva

17. Vaikuttaako vaihtuva aika ja paikka osallistumiseenne ryhméatapaamisiin?
Okyl1a
OF;

18. Koetteko, etta olette saaneet vaikuttaa riittavasti vertaistukitoiminnan sisal-
toon?

Okyl1a
Og;

19. Osallistuisin yhdistyksen jarjestimaan vertaistukitoimintaan uudelleen.
Osamaa mielti

OEri mieltd
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20. Onko osallistumismaksu ollut mielestanne sopivan suuruinen?
Okylla
OFi

21. Halutessanne voitte perustella edellisen vastauksenne.

300 merkkii jaljelld

22. Minkalaista toimintaa toivoisitte ryhmissa jatkossa olevan?

500 merkkia jaljella

Kiitos vastauksistanne! Hyvaa kevatta!

Vastauksianne kaytetdan Crohn ja Colitis ry:n vertaistukitoiminnan kehittamiseen.
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