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Opinnaytetyd kasittelee potilasjarjeston vertaistukea ja se toteutettiin yhteistydssa Crohn ja
Colitis ry:n kanssa. Yhdistys on valtakunnallinen potilasjarjestd, jonka jasenet sairastavat
crohnin tautia, colitis ulcerosaa tai valimuotoista koliittia. Yhdistys tarjoaa tietoa, tukea ja
virkistysta tulehduksellista suolistosairautta sairastaville henkildille ja heidan laheisille. Ver-
taistukitapahtumassa sairastuneilla ja heidan laheisilladn on mahdollisuus tavata toisiaan
ryhmissa ja muun toiminnan kautta.

Tutkimuksen kohteena oli Crohn ja Colitis yhdistyksen tuottamat vertaistukitoiminnot, joita
yhdistys tarjoaa aluetapahtumissa osallistujille seka selvittda jasenten kokemuksia yhdistyk-
sen toiminnasta seka arvioida niiden vaikutuksia ja samalla saada kehittamisideoita. Aineisto
koottiin aluetapahtumissa syyskuussa 2007 viidella eri paikkakunnalla Suomessa.

Opinnaytetyt toteutettiin maarallisena kyselytutkimuksena. Strukturoidulla kyselylomakkeella
kartoitettiin vertaistukitapahtumaan osallistuvien kasityksia vertaistuen merkityksista. Kyse-
lyyn vastasivat kaikki tapahtumassa mukana olleet. Aineisto analysoitiin SPSS-ohjelman avul-
la. Aineistot kasiteltiin kuvailevin tilastollisten menetelmin.

Osallistujat pitivat yhdistyksen tarjoamia vertaistukipalveluja hyvina, mutta tukihenkilopalve-
lujen kaytto oli vahaista. Vastannet tiesivat nimettyjen tukihenkildiden olemassa olosta, mut-
ta kynnys ottaa yhteytta tukehenkilédn on korkea, vaikka vastaajat kokivat tarvitsevansa tu-
kea sairauden aiheuttamissa tilanteissa. Aluetapahtumissa kuullut asiantuntijaluennot seka
muu tiedollinen tuki koettiin tarkeadksi. Vastaajat kokivat myds tarkeadksi mahdollisuuden ta-
vata muita sairastuneita. Puolet vastaajista ei kayttényt verkon valityksella saatavaa vertais-
tukea ja jatkossa tulee yhdistyksen huomioida myés tdman joukon tarpeet toimintaa kehitet-
taessa.

Tuloksien mukaan yhdistyksen toiminta vastaa jasenten tarpeisiin. Kehittdmishankkeen jatko-
kehittamisideana ehdotan selvitysta, jonka kohderyhmana ovat hankalahoitoista sairautta sai-
rastavien tuen tarve ja mahdollisesti kotiin vietavien palveluiden kehittaminen.

Avainsanat: tulehduksellinen suolistosairaus, IBD, potilasjarjesto, vertaistuki, sosiaali-
nen tuki, aluetoiminta.
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The thesis is focused on a peer support organized by a patient organization and is implement-
ed together with the Association of Crohn and Colitis. The Association is a nationwide patient
organization, whose members are affected by the Crohn’s disease, ulcerative colitis or in-
between these diseases. The Association offers information, support and recreation to chil-
dren, adults and their families affected by these diseases. Crohn’s and colitis support group
meetings are often intimate gatherings where patients and their loved ones can meet each
other’s.

The thesis was implemented as a quantitative survey. By the structured questionnaire the
opinions and experiences of the peer support meetings’ participants were mapped. All 50 par-
ticipants answered to the questionnaire. The results were analyzed using the SPSS-
programme. The dossiers were dealt with in the descriptive statistical methods.

The participants highly valued the peer support services, but the support person services
were under-utilized. The respondents were aware of the existence of the support persons,
but the threshold to contact a support person is high. Even though the respondents felt that
they would benefit from the support in challenges faced due to the disease. The lectures of
experts and other information shared in the regional meetings were highly valued. The oppor-
tunity to connect with other affected by the same disease was also important to respondents.
Half of the respondents were not using the peer services provided by online support. In the
future development initiatives the needs of these respondents should be taken into account
by the Association.

According to the survey results the peer services of the Association meets in principle the
needs of the members. As a recommendation of the thesis | propose a further study on target-
ing the seriously affect persons and their support needs and in addition possible development
needs for the services carried out at their homes.

Key words: inflammatory Bowel Diseases (IBD), patient organization, peer support, peer sup-
port methods, meaning of peer support
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1 Johdanto

Sairastuminen on aina luopumista terveydesta ja voi aiheuttaa konkreettisia muutoksia sairas-
tuneen eldamaan. Suomalaiset potilasjarjestot tarjoavat jasenilleen erilaisia palveluja, joiden
toivotaan tukevan heidan selviytymistaan sairauden kanssa. Potilasjarjeston tarjoama vertais-
tuki on ensiarvoisen tarkea tukimuoto. Vertaistuen avulla pyritddn tukemaan tulehdukselli-
seen suolistosairauteen sairastuneen arkielaméassa selviytymistd seka lisadméaén tietoa itse

sairaudesta ja sen hoidosta.

Tulehdukselliset suolistosairaudet ovat voimakkaasti kasvava sairausryhma Suomessa. Vuonna
2014 sairastuneita oli yli 40 000 ja uusia diagnooseja tehdaan vuosittain yli 2000. Diagnoosit
lisdantyivat vuosina 1993-2008 yli kolminkertaisiksi ja talla kasvuvauhdilla vuonna 2040 on
Suomessa yli 80000 tuhatta. (IBD2020-kysely 2014, Crohn ja Colitis ry).

Sairauden aiheuttamat oireet ja muutokset synnyttavéat usein tarvetta kohdata toisia samassa
tilanteessa olevia. Vertaistukea tarjotaan eri potilasjarjestdjen ja sairaaloiden jarjestamissa
ensitietopaivissa, sopeutumisvalmennuskursseilla, vertaistukiryhmissa, henkilokohtaiselta tu-

kihenkil6lta tai Internetin valityksella verkossa.

Jarjestot tarjoavat erilaisia vertaistuen ryhmia sairastuneille, omaishoitajille, perheenjasenil-
le, puolisoille, vanhemmille ja lapsille. Tarkeinta vertaistuessa on kokemusten jakaminen,
keskustelu omasta eldmantilanteesta, sairaudesta ja sen kanssa selviytymisestd. Paitsi etta
vertaistuki opettaa kuinka sairauden kanssa selvida arjessa, vertaistuki helpottaa sairauteen
ja hoitoihin ja ladkitykseen liittyvien asioiden ymmartamisessa. (Kettunen & Perdnen 2012,
5).

Samassa tilanteessa olevien potilaiden kohtaaminen tarjoaa sellaista tukea, jota mik&an muu
taho ei voi tarjota. Vuorisen (1995, 37 - 40) mukaan vertaistuki on omaehtoista ja yhteisollis-
ta tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistdd méaaritelty kohtalonyhteys. Téssa opinnay-

tetydssa se on tulehduksellinen suolistosairaus.

Tassa raportissa esiteltavan opinnaytetyon kysely tehtiin Crohn ja Colitis ry:n Vertaistuki -
projektin alussa syyskuussa 2007. Kyselyn tulokset antavat informatiivista tietoa yhdistykselle
toiminnan kehittdmisen tueksi. Tutkimusmenetelmand on arviointitutkimus - formatiivinen
arviointi, jolla pyritddn muokkaamaan ja kehittamaén yhdistyksen toimintaa asiakaslahtoi-
semmaksi. Lopputuotoksena on tarveanalyysi, joka tuottaa yhdistykselle informatiivista tietoa
jaseniston toiveista toiminnan kehittdmiseen heidan toivomaansa suuntaan. T&té tietoa Crohn

ja Colitis ry voi kayttaa toimintansa kehittamiseen.



2  Opinnaytetyon tausta ja tarve

Crohn ja Colitis ry sai Raha-automaattiyhdistyksen rahoituksen Vertaistuki -projektiin vuosille
2007 - 2009. Vertaisverkot projekti 2010-2012 jatkoi vertaistukiprojektia, vahvistamalla jo
kaytossa olevia toimintamalleja ja kohdentamalla uusia palveluja eri ryhmille kuten nuorille

aikuisille ja lapsiperheille.

Projektien avulla yhdistys on pyrkinyt luomaan uusia toimintamuotoja vertaistukeen ja
aluetoimintaan. Niiden avulla pyritédan tuottamaan sellaisia palveluja, jotka ovat sairastuneen
kannalta mielekkaita ja heidan tarpeistaan ldhtevia. Vertaistuen avulla pyritddn tukemaan
sairastuneen arkielamassa selviytymista seka lissamaan heidan tietoaan itse sairaudesta ja
sen hoidosta. Aihe on sekd ajankohtainen ettd tarked, koska potilasjarjestdjen tarjoama
vertaistuki on monella jarjestolla kehittamisen kohteena. Crohn ja Colitis ry on saanut Raha-

automaattiyhdistykselta rahoitusta 2007 alkaen vertaistukiprojekteihin.

Taman opinnaytetyon tarkoitus on selvittaa, jaseniston tarpeita. Miten henkilét tulevat mu-
kaan ja ottavat osaa potilasjarjestd Crohn ja Colitis ry:n tarjoamaan vertaistukeen, kuinka he
kokevat palvelut joita jo toteutetaan jarjestossa. Tietoa siitéa jarjestetaankd aluetapahtumia
ja muita tapahtumia riittavasti ja kattavasti, jotta kaikilla halukkailla on niihin mahdollisuus
osallistua. Missa olisi tapahtumien kannalta jarkevaad kokoontua ja kuinka usein jasenistd ha-

luaa kokoontua.

Véaeston lisdantyva internetin kayttdé on lisénnyt mahdollisuuksia tarjota vertaistukea myos
sahkdisen median kautta. Crohn ja Colitis ry on lisdannyt omaan toimintaansa yhdistyksen
verkkosivuilla olevan keskustelupalstan ja avannut Facebookiin yhdistyksen omia ryhmia.
Ryhmien avulla yhdistys pyrkii tarjoamaan tukea uudella tavalla ja osallistujien ei tarvitse
lahted itse tapahtumiin mukaan. Onko internetin vélitykselld mahdollista saada vertaistukea
ja antaako avoin keskustelupalsta tukea sita lukevalle henkil6lle. Yhdistys tarjoaa tukihenki-
I6palveluja. Tukihenkilot vastaavat heille tulleisiin yhteyden ottoihin joko puhelimitse tai
sahkopostilla. Opinnaytetyon kyselyssa selvitetdan osallistujien tietoa tukihenkildista ja pal-

velun kaytosta seka tarpeesta.

3 Tulehduksellinen suolistosairaus

Crohnin tauti, colitis ulcerosa ja valimuotoinen koliitti ovat kroonisia, tulehduksellisia suolis-
tosairauksia, joista myds kaytetadn yleisnimitysta IBD (Inflammatory Bowel Disease). Tautei-
hin ei ole parantavaa hoitoa ja tarkkoja tautien syntyyn vaikuttavia tekijoita ei ole Ioydetty.

Epaillaan, etta sairauden aiheuttajina ovat eri bakteerit ja virukset, mutta tasté ei ole var-



muutta. Perintotekijoilla uskotaan olevan vaikutusta sairauden puhkeamiseen, kuitenkaan ei
ole pystytty maaritteleméaan immunologisen mekanismin laukaisevia tekijoita. (Crohnin tauti,
Kéypa hoito 2011). Oman tietoni mukaan monilla sairastuneilla on ollut jokin virusinfektio tai
stressaava elamantilanne ennen kuin sairaus on alkanut oireilla. Nuorilla on sairaus saattanut

alkaa ylioppilas kirjoitusten jalkeen.

Crohnin taudin oireita ovat laikuittaiset tai alueelliset tulehdukset maha-suolikanavassa, etta
kuitenkin perasuoli on usein terve. Sairaus aiheuttaa ahtaumia ja osalle sairastuneista fiste-
leita eli suolten eri osat kanavoituvat toisiinsa tai suoraan iholle. Colitis ulcerosa esiintyy pe-
rasuolesta paksusuoleen ja on tietyn matkaa suolessa yhtenaisena pinnallisena tulehduksena.
Molempien sairauksien yleisimpia oireita ovat ilmavaivat, ripuli, veriripuli, kuume ja anemia.

Molemmissa sairauksissa sairastavilla on vatsakipuja. (Koivisto 2012).

Crohin tautia sairastavilla voi olla sairauden aikana vaikeuksia ravitsemuksensa kanssa. Nuoril-
la sairastuneilla voi sairaus aiheuttaa kasvuhairidita ja kaikilla jossain vaiheessa aktiivista tau-
tia jopa aliravitsemusta. (Paganus 2009). Ravinto ei aiheuta naité sairauksia eika silla voi hoi-
taa sairautta, vaan siihen tarvitaan aina ladkehoitoa. Potilaan riittéava ravitsemus on kuitenkin
hoidon onnistumisen kannalta tarkeda ja osaltaan parantaa myos sairastuneen elaméanlaatua.
(Ollus 2006).

Kelan tilaston mukaan 31.12.2013 Suomessa oli haavaista paksusuolentulehdusta ja Crohnin
tautia sairastavia 40415 henkilda. Sairastuneista 2/3 osaa sairastaa colitis ulcerosaa ja 1/3 osa
crohnin tautia. Heist& 399 oli 0-14 vuotiasta, 15866 oli 15-44vuotiasta, 16259 oli 45-64 vuoti-
asta ja yli 64 vuotiaita oli 7891 (Kelan tilastollinen vuosikirja 2013, 191). Tyypillinen sairas-
tumisikd tulehduksellisiin suolistosairauksiin crohnin tautiin ja colitikseen on 15-35 vuoden
valilla, tdman vuoksi puhutaankin nuorten aikuisten sairaudesta (Crohn and Colitis Foundation
of America.) Saatu sairaus kuitenkin kulkee mukana koko loppueldméan ja kaikki sairauden

hoidot ja oireet voivat vaihdella sairastamisen ajan yksilollisesti.

Krooninen sairaus ja sairastaminen vaikuttavat seké sairastuneen etté hanen laheistensa ela-
maan. Nuorena saatu diagnoosi voi muuttaa taysin jopa henkilon koulutus- sek&@ urasuunnitel-
mia. Kemppaisen (2008, 55-56) mukaan IDB:n sairastuminen vaikuttaa nuorella merkittévasti
elamanlaatuun. Nuorella sairastuminen sattuu usein johonkin eldman muutosvaiheeseen.
Opiskelujen aloittaminen tai paattdminen, ja siita johtuva muutto uudelle paikkakunnalle voi
aktivoida sairauden. Sairauden akuuttivaihe voi aiheuttaa opiskelujen keskeyttamista ja opin-
tojen pitkittymista. Parisuhteen luomiselle sairaus asettaa myds omat haasteensa. Vanhem-

malla ialla saatu diagnoosi voi aiheuttaa uudelleenkoulutustarpeen ja tydpaikan vaihdoksen.



Syksylla 2014 Crohn ja Colitis ry toteutti Takedan tuella elaméanlaatukyselyn 1BD2020, jossa 80
% vastaajista kertoi, ettd I1BD:n oireet vaikuttavat heidan eldmaénsa suuresti tai ainakin jos-
sain maarin. Tata tukee myds Crohn ja Colitis ry:n Facebookissa 2014 tehty pikainen ja epa-
tieteellinen ammattikysely, jossa joka kolmas vastaaja sanoi IBD:n heikentdvan tydkykya ny-
kyisessé ammatissa. Yhtd moni on vaihtanut ammattia tai harkitsee ammatinvaihtoa IBD:n
takia. (Crohn ja Colitis ry 2014).

Sairauden ollessa huonossa vaiheessa moni joutuu olemaan pitkidkin aikoja poissa ty6- ja
opiskeluelamasta. Osa joutuu viettdmaan myds pitkid aikoja sairaalassa. Sairauden ollessa
hyvéassé vaiheessa moni elda elamaansa niin, niin ettei muista tautia olevankaan. Kaikilla sai-
rastuneilla on yleensa kuitenkin elinikdinen ladkitys ja seuranta. (Crohnin tauti, Kaypa hoito
2011). Pitkaaikaissairaalle henkildlle tarjottu riittdva ja oikea-aikainen neuvonta ja ohjaus
ovat ensisijaisen tarkeitd. Sairauden alkuvaiheessa omaisten ja laheisten tuki sekd yhdessa
toimiminen auttavat sairastunutta kestdmaan epdvarmuutta, jota han tuntee omasta tilas-
taan. Yhdessé hankittu tieto sairaudesta auttaa uudenlaisen elaméan alkuun. Terveydenhuollon
tulisi jarjestelmallisesti ohjata sairastuneita henkildita potilasjarjestdjen tarjoaman vertais-
tuen piiriin (Metteri 2003, 161).

Suomen sosiaaliturvajarjestelma tarjoaa sairastuneelle useita erilaisia tukia kuten 2007 alus-
joustavan paluun takaisin ty6eldaméaan osasairaspédivarahan avulla. Pitkdan sairaana ollut voi
nain tehda osan viikkoa t6ita ja olla vield osan viikkoa sairaslomalla. Kela on maksanut sairas-
tuneelle 2010 alusta alkaen, osasairauspdivarahaa jo kahden viikon sairauspoissaolon jalkeen.
(Kela 2012). Muita sosiaaliturvan tarjoamia palveluja ovat kuntoutus ja uudelleen koulutus.
Epasaanndllinen tydaika ja ruokarytmin jatkuva muutos voi joillakin aktivoida sairautta ja sik-
si he joutuvat vaihtamaan tyota sekd mahdollisesti hankkimaan uuden ammatin. Vanhemmalla
ialld ja muutenkin sairauden ollessa niin vaikea ja voimia vaativa voi sairastunut hakeutua
myo6s osa- aikaisesti eldkkeelle. Moni vanhempi sairastunut onkin kayttanyt tatd mahdollisuut-
ta hyvakseen. Usein he kuitenkin kokevat vield tarvitsevansa tydtd osana arkipdivaansa aina-
kin osan viikkoa ja siten jaksavansa paremmin elaméssa (Sosiaali- ja terveyspolitiikan strate-
giat 2015, 10).

Mikali tybnantaja pystyy jarjestamaan tyontekijansa tydolosuhteet niin, etté esimerkiksi vessa
on riittavan lahella tyontekijan toimipistettd mahdollistaa se hanen tydssdolon jopa sairauden
ollessa aktiivisempi. Moni sairastunut miettiikin vertaistukiryhméssa juuri eri vaihtoehtoja,
jotka helpottavat hanen selviytymistdan arjessa, toisilta saadut neuvot ja ohjeet auttavat

jaksamaan, seké parantavat elaméanlaatua.
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4  Potilasjarjestot Suomessa

4.1 Potilasjarjesto

Potilasjarjesto kasitteend on hyvin liukuva ja voidaan ymmartaa laajasti. Potilasjarjesto voi-
daan néhda virallisen jarjestelman vastakohtana, mutta on myds osa valtakunnallista sosiaali-
politiikkaa. Potilasjarjestéjen edunvalvonta on vaikuttamista yhteisdtasolla laajemmin yhteis-
kunnassa, esimerkkind voidaan mainita Kansanelakelaitoksen muutokset lagkkeiden korvatta-
vuuksissa. Potilasjarjestd ndhdaan samassa tilanteessa olevien sairastuneiden etuja ajavana
jJarjestond. Sairastuneet ovat jarjestdytyneet tukeakseen samassa tilanteessa olevia (vertais-
tuki). (Toiviainen 2005, 7).

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittamiskeskus on maaritellyt, etta potilasjarjestoé on
jarjesto, joka:
1) on muodostunut tietyn sairauden, taudin tai vamman tai sairaus-, tauti-
tai vammaryhman ymparille, ja ko. tila on virallisesti hyvéksytty ja tunnustet-
tu kansainvélisen ICD-10-tautiluokituksen mukaan;
2) jossa on jasenind ainakin potilaita tai sairaiden lasten vanhempia tai per-
heitd, joko valillisesti paikallis-Zalueellisten yhdistysten kautta tai suoraan
keskusjarjestodtasolla, riippumatta siitd onko jasenyys varsinainen vai kanna-
tusjasenyys;
3) joka on valtakunnallinen eli toiminta-alueena on koko Suomi” (Toiviainen
2005, 10).

Laajemmin puhutaan kolmannesta tai epavirallisesta sektorista. Vertaistuki nahdaan vaikut-
tamisena yksilotasolla sairastuneen eldmassa. Se tapahtuu yleensa paikallistasolla asian itse
kokeneiden ihmisten parissa. Tapahtumassa kannustetaan ja tuetaan toisia, selviamaan sai-
rauden kanssa ja luodaan mahdollisuuksia uusien kokemusten hankintaan ja tarjotaan vertais-
tuellisia harrastusmahdollisuuksia. Keskiossa on yhteinen kokemus ja arkielaman asiantunti-
juus kohtalotovereiden kesken ilman la&ketieteen ja hoitohenkilokunnan edustajia (Toiviainen
2005, 26).

Suomessa on yli 130 potilasjarjestoa (Toiviainen 2005, 6) ja yhtena tarkeana toimintamuotona
jarjestoilla on tarjota jasenilleen vertaistukea ja toimia heidan edunvalvojana. Kansalaisjar-
jestdjen toteuttama kolmannen sektorin toiminta on tarkea hyvinvoinnin edistdja Suomessa.
Jarjestdjen tehtdavand on heikommassa asemassa olevien ryhmien tukeminen ja palvelujen
tuottaminen. Ennaltaehkaisy ja uusien toimintamallien kehittely tapahtuu usein jarjestoissa
projektien avulla. Tata toimintaa Suomessa tukee Raha- automaatti yhdistys antamalla jérjes-
toille toiminta-avustuksia ja kohdennettuja toiminta-avustuksia (Sosiaali- ja terveyspolitiikan
strategiat 2015, 17).
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Kolmannella sektorilla tehtava vapaaehtoistyd koetaan tarkeéksi sosiaali- ja terveydenhuoltoa
tukevaksi toiminnaksi, ja silla alueella tehtava tyo tulee jatkuvasti lisdédntymaan eri jarjes-
toissa. Ehkaiseva tyd siséltyy osana lahes kaikkien valtakunnallisten jarjest6jen toimintaan.
Ehkaisevan tyon tarkeana tavoitteena on jarjestoissa syrjaytymisen ehkaisy. (RAY avustusstra-
tegia 2012 - 2015).

Sisallollisesti jarjestdjen toiminta painottuu tiedotukseen, neuvontaan ja ohjaukseen seka
vertaistukeen ja vapaa-ajan toimintamahdollisuuksien tarjoamiseen ihmisille (Jarjestobaro-
metri 2013.) Valtiontalouden tarkastusvirasto on todennut raportissaan, etta terveyden edis-
taminen on yhteiskunnassa jopa liian pitkalti yksin jarjestdjen varassa, koska kunnat eivat
panosta tahan tyohon tarpeeksi (Valtiontalouden tarkastusviraston toiminnantarkastuskerto-
mukset 160/2008, 63-65.)

Toimintaa Suomessa tukee Raha-automaattiyhdistys antamalla jarjestoille toiminta-avustuksia
ja kohdennettuja toiminta-avustuksia (Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat 2015, 17.) Eh-
kaisevan tydn merkitystéd painotetaan sosiaali- ja terveyspolitiikan toimintachjelmissa ja stra-
tegioissa. Ihmiset kokevat usein suurimmiksi hyvinvointiongelmikseen yksindisyyden ja sosiaa-
listen kontaktien vahaisyyden. Jarjestojen tuottamat paikallistoiminnat vastaavat tdhan haas-

teeseen. (Jarjestdbarometri 2007).

Kunnat tukevat potilasjarjestétoimintaa antamalla ilmaiseksi tilojaan niiden kayttdon ja siten
mahdollistavan erilaisten ryhmien kokoontumisen yhteen. Useissa kunnissa on jarjestoille
omia tiloja, joita voidaan vapaasti varata toimintaa varten, joissakin paikoissa niita kutsutaan
nimella jarjestotalot. Tdma toiminta mahdollistaa pienienkin jarjestdjen kokoontumisen paik-
kakunnalla. (Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat 2015, 18).

4.2  Potilasjarjestd Crohn ja Colitis

Crohn ja colitis ry on valtakunnallinen potilasjarjestd. Yhdistyksen toiminnan painopistealuei-
ta ovat: Yhdistyksen perustoimintojen vahvistaminen, tulehduksellisten suolistosairauksien
tunnettavuuden parantaminen seka sairastuneille etta suurelle yleisdlle. Tavoitteena on myos
edunvalvonnan vahvistaminen ja monipuolinen vertaistukitoiminta eri jasenryhmille. (Crohn
ja Colitis ry 2008-2014 Toimintakertomus).

Vertaistuki on yksi Crohn ja Colitis ry:n toiminta-alueista, jota halutaan kehittdd paremmin
jJaseniston tarpeita vastaavaksi, kaikilla yhdistyksen toimintasektoreilla. Vertaistukitoiminnan
keskeisia tavoitteita ovat vertaistuen saavutettavuuden parantaminen, alueellisten ja valta-
kunnallisten vertaistapaamisten jarjestaminen eri kohderyhmille, Internet-pohjaisten ja sosi-

aalista mediaa hyoddyntévien vertaistukiverkostojen luominen sekad yhdistyksen omien vapaa-
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ehtoistoimijoiden jaksamisen ja hyvinvoinnin vahvistaminen. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014

Toimintakertomus).

Yhdistys on perustettu 1984 Helsingissa. Jasenia on talla hetkelld ldhes 7000 ja jasenmaéara on
ollut voimakkaasti kasvussa koko 2000-luvun ajan. Yhdistyksen jasenet sairastavat tulehduk-
sellista suolistosairautta. Potilasjasenten liséksi yhdistykseen kuuluu joukko muita jasenryh-
mia kuten kannatusjédsenet, sairaan lapsen vanhemmat seka hoitohenkilokunta (Crohn ja Coli-
tis ry 2008-2014 Toimintakertomus).

Yhdistyksen toiminta perustuu padasiassa vapaaehtoistydhon. Yhdistyksen kotipaikka on Hel-
sinki ja toimisto sijaitsee Tampereella. Yhdistyksen hallitukseen kuuluu 11 henkil6&a. Tukihen-
kilotoiminnassa on mukana yli 20 koulutettua tukihenkilda. Aluetoimintaa vetavat aluevastaa-
vat ja toimintaa on 16 alueella ja nuorten toimintaa neljalla alueella Suomessa. Aluetapah-
tumia vetda paikkakunnilla 1 - 4 vapaaehtoista henkil6d, riippuen paikkakunnasta. Tapahtu-
mia nailla alueilla on vuosittain 2 - 10. Yhdistys tarjoaa jasenilleen vertaistukea internetin

vélityksella. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014 Toimintakertomus).

Yhdistyksella on aktiivisessa kaytossa olevat Internet-sivut, vuonna 2007 sivuilla vierailtiin yli
600 000 kertaa. Sivuilla on myds keskustelupalsta jonne on kirjautunut yli 2000 henkil6d oman
nimimerkkinsa taakse ja suojassa keskustella heitéd kiinnostavista asioista. Nimimerkki mah-
dollistaa keskustelun anonyymisti, koska kaikki eivat halua nimeéaén julkiseksi. Osa sivustoista
on kaikille avoimia ja joihinkin keskusteluryhmiin tulee pyytaa paasy erillisesti, esimerkiksi
perhesuunnittelua koskevaan osioon. Keskustelupalstaa valvotaan yhdistyksen toimesta ja

asiattomat keskustelut poistetaan. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014 Toimintakertomus).

Facebookiin avatut suljetut ryhméat tarjoavat jasenille mahdollisuuden keskusteluun asuin-
paikasta ja voinnista huolimatta. Yhdistyksella on seitseman eri suljettua keskusteluryhméa ja
ne ovat tarkoitettu vain sairastaville ja niihin pdasee mukaan pyytamalla jasenyytta ja esitte-
lemalla itsensa yhdelle yllapitajalle. Ryhmaan padseminen ei edellytd yhdistyksen jasenyytta.
Kaksi ryhmistd on salaisia ryhmid joita ei 16yda haulla vaan mukaan péasevat yhdistyksen ja-
senend olevat, ikaryhmaan kuuluvat henkilét, jotka ovat ldhettaneet esittelyn omasta ela-
mantilanteestaan projektityontekijalle. Netissd toimivat keskustelufoorumit mahdollistavat
osallistumisen tasavertaisesti kaikille sairastuneille, jotka hakevat tukea internetin valityksel-
Ia. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014 Toimintakertomus).

Crohn ja Colitis ry saa toimintaansa Raha-automaattiyhdistyksen yleisavustusta ja 2007 alusta
yhdistys sai ensimmaisen kerran rahoituksen kahteen projektiin. Vertaistukiprojektilla 2007-
2009 pyrittiin tuottamaan uusia toimintamalleja yhdistyksen vapaaehtoisvoimin toteutetta-

vaan aluetoimintaan ja lisdédméaan alueita joihin toimintaa voidaan levittda. Aluetoiminnalle
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etsittiin uusia toimintamalleja, jotka pyrittiin juurruttamaan projektin aikana osaksi aluetoi-
mintaa. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014).

Liikuntaryhmat aloittivat toimintansa 2007 Oulussa ja 2008 Helsingissd. Naiden ryhmien toi-
minta on jo loppunut. Yhdistyksen liikuntaryhmat kokeilivat ensimmaisena toimintasyksyna
erilaisia lilkkuntamuotoja ja jatkossa ryhméan jasenten toiveet on otettu huomioon ohjelmaa
suunniteltaessa. Osallistujat ovat kokeneet sen toiminnan hyvaksi ja merkitykselliseksi. Lii-
kuntaryhmd tuotti myos jasenilleen vertaistukea. Osallistuja maéara oli rajattu 15 henkil6on.

Ryhma on toiminut suljettuna ryhméana. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014).

Crohn ja Colitis ry pyrkii edunvalvonnassa huolehtimaan siita, etté potilaat saavat saman koh-
telun hoidoissa ja tutkimuksissa riippumatta asuinpaikasta. Yhdistys seuraa tilannetta koko
ajan ja jasenistolta kantautuvien viestien avulla asioihin puututaan ja pyritddn muuttamaan
asioita. Yhdistys seuraa aktiivisesti ministerion tyoté, jossa selvitellaan ladkekorvauksien uu-
distamista. Yhdistys on antanut kirjallisen selonteon muutoksen mahdollisista vaikutuksista
potilaan ladkekulujen kasvuun ja valinnan vapauteen siitd mité ladketta han voi taloudellisen
tilanteensa puitteissa ostaa. Varallisuus ei saa asettaa sairastuneita eriarvoiseen asemaan sai-

rautensa hoidossa. (Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat 2015, 30).

Edunvalvonnan vaikuttamistydsta esimerkkind voidaan mainita tyhjennysainevalmisteet joita
potilas joutuu nauttimaan ennen suolistotutkimuksiin menoa. Osassa sairaaloita ne ovat poti-
laan itse kustannettavia ja osassa potilas saa ne mukaansa ilmaiseksi. Tutkimus ei onnistu il-
man kunnon tyhjennysta ja itse ostettuina ne ovat melko kalliita ja siten lisékustannusera jo
sairastuneelle. Jarjestd pyrkii saamaan potilaan samanarvoiseen asemaan riippumatta siita
missa hoitopaikassa hantéa hoidetaan. Yhdistys kirjelmdi asiasta Sosiaali- ja terveysministerio-

ta 2013 ja ministerid lahetti asiasta kunnille ohjekirjeen. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014).

Jarjestd pyrkii vaikuttamaan sairastuneen arkipdivadn monella eri tavalla. Opiskelijoiden
asemaa on pyritty tukemaan silla, ettéd kaikkiin opiskelija-asuntosaatioihin on lahetetty kirje
joka sisdltéda informaatiota sairaudesta. Informaatio siitd mité oireita sairaus aiheuttaa ja
miksi tulehduksellista suolistosairautta sairastava opiskelija haluaa asunnon jossa on oma
henkilokohtainen wc. Yhdistys tarjoaa nuorille myds omaa eriytettya alueellista nuortentoi-
mintaa neljalla eri alueella Suomessa. Toiminnalla pyritdan vahvistamaan nuorten selviyty-
misté sairautensa kanssa mahdollisimman hyvin. Nuorille jarjestetdan vuosittain yksi valta-
kunnallinen tapahtuma. Tapahtuma on ollut viikonlopun mittainen. (Crohn ja Colitis ry 2008-
2014).

Opasprojektin 2007-2008 tarkoituksena oli tuottaa jasenistolle ja tulehdukselliseen suolisto-

sairauteen sairastuneille informatiivista tietoa uusien oppaiden muodossa. Uusia oppaita
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valmistui 17 ja oppaita jaetaan sairastuneille eri hoitopaikoissa. Uusia oppaita on lahetetty
jasenistolle myos postitse jasenlehden mukana. Halukkailla on myds mahdollista tilata niita
itselleen suoraan yhdistyksen toimistosta. Oppaita on jaossa myds eri yhdistyksen tapahtumis-
sa. Oppaita paivitettdessa ja uusintapainoksia otettaessa on yhdistys yhdistanyt joitakin op-
paita yhteen. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014).

Yhdistys jarjestaa vuosittain Raha-automaattiyhdistyksen rahoituksella nelja tai viisi sopeu-
tumisvalmennuskurssia sairastuneille. Kurssille haetaan ja valinnat osallistujista tehddan yh-
distyksen toimesta, osallistuminen kurssille ei edellytd yhdistyksen jasenyytta. Kurssilla sai-
rastunut saa itselleen informatiivista tietoa asiantuntijoiden luennoilla ja yhteiskeskusteluissa
vertaistukea muilta sairastuneilta. Sopeutumisvalmennuskursseilla on yhdessa ololla ja kes-
kusteluilla suuri merkitys osallistujille. Yhdistys kehittaa jatkuvasti kurssien siséltéa ja toimin-
tamalleja. 2008 alussa yhdistys jarjesti ensimmaisen kahteen eri viikonloppuun sijoittuvan
kurssin, jolla mahdollistetaan niiden henkildiden osallistuminen, jotka eivat voi perheen, tyon
tai opiskelun takia olla poissa kotoa viitta paivaa yhtéjaksoisesti. 2009 jarjestettiin ensimmai-

nen kurssi nuorille aikuisille. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014).

Crohn ja Colitis ry on yhtena jasenjarjestond mukana EFCCA:n (European Federation of
Crohn”s & Ulcerative Colitis Association) toiminnassa. EFCCA:n kuuluu 27 potilasjarjestoa Eu-
roopasta 26 eri maasta. Belgiasta on omat jarjestot seka flaamin- ettéd ranskankieliselta alu-
eelta, muista maista on yksi jarjestd edustamassa maataan. (Crohn ja Colitis ry 2008-2014).

European Federation of Crohn™s & Ulcerative Colitis Association (EFCCA) vaikuttaa Euroopan
unionissa, antamalla lausuntoja eri asioista paatoksentekijoille ja edistamalla uusien ladkkei-
den markkinoille tuloa Euroopan alueella. Jarjestd pyrkii edesauttamaan jasenmaidensa poti-
laiden edunvalvontaa ja tiedotusta. (Terveys 2015, 31). EFCCA tekee yhteistyota esimerkiksi
European disability Forum (EDF), Ecco nurses (Necco) ja European Patient Foundation (EPF)
kanssa. Kansainvalinen IBD-pdiva jarjestetaan vuosittain toukokuussa. Pohjoismaat ovat ko-

koontuneet jo vuosia yhteen kehittdmaan pohjoismaiden valista yhteistyota.

5  Vertaistuki

5.1 Vertaistuen méaarittelya

Vertaistukea madritelladan monella eri tavalla ja yhteistd maarittelyille on kahden samassa
tilanteessa tai saman kokemustaustan olevan henkilon dialoginen keskustelu yhdistavéasta asi-
asta. Ollikaisen (2004, 92) mukaan vertaistuki taas korostaa ilmitn sosiaalista puolta ja tu-
keen tarvitaan toista jota sama asia yhdistaa ja osapuolet ovat tasavertaisia keskenaan. L&-
heiset ja vertaiset ndhdaan tuen antajina silloin kun itsella on vaikeaa ja omat keinot eivat

riita.
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Mikkonen (2009, 28-30) maarittelee vaitoskirjassaan vertaistuen olevan samankaltaisessa ela-
mantilanteessa olevien ihmisten keskinaistd kokemuksen, tiedon ja tuen jakoa. Vertaistuki
tunnetaan kansainvalisind kasitteina self help (oma-apu), peer support (vertais/vertainen tu-
ki, tukiryhmd, kannattaja), mutual aid (keskindinen tuki) ja self-help support (toiminnan tuki-
jat). Kasitteena vertaistuki liittyy myods sosiaaliseen tukeen (social support), vertaistuessa

oma kokemusmaailma avautuu suhteessa toisen kokemusmaailman kanssa.

Vertaistukea voi saada jarjestetyn toiminnan esimerkiksi vertaistukiryhmien ja tukihenkil6i-
den kautta seka ilman jarjestettya toimintaa oman laheisverkon l&heisten ja ystavien kautta.
(Mikkonen 2009, 32) Vapaaehtoisina vertaistukihenkildind toimivat samaan sairauteen itse jo

aiemmin sairastuneet.

Vertaistuki-kasitetta kaytetdan yleensa maaritteleméan toimintaa, jossa samankaltaisessa ja
jollain tavoin ongelmallisessa tilanteessa olevat henkilét kokoontuvat yhteen pohtimaan heita
koskettavia asioita. Vertaistuessa henkilditéd yhdistéa joku yhteisesti jaettu seka tarkeéksi ko-
ettu kokemus. Tahén ajatukseen liittyy méaaritelma ulkoryhmasta eli henkildisté, joita ei sama
kokemus yhdista. He eivat myoskaan kuulu saman vertaisuuden piiriin. (Saarenheimo & Pietila
2006, 29 - 30). Pietild-Hella (2010, 60) mukaan vertaisuus on tiettyyn kategoriaan kuulumista

Ja téssa opinnaytetydssa se on tulehduksellinen suolistosairaus.

Vertaisuuteen perustuvia ryhmid yhdistaa jokin heille yhteinen kokemuksellinen asia. Opin-
naytetydssa se on tulehduksellinen sairaus. Pietila- Hellan(2010, 61) mukaan kokemustieto on
henkilokohtaista tietoa, jota vain vertaiselle ei tarvitse selvittda. Han tietda mista on kyse
kun toinen puhuu ongelmistaan. Vertaistuessa jaetaan sellaista kokemustietoa, jota vain sai-
rastuneet itse ovat kokeneet. Kokemustiedon jakaminen vertaistukiryhmassa toisten kaytet-
tavaksi tukee sairastuneita henkilditd. Kokemus voi syntya vain elettyjen tapahtumien kautta.
Kokemustieto voidaan téssa yhteydessa maaritella taitavuudeksi ja kyvykkyydeksi selvita sai-
rauden kanssa elaméssa eteenpain (Hanninen ym. 2007, 20). Omien tapaamisessa jaettujen
selviytymiskeinojen joukosta voi aina toinen sairastunut 16ytéa jotakin uutta ja siten itse sel-

vitd samankaltaisista tilanteista.

Vertaistapaamisessa kahden tai useamman henkildn kohtaamisessa syntyy aina jotain uutta,
joka parhaimmillaan hyddyttdd molempia ja johon kukaan ei yksin pystyisi. Vertaistuessa pyri-
taan parantamaan elamanlaatua. (Toija 2011, 34-35). Sairastuneen ja ryhman kasitys siita,
ettd heidan tarpeensa tulevat tyydytetyksi ja heilta ei evata mahdollisuuksia tavoitella onnel-
lisuutta ja elamantehtavan tayttymista. Kokemus on aina subjektiivinen ja suhteessa jokaisen
henkilokohtaisiin tavoitteisiin, odotuksiin, vaatimuksiin ja huolenaiheisiin. Kéasitteessa yhdis-

tyvéat ihmisen fyysinen terveys, mielenterveyden tila, sosiaaliset suhteet, suhde ympéaristoon,
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itsendisyyden taso ja omat henkil6kohtaiset uskomukset. (Mikkonen 2009, 148-163). Ihmisen
todellinen tila ei ole niin ratkaiseva kuin hénen tuntemuksensa verrattuna omaan tavoiteti-
laan. Vertaishenkilén kautta voi oppia, etta selviytyminen ei poista sairautta vaan auttaa 16y-
tamaan uusia mahdollisuuksia. Mahdollisuus selvita on eri asia kuin on pakko selvita. (Laukka-
Sinisalo 1994, 180-186).

Vertaistuki tapaamisilla pyritaan kokonaisvaltaisesti tukemaan sairastunutta. lhmiset ovat yha
tietoisempia omista tarpeistaan ja odotuksistaan. Vertaistuki tarjoaa mahdollisuuden saada
kattavaa tietoa sairauden myotéa tulleisiin uusiin asioihin ja toimii kuntouttavana osana sai-
rauden kanssa eléavalle henkildlle. (Mikkonen 2009, 155-159). Hanen eldmanlaadun paranta-
mista pidetaan keskeisend tavoitteena kun terveytta edistetddn. Eldméanlaatua voidaan mitata

ennen kuin toimenpiteet terveyden edistamiseksi aloitetaan.

Kukkuraisen (2006, 45-46) mukaan terveyteen liittyvan elaménlaadun seuraaminen on tullut
tarkedaksi varsinkin kroonisten sairauksien lisdantymisen myota. Hanen tutkimuksessa elaman-
laatu maaritellaén subjektiivisena kokemuksena kehon toiminnasta, psyykkisesta ja henkisesta
hyvinvoinnista, toimintakyvysté ja kyvysta selviytya seka paivittaisista toimista etta erilaisiin
rooleihin liittyvista tehtavistd. Monesti jo hoitohenkilokunta kysyy potilaalta hdanen elaman-

laatua koskevia kysymyksid ja mita rajoituksia sairaus on tuonut elamaan eri tilanteissa.

Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat (2015, 13-17) mukaan terveytté edistava ajattelutapa
ja sille rakentuva toiminta merkitsee terveytta edistavien asioiden kartoittamista asiak-
kaidemme elamasta. Saamaamme tietoa meidan tulee kyeta soveltamaan, jotta voimme tu-
kea hanta niilla osa- alueilla jotka tukevat hanen kehitystéaan. Maailman terveysjarjestdé WHO
maarittad terveytta nahdaan psyykkisend, fyysisena ja sosiaalisena kokonaisuutena. Tervey-
den lahteet ovat lasnd ihmisten jokapdivaisessa arkielamassa. Vertaistuessa moni joutuu et-
simaan niitd uudelleen esiin, koska sairaus ja sen oireet ovat ne kadottaneet syysta tai toises-

ta.

Seppéanen-Jarvela (2/2005, 13) mukaan vertaistuen avulla voidaan parantaa niitéd uskomuksia
mité ihminen ajattelee itsestddn ja miten han arvottaa elamaansa. Vertaistuessa peilataan
omaa toimintaa muiden toimintaan vastaavissa tilanteissa ja siten muokataan omaa nakemys-
ta ja tietdmysta asiasta. Vertaistuki antaa mahdollisuuden oppia uutta. Oppiminen vaatii on-

nistuakseen arviointia oman ja toisen toiminnan eroista.

Sosiaalinen tuki maaritelladn tueksi, jota yksildille ja ryhmille on tarjolla yhteisdissa. Tuki
toimii puskurina yksilon ja epasuotuisien olosuhteiden ja elaméantilanteiden valilla. Sosiaali-
nen tuki mahdollistaa elaménlaadun ja henkilon myonteisten voimavarojen kasvun. (Savola &
Koskinen -Ollonqvist 2005, 68).
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Tuki voidaan jakaa tunnetukeen eli emotionaaliseen tukeen. Tuki on tunne siitd, etta joku
mydtaeldd kanssani ja on tukena, kun vaikeuksia tulee. Han auttaa sen mink& voi, eika lahde
pois. Han tukee heikkouksista ja puutteista huolimatta. Han on I&snd onnistumisen ja ilonkin
hetkella. Tunnetuki ilmenee kaikissa laheisissa ihmissuhteissa ja vertaistukiryhmissa. Tuen
ilmenemismuotoja ovat huolehtiminen, kiinnostus ja luottamus. Tuki on ihmisen hyvaksymista
sellaisena kuin hén on. (Salo & Tuunainen 1996, 231). Tunnetuen antajana on ensisijaisesti
oma laheisten ihmisten verkosto. Henkil6t, joilla ei ole laheisia, joille asioista voi puhua tar-
vitsevat enemman vertaistukea sekd ammatillista tukea eri auttajatahoilta (Kukkurainen
2006, 76). Mokkosen (2002, 43) mukaan hyvassa yhteistydsuhteessa osallistujilla on sama yh-
teinen paamaara ja tavoitteet. Osallistujat pyrkivat samaan lopputulokseen yhdessa toista

tukien.

Vahvistavan tuen ilmenemismuotoja ovat kannustus ja arvostus, jota saadaan palautteena
niiltd, joiden kanssa olemme tekemisissda. Tuki vahvistaa vain, jos se on rehellisté ja aitoa.
Tuen saajaa arvostetaan hénen tekojensa ja ominaisuuksiensa kautta. Ryhmén tulee olla asi-
asta samaa mielté. Arvostus edellyttad tasapuolisuutta sekd vastavuoroisuutta ryhman jasenil-
ta. Mikali tama ei toteudu, ei tuki ole vahvistavaa. (Salo & Tuunainen 1996, 231). Liikuntahar-
rastus jota toteutetaan vertaistukiryhmassa, on hyva esimerkki siitd, miten mukana olevaa
onnistujaa kannustetaan. Vertaisryhmassa ei tarvitse haveta jos ei jaksa tai joutuu lahtemaén
vessaan kesken tunnin. Ryhmassa ryhman muut jasenet tukevat sitd henkil6d, jolla menee
sairauden aktiivivaiheessa huonommin. Tuki ilmenee esimerkiksi kdytdnndn neuvojen antami-

sena ja saamisena.

Tietotuki eli informaatiotuki on ihmisten valisen kanssakdymisen ydinkysymys. Tuki tapahtuu
tiedon ja informaation jakamisena vuorovaikutuksena. Kukaan ei voi tietdd muista ihmisista ja
ryhmistd, elleivat he itse sita kerro. Tieto vahentdd mielikuvien luomia vaaristymia seka luu-
loja. Tiedon jatkuva saanti tukee henkiloén koherenssin tunnetta. Tieto auttaa ymmartamaan
tapahtumia ja omaa roolia niiden kulussa. Tieto on edellytys siihen, etta voin kokea elamén ja
tilanteiden hallinnan tunnetta. Tieto auttaa ymmartdmaan nykyisid ja tulevia olosuhteita.
(Salo & Tuunainen 1996, 231). Vertaistukiryhméssa jaettu oma kokemustieto ja asiantuntijoil-

ta saatu informaatio poistaa epatietoisuutta omasta tilanteesta.

Vélinetuki eli instrumentaalinen tuki on hyvin monimuotoista ja konkreettista tukea seka kay-
tannon apua. Tekniset vélineet, laitteet, koulutus, ammattitaito ja viestintdyhteydet ovat
véalinetuen ilmenemismuotoja. Valinetukea on kaikki se, mita laheiseni pystyvat antamaan ja
haluavat antaa. (Salo & Tuunainen 1996, 231). Vélinetuen esimerkkin& voidaan kayttaa inter-
netin kautta kaytavia keskusteluja potilasjarjestdojen keskustelupalstoilla. Henkil6 voi olla

hyvinkin sairas ja ei pysty lahtem&an kotoaan minnekaan. Internet avaa hanelle keskustelu-
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kanavan toisten samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa. Internetin valityksella han voi
saada myos tiedollista tukea.

Toimiva yhteisd on sosiaalisen tuen antajana. Kuuluminen toimivaan yhteiséon on ensiarvoisen
tarkeaa tai ettd meilla on ihmissuhde, josta saamme tata tukea. Yhteisollisyys tukee vasta,
kun jokaisen oma erityisyys tulee huomioiduksi. Toimivalle yhteis6lle on ominaista jatkuva
ajatusten vaihto, tunteiden vaihto ja ryhméan moraalinen tuki. Ryhma saa jasenensé osallisek-
si sen tuottamaa kollektiivista energiaa ja siten vahvistaa heita uupumuksen hetkella. (Salo &
Tuunainen 1996, 231). Potilasjarjestdjen tapaamisissa dialogisen keskustelun aiheet ovat jo-
kaisen osallistujan omasta koetusta elamésta ja siten dialogisuus on vastavuoroista ajatusten

vaihtoa tasavertaisten ihmisten valilla (Isaacs 2001, 40; Huhtinen 1996, 100.)

5.2 Potilasjarjestdjen kautta saatava vertaistuki

Potilasjarjeston tarjoama vertaistuki on ensiarvoisen téarked tukimuoto sairastuneelle. Ver-
taistuessa samassa tilanteessa olevien potilaiden kohtaaminen tarjoaa sellaista tukea, jota
mik&an muu taho ei voi tarjota. Potilasjarjestd on kolmannen sektorin toimia. Potilasjarjesto

ymmarretaan hyotya tavoittelemattomana jarjestona

Vuorinen (1995, 37 - 40) on madritellyt vertaistuen tueksi, joka on omaehtoista ja yhteisollis-
ta tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistéa tietty maaritelty sosiaalista tukea tarvitse-
va ja yhteiskunnallisesti poikkeavaksi madritelty kohtalonyhteys. Vertaistuki ryhmien henkilot
ovat hakeutuneet yhteen oman tarpeensa perusteella. Potilasjarjestdjen ryhmissa yhdistava-
na tekijand on oma sama sairaus, tauti tai vamma. Auttajan motiivina on, ettd han voi olla
avuksi ja samalla oppii itsekin jotakin tarkeaa. (Eskola & Kurki 2001). Crohn ja Colitis ry:n
vapaaehtoisina toimivat sairastavat itsekin IBD:t4. Heidan omasta sairastumisestaan on aikaa

ja he ovat jo oppineet selviytyméaan sen kanssa elamisesta.

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri on luonut oman potilastukipisteensa OLKA:n ja se on
jarjestdjen yhteistoimintapaikka, joka palvelee potilaita, heidan laheisiddn ja sairaalan omaa
henkilokuntaa. Paikka tarjoaa tietoa vertaistuesta ja sen saatavuudesta alueella. Erilaisten
harrastusten ja ryhmien avulla tuemme ihmisten terveyttd edistavien tekijéiden riittavyytta
ja annamme heille voimavaratekijoita jotka tukevat heidan kehitystédan. Ratkaisevaa on tie-
taa millaisia voimavaroja heilla on kaytettavissaan, talldin puhutaan salutogeneesisten eli
terveytta edistavien tekijoiden kartoittamisesta. Moni potilasjarjesto tarjoaa jasenilleen eri-
laisia liikuntaryhmia, joista esimerkkind voidaan mainita reumaan sairastuneiden vesiliikunta-

ryhmat (Helsingin Reumayhdistys 2015).

Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat (2015, 13-17) mukaan yksilon yleiset selviytymisvoima-

varat voidaan |0ytaa hanesta, hanen lahiympéristdstédan (perhe, ystavat ja tydtoverit), luon-
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nosta, yhteisosta johon han kuuluu ja yhteiskunnasta jossa han eldd. Nama tekijat ovat niita,
jotka ovat tehokkaita stressin valttamiseksi ja auttavat yksiloa selviytymaéan vaikeissa tilan-

teissa.

Salo ja Tuunaisen (1997, 239-243) mukaan naitd voimavaroja voidaan ryhmitelld ja jaotella
useilla eri tavoin, materian, kulttuurin, moraalin ja ego-identiteettiin. Yleisiksi selviytymis-
voimavaroiksi luetaan mm. fyysiset, aineelliset, Kognitiiviset ja emotionaaliset voimavarat

sekd arvostus- asenteelliset ja ihmissuhteisiin liittyvat voimavarat.

Vertaistuesta on tehty useita tutkimuksia eri potilasjarjestdissa. Mikkosen (2009, 153) tutki-
muksen mukaan vertaistuki auttaa sopeutumaan sairauteen. Toisen sairastuneen kohtaamises-
sa huomaa ettei ole oireidensa ja sairautensa kanssa yksin. Keskustelujen myéta huomaa myos
toisten selvinneen vaikeuksista ja elamé jatkuu diagnoosista huolimatta. Omat pelot helpot-
tavat, kun kuulee toisten kertomuksia ja selviytymistarinoita. Ryhmassa tapahtuva keskustelu
ja realistinen rohkaisu lisdavat osallistujan pystyvyyden tunnetta. Dialoginen keskustelu aut-
taa osallistujia saavuttamaan yhteisen ymmarryksen asiasta, ja sita ei kukaan voi saada yksin
(Mdnkkdnen 2002, 33; Isaacs 2001, 40; Huhtinen 1996, 100).

5.2.1 Vertaistuen muotoja potilasjarjestoissa

Potilasjarjestot tarjoavat jasenilleen vertaistukea monella eri tavalla. Usealla jarjestolla on
vertaistukiryhmid, jossa saman sairauden kanssa elavat voivat kohdata toisensa ja saada kes-
kusteluissa tukea omaan tilanteeseensa. lhmiset kuuluvat moniin eri ryhmiin elaménsa aikana.
Potilasjarjestdjen ryhmia voidaan myds kutsua ns. oma-apu ryhmiksi, koska niissa jasenet tu-
kevat toisiaan kdytannon neuvoin ja ohjein. Terveyden edistdmisen nakokulmasta oma-avun
kautta otetaan kayttdodon ryhméan voimavarat, ja siten edistetdan ja yllapidetaan terveytta.
(Savola & Koskinen - Ollonqvist 2005, 76).

Ryhman merkitys kasvaa, kun ihmiselld on jokin henkil6kohtainen tarve kuulua kyseiseen ryh-
maan. Ryhma on hyva ja toimiva silloin, kun se pystyy tyydyttamaan jasenensa henkilokohtai-
set tarpeet. Kuuluminen ryhmaén antaa tyydytysté sosiaalisissa suhteissa ja ryhméan jasenten
kesken syntyy yhteenkuuluvuuden tunteita. Ryhma tukee jésenensa tietojen ja taitojen li-
sadantymistd. Ryhma myotaeldd jaseniensa kanssa. Hyva ryhméa on myos turvallinen (Sovala
1990, 46).

Vertaistuki on myds nékdkulman vaihtamisen taitoa. Sairastunut oppii puhumaan ja ajattele-
maan sairaudestaan eri tavalla. Sairaus opitaan nakemaan uudesta nakdkulmasta ja uudessa
valossa. Tama mahdollistaa uusia tapoja reagoida kun sairauden oireet hankaloittavat elamaa

(Mattila 2006, 183). Potilasjarjesttt ja Kansaneldkelaitos jarjestavat sairastuneille henkil6ille
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sopeutumisvalmennuskursseja ympari Suomea. Kurssien kestot vaihtelevat péivan kursseista

usean viikon kestaviin kursseihin.

Potilasjarjeston vertaistuki ryhma on sairastuneen omaehtoista kuntoutumista saman koke-
musmaailman omaavien kanssa samassa ryhmassa. Omien kokemusten jakaminen ja keskuste-
lut samoja asioita kokeneiden kesken, mahdollistavat asioiden peilaamisen omaan elamanti-
lanteeseen. Suhteuttaa omia ongelmia muiden ongelmiin ja samalla oppia uusia tapoja selvi-

ta hankalista tilanteista joita sairaus elamaan aiheuttaa. (Nikkanen 2006, 73).

Potilasjarjestojen Internet-sivustoilla on lukuisia keskustelupalstoja, joiden kautta sinne Kir-
jJautuneet henkildt voivat keskustella eri asioista keskenaan, joko ryhman avoimena keskuste-
luna tai yksityisin viestein rajattujen henkildiden kesken. Palstat ovat hyvin ahkerassa kaytos-

sé ja niiden kautta saatu tuki auttaa monia.

Keskusteluissa kirjoittelijat jakavat omia kokemuksiaan esimerkiksi keinoista, joilla helpottaa
elamaansa ladkkeiden sivuvaikutusten aikana (Peiju 2007, 15-16.) Moni palstoille kirjoittava
henkil6 ei halua kohdata toista kasvokkain tai sairaus estdd mahdollisuuden ldhted jarjestet-
tyihin tapahtumiin. Anonyymind asioiden kasittely on helpompaa, voi puhua vaikeistakin asioi-
ta joista ei muuten tulisi puhuttua. On helppoa katkeytya nimimerkin taakse ja kysya neuvoa

itselle asioihin.

Omakohtaisten kertomusten antama tuki on sellaista, jota vain toiset sairastuneet voivat an-
taa. Vertaistuki ja kdytannon neuvot palvelevat ndin useita henkilditd samanaikaisesti. Netti-
vertaistuen mahdollisuutena on sen tavoitettavuus ja helppous, ei tarvitse lahted minnekaan
oman tietokoneen aarelta. Salosen (2007, 209) mukaan henkild voi luoda keskustelujaan var-
ten uusia sdhkopostiosoitteita ja nimimerkkeja. Han kayttad naistd nimimerkeista ja sahko-

postiosoitteista sanoja lelupersoona ja lelusdhkopostiosoite.

Nettivertaistuki vaatii kayttajaltaan tervetta kritiikkia kirjoitettuun tekstiin. Maallikkojen toi-
silleen antamat ohjeet ja neuvot edellyttavat lukijalta omaa harkintaa. Se mika sopii toiselle,
ei valttamatta sovi muille samassa tilanteessa oleville potilaille. (Peiju 2007). Netin kautta
moni on loytanyt itselleen myds hyvia uusia ystévyyssuhteita samassa elaméntilanteessa ole-
vista henkildista. Ystavyydet alkavat yleensa julkisella keskustelupalstalla ja jatkuvat sitten
henkildiden omissa yksityisissa keskusteluissa sdhkopostiviestien kautta. (Salonen 2007, 208 -
209). Nettikeskustelupalstoja valvotaan palstan yllapitédjan toimesta ja asiaton kirjoittelu
poistetaan - tosin se on valitettavasti silloin jo voinut haavoittaa henkiléa, jolle kirjoittelu on
suunnattu (Hengitysliitto 2015.)
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Nettilelupersoona on usein sairaan henkildn itselleen luoma mielikuvitushenkild, joka elaa
vain virtuaalista nettielamaa (Salonen 2007, 209.) Pseudohenkild on taas vain kirjoittajan
haavekuva henkiléstd, joka han olisi halunnut itse olla, ja keskustelupalstoilla on useita ta-
man kaltaisia henkil6ita. Nettivertaistuen etuutena on se, etta siella voi kirjoittaa omista tun-
teistaan tavalla, jota ei ehka pystyisi puhumaan kenellekaan kasvotusten. (Partanen 2012, 14-
15).

Potilasjarjestoilla on omat koulutetut tukihenkilt, jotka itsekin sairastavat samaa tautia ja
tekevat tyota vapaaehtoisina omalla vapaa-ajallaan. Heilta ei edellytetd ammatillista koulu-
tusta. Tarkedd on ettd heilla on omakokemustausta ja oma sairas on kasitelty niin, ettei ha-

nella ole omaa aktiivista kriisia sairautensa vuoksi. (Reumaliitto 2015).

Tukihenkil® toimii peilina sairastuneelle ja rohkaisee oman kokemuksensa kautta tuettavaa.

Tukihenkilén tuleekin osata vetdytya toiminnasta mikali oma eldaméntilanne tai sairaus niin
vaatii. Tukihenkilén tulee olla hyva kuuntelija ja kannustaja sairastuneelle. (Arffman & Kata-
jamaa 2010, 12-14). Tukihenkild ei voi antaa tukea sairastuneelle mikéli han siita kieltaytyy

tai ei koe keskindisen vuoropuhelunsa tukijansa kanssa toimivan (Vertaistukijan opas 2011.)

Tukihenkil6én otetaan yhteyttd, kun omassa sairaudentilassa tapahtuu muutoksia. Monelle
tallainen muutos voi olla esimerkiksi leikkaukseen lahto tai uusi vahvempi laékitys. Tukihenki-
16t menevat tarvittaessa jopa sairaalaan tuettavan luokse. Pyynto tulee yleensa sairaalan so-

siaalitydntekijalta ja joskus myos sairastuneelta itseltéan. (Mikkonen 2009, 47-49).

Tukihenkilét saavat yhteydenottoja puhelimitse, tekstiviesteilla ja séahkopostilla. Tukihenki-
I6ille on mahdollista soittaa ja ottaa yhteyttd anonyymisti, ja tukihenkild on vaitiolovelvolli-
nen kuulemastaan asiasta. Tukihenkil6ille on jarjestetty omaa tukea, kun asiakkaiden yhtey-
denotot sitd vaativat. Tukihenkiléiden puhelinnumerot ovat sairaaloiden tiedossa ja niita saa
yhdistyksien toimistosta ja lehdista seké joissain tapauksissa myds Internetin kautta. (Crohn ja

Colitis ry).

5.2.2  Vertaistukiryhmat

Vertaistukiryhmia on useilla potilasjarjestoilla ja ne kokoontuvat saannéllisesti. Vertaistukea
hyddynsivat aluksi kuurot ja ndkévammaiset henkilét, mydéhemmin mukaan ovat tulleet liikun-
tavammaiset ja muut potilasjarjestdt. Vertaistukea antavat myds seurakunnat jarjestamalla
esimerkiksi sururyhmid. Monien eri riippuvuuksista karsivien henkiléiden tueksi on tullut ver-
taisryhméatoimintaa. Vertaistukiryhma voi olla avoin tai suljettu ryhma. Ryhmét eroavat usein

tavoitteiltaan ja toimintatavoiltaan.
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Suljettu ryhméatoiminta on usein tavoitteellisempaa ja siind pyritddn yhdessa maariteltyihin
tavoitteisiin ennalta sovituilla keinoilla. Ryhma kokoontuu ennalta sovitut kerrat ja ryhmalla
on ohjaaja. Ohjaajana voi toimia joko vertainen tai ulkopuolinen koulutettu henkild. Suljettu
ryhma ei ota uusia jasenia kesken ryhman toimintakauden. Avoin ryhma on vapaampi toimin-
nassaan ja siihen voi liittya kesken toimintakauden. Ryhmalla on oma vetdjansa ja sen toimin-

ta perustuu jokaisen jasenen omaan kokemustietoon. (Saarenheimo & Pietila 2006, 33 - 34).

Crohn ja Colitis ry:n aluetapaamisissa vertaistukikeskusteluilla on térkeé rooli. Ryhmaén voi
tulla silloin kun itse kokee sita tarvitsevansa ja toimintaan ei tarvitse sitoutua. Moni kokee
hyodtyvansa keskusteluista joko itse puhumalla tai toisten tarinoita kuuntelemalla. Toisten
sairaiden kokemuksellisista kertomuksista opitaan aina jotain uutta seka hyodyllista tietoa.
Tama tieto perustuu aina kokemukseen ja elettyyn elaméaan sairauden eri vaiheiden kanssa.
Vertaistukiryhmissa osa tapahtumista sisaltéda sairauden hoitoon liittyvia alustuksia eri alojen
ammattilaisten toimesta. Vertaistukiryhman toiminta voi olla myds toiminnallista ja sisaltaa
erilaisia liikunnallisia ja tai muita toimintamuotoja. Tuetut lomat ja yhdessa tehdyt matkat

ovat hyva esimerkki niista. (Crohn ja Colitis ry 2015 Aluetoiminta).

Vertaistukiryhmassé on aika ja paikka luottamukselliselle keskustelulle muiden sairastuneiden
kanssa. Ryhmassa pohditaan muiden sairastuneiden kanssa yhdessa sairauden aiheuttamia on-
gelmia ja haetaan selviytymiskeinoja. Kuullaan kuinka muut ovat vastaavassa tilanteessa toi-
mineet ja saadaan uusia toimintamalleja oman sairauden kanssa selvidmiseen. Kokemusten
samankaltaisuus ja erilaisuus rikastuttavat omaa tietoa sairaudesta. Erityisongelmien ja niista

selviytymisen keinojen moninaisuus tukee sairastunutta hanen omassa tilanteessaan.

Vertaistukiryhmassa tutustuu toisiin sairastuneisiin ja heidan elamaansa sairauden kanssa.
Huomio siita, ettd ei ole yksin samojen ongelmien kanssa eldvé auttaa jaksamaan. Vertaistu-
kiryhm& ei ole terapiaryhma vaan jaksamisryhma jossa kokemusten vaihdolla on suuri merki-
tys. Vertaistukiryhmélla on aina vetdja ja usein hén on myos itse vertainen. (Mikkonen 2011,
52-55).

5.2.3 Sopeutumisvalmennuskurssit

Potilasjarjestot jarjestavat sopeutumisvalmennuskursseja jasenilleen ja niité rahoittaa Raha-
automaattiyhdistys yhdistys (RAY). Sopeutumisvalmennusta jarjestdd myos Kela eri potilas-
ryhmille. Kelan kursseille haetaan Kansanelékelaitos (Kela) kautta ja yhdistyksen kursseille
yhdistyksen kautta. Kursseja jarjestetdaan hyvin monenlaisissa paikoissa ja monella eri tavalla.
Kuntoutuslaitokset ja kylpylat ovat suosittuja kurssien pitopaikkoja. Kurssien kesto vaihtelee
muutamasta paivasta useaan viikkoon. Jotkut jarjestdt jarjestavat myods saannollisesti ko-

koontuvia paivakuntoutusryhmia. Viikonloppuun sijoittuvat kurssit mahdollistavat niihin osal-
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listumisen henkildille, joiden ty6- tai perhetilanne estda heita lahtemasta pitkélle kurssille.

(Crohn ja Colitis ry 2015 Toimintasuunnitelma).

Crohn ja Colitis ry jarjestaa vuosittain Raha-automaattiyhdistyksen rahoituksella sopeutumis-
valmennuskursseja. Kurssit toteutetaan eri puolilla Suomea ja jokaiselle kurssille valitaan 20
tulehduksellisen suolistosairauden diagnoosin saanutta henkilda. Valittujen henkildiden ikaja-
kauma ja sairaudenkestoaika seké diagnoosit pyritddn saamaan mahdollisimman heterogeeni-
seksi, koska silloin ryhmén toisilleen antama vertaistuki on mahdollisimman monipuolista ja
kattavaa. Vuonna 2015 yhdistys jarjestda yhden kurssin perheille, joissa on tulehduksellista

suolistosairautta sairastava lapsi. (Crohn ja Colitis ry 2015 Toimintasuunnitelma).

Perhekursseille valitaan mukaan yleensa 6 - 8 perhettd. Mukana olleet perheet ovat kokeneet

kurssit hyviksi seka tarpeellisiksi. Perheille vertaistuki on sosiaalinen elementti, joka tukee
heitda emotionaalisen tuen, tietotuen ja kaytannoén neuvojen rinnalla. Kokemustiedon vaihta-
minen muiden samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa tukee perheiden omaa itsearvos-
tuksen tunnetta ja mahdollistaa perheiden itse-arviointia omasta tilanteestaan. Perheiden
usko omaan selvidmiseen kasvaa. (Viljamaa 2003, 51). Sairastuneet henkilét, joilla on hyvat
sosiaaliset verkostot ja jotka kuuluvat eri kansalaisjarjestoihin, ovat paremmin suojassa tur-
vattomuudelta, kéyhyydelta ja hydtyvat runsaammista sosiaalisista mahdollisuuksista (Kajan-
oja & Simpura 2000, 27.)

6  Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinndytetydn tutkimusongelma kasittelee sité, millaista Crohn ja Colitis ry:n jasenet halua-
vat vertaistuen olevan. Kyselylla on tarkoitus saada jasenistdlté tietoa ja toiveita yhdistyksen
vertaistukitoiminnan kehittdmiseen. Opindytetydn lahtékohtana oli ajatus vertaistukitoimin-
nan kehittadmisesta aluetapahtumissa. Halusin tietad tapahtumissa kavijéiden omia mielipitei-
ta. Kyselya suunniteltiin yhdessé vertaisverkot 2007-2009 projektisihteerin kanssa. Han teki
oman kyselynsa verkon kautta kesékuussa 2007 ja opinnaytetyoni kysely toteutettiin syyskuus-

sa 2007 aluetapaamisissa viidella eri paikkakunnalla.

Asiakkaiden nakokulma on tarkeéa sekd heidédn oman asiansa hoidossa etta laajemmin toimin-
nan kehittdmisessa tukea tai hyvinvointia jollekin tietylle ryhmalle, on loogisesti perusteltua
ottaa palvelua kayttavat asiakkaat mukaan sen arviointiin (Metteri 2003a, 8-10.) Arvioinnissa
voidaan valttya itsepetokselta ja ndenndisarvioinnilta, kun arvioinnin ldhtékohdaksi otetaan

asiakkaiden nakemysten selvittdminen (Narkilahti & Metteri 2003, 17.)

Osallisuus kehittdmistoiminnassa voidaan madritella monella tavalla. Paljon on kiinni siit,

miten osallinen maaritelladn. Robson (2001, 31-32) maarittelee asianosaisiksi eli osallisiksi
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kaikki ne tahot, joihin kehittdmistoiminta vaikuttaa tai jotka osallistuvat siihen jollakin ta-

voin. Erityisen térkedna han (2001, 34) pitaa asiakkaiden osallisuutta.

Vertaistuki on Crohn ja Colitis -yhdistyksen tarke& toimintamuoto ja sita halutaan kehittaa
jJaseniston toivomaan suuntaan. Opinndytetydn avulla pyritaan selvittdmaan jasenistén tarpei-
ta ja toiveita yhdistyksen vertaistukitoiminnan kehittdémiseen. Halutaan saada jasenilta tietoa
siitd, jarjestetaanko aluetapahtumia ja muita tapahtumia riittavasti ja kattavasti, jotta kai-

killa halukkailla olisi niihin mahdollisuus osallistua. Opinndytetyon tutkimuskysymyksina ovat:

1. Millaista Crohn ja Colitis ry:n vertaistuki on?

2. Millaista jasenet haluavat vertaistuen olevan?

7  Opinnaytetydn toteuttaminen

7.1 Tutkimusmenetelma

Opinnadytetydssa kaytetaan arviointitutkimusta ja kvantitatiivista tutkimusaineistoa. Tutki-
mustapa on tarveanalyysi, joka tuottaa yhdistykselle informatiivista tietoa jaseniston toiveis-
ta toiminnan kehittdmiseen heidéan toivomaansa suuntaan. Menetelméné on formatiivinen ar-
viointi, jolla pyritddn muokkaamaan ja kehittdmaéan yhdistyksen toimintaa, jaseniston halua-
maan suuntaan. (Robson 2001, 80-81).

Tarveanalyysi on valittu opinndytetydén menetelmaksi, koska tyon tarkoituksena on kehittéaa jo
toiminnassa olevaa palvelua. Tarveanalyysin avulla pyrin selvittdmaén palvelun kohderyhman
omia tarpeita ja kehittda nain toimintaa vastaamaan niihin. Tarveanalyysin tekemisessa on
useita vaiheita. Se alkaa analyysin kayttajien ja kdytén toimintatapojen tunnistamisella. Tar-
veanalyysiin kuuluu my6s palvelun kohderyhmén ja palvelun sosiaalisen ja fyysisen toimin-

taympariston kuvaaminen.

Lisaksi tarveanalyysin tekeminen edellyttaa tarpeen tunnistamista eli kohderyhmén ongelmi-
en kuvaamista, ehdotuksia mahdollisista ratkaisuista ongelmaan ja ennakointia niiden toteut-
tamiskelpoisuudesta ja vaikuttavuudesta. Tarpeen tunnistamisessa kdytetaan usein apuna
useita tietoléhteita ja tiedonkeruumenetelmid. Tarpeiden tunnistamisen jalkeen tarpeisiin
pyritdan vastaamaan toimintaa kehittdmalld. (Robson 2001, 191-194). Opinnaytetydssani olen

pyrkinyt saamaan selville vastaajien mielipiteita, jo kdytdssa olevista toimintamalleista.

Arvioinnin avulla yritdn saada selville, mitéa parannettavaa potilasjarjestén vertaistukitoimin-
nassa ja miten sita kannattaisi kehittaa jatkossa. Arvioinnin avulla tavoitellaan oppimista toi-

minnasta keratyn tiedon avulla. Seka arviointiprosessi itsessaan etta arvioinnin avulla tuotettu
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tieto voivat tuottaa oppimista yhdistyksen jo toiminnassa olevista palveluista. Keskeista on
arviointia suunnitellessa, mitd halutaan arvioida. Arvioidaanko toiminnan vaikutuksia vai itse
prosessia. Vaikutuksia voidaan arvioida silloin kun toiminnalla on selkeét ja mitattavissa ole-
vat tavoitteet. Prosessia arvioitaessa arvioidaan koko toimintaprosessia ja se voi tarjota oival-
luksia toiminnan kehittamiseen. (Robson 2001, 85-108).

Perinteinen arviointitietoon liittyva ongelma on, ettd sité ei pystytd hyddyntamaan kaytannon
toiminnassa, koska arviointitieto tuotetaan toisaalla kuin toiminta. Tdméan vuoksi katsotaan,
etta tiedon hankinta ja prosessointi tulisi kytkea niihin toimintoihin, joita ollaan kehittdmasséa
ja arvioimassa. Robson (2001, 16) toteaa, ettei kaytannon kehittajalla tarvitse olla yhteiskun-
tatieteellistd taustaa toteuttaakseen arvioinnin jostakin kehittamishankkeesta tai toiminnas-
ta. Hanen mukaansa rehellisyys, talonpoikaisjarki ja késitys arvioinnissa kohdattavista kysy-
myksista auttavat arvioinnin toteutuksessa. Kaytannon kehittaja ja arvioija eivat kuitenkaan
voi taysin valttaa sita tosiasiaa, ettd arviointitutkimuksella on tiedemaailmassa oma aseman-

sa.

Tassa tyossa kaytettiin kvantitatiiviseksi tutkimusmenetelmaksi vakiintunutta arviointitutki-
musta. Tutkimusaineisto saatiin vastaajilta strukturoidulla kyselylomakkeella, joissa oli val-
miit vastausvaihtoehdot. Saadusta aineistosta pyritdan selittdmaan, vertailemaan seka kuvai-
lemaan asioita ja ilmidita. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara. 2004, 134 ja 193 - 195). Kvantitatii-
vinen tutkimus rakentuu tosiasioiden loogisesta paattelysta. Keskeista tutkimusmenetelmassa
on aikaisemmat teoriat ja tutkimukset seka niiden johto-paatokset, kasitteiden maarittely
sekéd hypoteesien esittdminen. (Heikkila 2005, 189-190).

Oleellista on, etta aineiston keruu seké havaintoaineisto sopivat maaralliseen eli numeeriseen
mittaukseen. Lisaksi vastausaineisto tuli olla tilastollisesti kasiteltavassa muodossa. (Hirsjarvi,
ym. 2004, 139 - 140). Otantajoukoksi tuli syyskuussa 2007 jarjestetyt aluetapahtumat viidella
eri paikkakunnalla ja vastaajiksi tuli kokonaisotanta eli perusjoukko (N=50). Kokonaisotanta ei
ole varsinainen otantamenetelmda, mutta se kannattaa valita silloin kun perusjoukko on pieni
eli alle 100. (Heikkila 2005, 33; Vilkka 2007, 52). Yhdistyksen aluetapahtumissa kay hyvin
vaihtelevasti ihmisia ja oli ennakolta vaikeaa arvioida kuinka suuri joukko tulisi vastaamaan
kyselyyn. Hirsjarven ja muiden (2004, 140) mukaan maarallisessa tutkimusotteessa on tarkeaa

tehda selked ja kattava suunnitelma aineistonkeruuta varten.

Heikkilan mukaan (2005, 18) kvantitatiiviseen tutkimukseen voidaan tarvittavat tiedot hank-
kia erilaisista muiden kerdamista tilastoista, rekistereista tai tietokannoista tai tiedot kera-
taan itse. Opinnaytetydssa suurin osa tiedoista saatiin kyselylomakkeen avulla. Kansanelake-

laitoksen tietokannasta on poimittu sairastuneiden maarat. Vastaukset on kuvattu prosentu-
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aalisesti ja havainnollistettu niitd kuvin. Tulokset l6ytyvat tarkemmin avattuna ja kuvattuna

mydhemmin tassa tydssa.

Heikkild on todennut (2005, 16), ettd maarallisella tutkimuksella saadaan hyvin kartoitettua
olemassa oleva tilanne. Oleellista tutkimuksessa on aiemmat samankaltaiset tutkimukset ja

olemassa olevat johtopaattkset (Hirsjarvi, ym. 2004, 140.)

7.2 Aineiston hankinta ja analyysi

Opinnadytetyd suoritettiin kyselylomakkeella Crohn ja Colitis ry:n aluetapahtumissa Oulussa,
Tampereella, Helsingissa, Kuopiossa ja Seindjoella syksylla 2007. Saatekirjeet ja kyselylomak-
keet toimitettiin aluetapahtuman vetdjille, jotka jakoivat tapahtumaan osallistujille kysely-
lomakkeet ja kerasivat vastauslomakkeet takaisin. Vastauksien méaara oli 50 ja kaikki osallis-
tujat vastasivat kyselyyn vastausprosentin ollessa 100 %. Kaikki eivat olleet vastanneet kaik-

kiin kysymyksiin.

Opinnaytetyon kyselylomake laadittiin tavoitteena lomake jonka kysymykset ovat helppoja ja
selkeitda vastata. Kyselylomakkeen sosioekonomista taustaa kasittelevat kysymykset ovat
strukturoituja ja osin sekamuotoisia kysymyksia. Kysymyksiin vastattiin nimettomasti. (Liite
1.) Kyselylomakkeessa kysyttiin vastaajien taustatietoihin liittyvia kysymyksia. Kysymyksissa
oli my0s sairauteen, sairauden kestoon ja muita sairastamiseen liittyvia tarkentavia kysymyk-
sid. Tutkittavien mielipiteita kysyttiin asteikkotyyppisin vastausvaihtoehdoin. Oma iso koko-
naisuutensa kysymyksissa oli mitka tekijat vaikuttavat osallistumiseen. Kysymyksissa kaytet-
tiin Ligertin 1-5 portaista mielipideasteikkoa. 1. Yhdentekevda, 2. Melko yhdentekeva, 3. En
osaa sanoa, 4. Melko tarkea, 5. Erittain tarkea. Yhdistyksen palveluja koskevia asioita kysyt-
tiin vaittamien avulla vaihteluvélilla 1-4. En osaa sanoa vastausvaihtoehtoa ei kaytetty, koska
haluttiin vastaajan mielipide asiasta. Vastausvaihtoehdot olivat: 1. Taysin samaa mielta, 2.
Jokseenkin samaa mieltd, 3. Jokseenkin eri mieltd, 4. Taysin eri mieltad. (Robson 2001, 130-
132).

Lomakkeen vastattavuutta testattiin yhdistyksen jasenten toimesta ennen kyselyd. Lomak-
keeseen tehtiin heidédn ehdottamansa muutokset. Nain toimimalla saadaan selville, onko jo-
tain jaanyt kysymatta tai onko mukana turhia kysymyksia (Heikkila 2005, 61.) Lomakkeen liit-
teend olivat aluevastaajille saatekirje ja ohjeistus (Liite 1.), kyselylomake tuli jakaa kaikille
syyskuussa aluetapaamisiin osallistuville henkildille ja heidan tuli tayttaa se tilaisuuden aika-
na. (Liite 1.)
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Taytetyt lomakkeet aluevastaavat postittivat takaisin ja liittivat mukaan myos vastaamatto-
mat lomakkeet. Jokaiselle kyselypaikkakunnille lahetettiin 20 lomaketta ja kaikilta paikka-
kunnilta palautui tyhjia takaisin yhteensa 50.

Kyselyn vastaukset tallennettiin SPSS- tietokantaan, ja se mahdollisti aineiston kasittelyn ti-
lasto-ohjelmistolla kyselyn paatyttya (Heikkila 2005, 69.) Saadut vastaukset siirrettiin SPSS-
tilasto-ohjelmaan, jonka avulla tutkimustulokset saatettiin tilastolliseen muotoon. Ennen ti-
lastokasittelyn aloittamista tehtiin ajosuunnitelma, joka luo perustan oikeiden johtopaatdsten
tekoon. Saatuja tuloksia kuvataan tekstin, taulukon ja kuvioiden avulla. (Heikkila 2005, 143).

Aineisto analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin.

Tuloksissa pyrin kuvailemaan kyselyn antamia tuloksia. Tutkimustulosten esittdamissa on pi-
detty mielessa tutkimuskysymykset. Tasta syysta vastaukset ovat ryhmitelty omiksi alaluvuik-
seen. Tuloksia esitellaédn kuvailemalla aineisto ja tulokset. Apuna olen kayttanyt havainnolli-
sia ympyrédkaavioita ja taulukoita. Kyselyyn vastanneiden kokonaisméaaréksi muodostui 50,
vastauksista saatiin 28 % seka Helsingista etta Oulusta. Seindjoelta vastauksista saatiin 26 %,
Tampereelta 14 % ja Kuopista 4 % joissa osassa ei ollut vastattu kaikkiin esitettyihin kysymyk-
siin, siksi saatujen vastauksien kokonaismaara vaihtelee eri kysymyksissa. Osassa kysymyksista

vastaajilla oli mahdollisuus valita useampi vaihtoehto.

8  Tulokset

8.1 Taustatiedot

Kyselyyn vastanneista 76 % oli naisia ja 24 % miehida(n=50). Vastanneiden keski-ika oli 45,2
vuotta. Nuorin vastanneista oli 22- ja vanhin 74-vuotias.

Vastaajista 68 % ilmoitti sairastavansa Colitis ulcerosaa ja 32 % Crohnin tautia. Diagnoosien
kesto vaihteli vastanneilla 1- vuoden ja 33 vuoden vélilla, sairauden keston keskiarvo oli vas-

taajilla 10 vuotta.

Vastaajien siviilisdadysta esitettyyn kysymykseen vastattiin seuraavaa. Vastaajista 58 % elaa

avo- tai avioliitossa, 36 % vastaajista on naimattomia ja 6 % on leski& tai eronneita.
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Kuva 1. Vastanneiden siviilisdaty
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Vastaajien asumista kysyttéessa 40 % vastaajista asuu yksin. Puolison kanssa asuu 36 % ja Puo-

lison seka lasten kansaa asuvia oli 20 % vastanneista. Lapsen tai lasten kanssa asui 2 % vastaa-

jista.

Asumismuoto n=50

puolison ja

lasten kanssa
20%

\vanhempien
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Kuva 2. Asumismuoto

Kysyttdessa nykyista elamantilannetta vastaajilta. Vastaajista 56 % ilmoitti olevansa tydssa,

tai opiskelee. Vanhuuselakkeelld, tydkyvyttomyyselakkeelld, sairauspaivarahalla tai tyotto-

mana oli vastaajista 44 %. Koulutustaustasta kysyttéessa 88 % vastaajista omasi eriasteista

ammatillista koulusta ja 12 % oli kdynyt perus-, keski- tai kansakoulun.
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Kuva 3. Elamantilanne

Vastanneista 39 % koki tulevansa toimeen hyvin tai melko hyvin. Tyydyttavasti, jonkin verran

tai suuria vaikeuksia toimeentulossaan koki 61 % vastaajista. Yksi vastaaja ei antanut vastaus-

ta.
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Taloudellinen tilanne % n= 49
M suuria vaikeuksia ® hieman/jonkin verran
m tulen toimeen tyydyttavasti = melko hyvin
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Kuva 4. Taloudellinen tilanne

Vastaajista 76 % (n=49) ilmoittaa sairauden rajoittaneen sosiaalista elamaa, joskus, melko
usein tai erittéin usein. Vastanneista 27 % kokee sairauden rajoittavan sosiaalista elamé&ansa

vain harvoin tai ei juuri koskaan. Yksi vastaaja ei vastannut kysymykseen.

Sairauden rajoittavuus sosiaaliseen
elamaan % n=49

42,9
20,4
6,1 16,3
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koskaan melko joskus

harvoin melko
usein

Kuva 5. Sairauden rajoittavuus sosiaaliseen elaméaan

Kysyttéessa keité laheisia ihmisia teilld on 72 % nimesi ystavat laheisikseen. Lapset nimesivat
60 % laheisikseen. Avo- tai aviopuolison nimesi 58 %. Sisarukset olivat 56 % mielesta laheisia
ja 48 % mielestd vanhemmat, jonkun muun nimesi 10 % omaksi l&heiseksi henkiloksi. Vastaa-
jista 49 henkil6d antoi vastaukseksi vahintdan yhden vaihtoehdoista ja yksi vastaaja ei anta-

nut vastausta kysymykseen,
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Vastaajista 96 % kokee suhteensa léheisiinsé joko melko tai hyvin laheiseksi ja vain 4 % vas-
taajista ei osaa maritella suhdettaan laheisiinsd. Vastaajista 72 % pitda yhteytta laheisiinsa
yhteyttd muutaman kerran viikossa tai paivittain. Vastaajista 28 % pitéé& yhteyttd omaisiinsa

tai muihin laheisiinsa kerran viikossa tai kuukaudessa.

Yhteydenpito omaisiin % n=50

m kerran/kk ® kerran/viikkossa ™ muutaman kerran viikossa = padivittdin

6%

Kuva 6. Yhteydenpito omaisiin

Vapaa- ajan harrastuksia koskevassa kysymyksessa 88 % nimesi liikkunnan omaksi harrastuksek-
seen. Vastaajista 63 % ilmoitti harrastavansa lukemista, 43 % harrastaa jarjest6-/ tai yhdis-
tystoimintaa. Kési- tai puutdité (rakentamista) harrastaa 27 % vastaajista ja 25 % vastaajista

nimesi matkustamisen harrastuksekseen. Muun harrastuksen nimesi 27 % vastaajista.

8.2 Tieto Crohn ja Colitis -yhdistyksen palveluista

Vastaajilta kysyttiin misté tai mité kautta vastaajat olivat saaneet tiedon Crohn ja Colitis ry:n
palveluista ja kuinka yhdistyksen palvelujen piiriin vastaajat olivat ensimmaisen kerran tul-
leet. Vastauksissa huomioitava, etta jotkut ovat vastanneet useamman vaihtoehdon.

Suurin osa vastanneista 52 % oli tullut omasta paatoksestaan. Toiseksi eniten 24 % nimettiin
tiedon léhteeksi sairaala tai hoitohenkilokunta jonka ohjauksesta vastaajat olivat tulleet ta-
pahtumiin mukaan. Osa vastaajista 10 % oli saapunut paikalle tuttavan suosituksesta. Selke-
asti pienin méara vastaajista oli tullut yhdistyksen pariin yhdistyksen lehdessa tai kotisivuilla
olleen mainoksen mukaan. Oma ja puolison tai laheisen kanssa kdydyn keskustelun myota oli 4
% vastaajista lahtenyt tapahtumaan mukaan.
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Kuva 7. Paattkseen vaikuttanut tekija

8.3  Yhdistyksen palveluluiden kaytto

Yhdistyksen palveluja olivat vastaajat kayttaneet hyvin eri tavoin. Aluetapaamisissa oli vas-
taajista kaynyt 90 %. Tosin kaikki vastaajat vastasivat kyselyyn juuri aluetapahtumassa.
Internetia oli vastaajista kayttanyt 84 % ja vain 16 % ei ollut sita kayttanyt ollenkaan. Sopeu-

tumisvalmennuskurssin oli kdynyt 54 % vastaajista ja 46 % ei ollut kdynyt kurssia.

Yhdistyksen kesa- ja/tai syyspaivilla oli vastaajista kdynyt 54 % vastanneista. Tukihenkildpal-
velua oli kayttényt 8 % ja 92 % ei palvelua ollut kayttanyt.

Lehden ja oppaiden antama asiatieto sairaudesta oli riittdvaa 19 % vastaajalle. Kirjoitetun

asiatiedon jokseenkin riittavaksi koki 64 % vastaajista ja asiasta taysin erimielté oli 17 %.

Yhdistyksen vertaistukipalvelut kokivat 34 % vastaajista hyddyllisiksi. Asiasta jokseenkin sa-
maa mielté oli 52 %. Jokseenkin asiasta erimielta oli 9 % ja 2 % vastaajista ei kokenut hyoty-

vansa vertaistukipalveluista.

Palvelut olivat vastanneet 27 % odotuksia. Jokseenkin samaa mielta asiasta oli 64 % ja 9%

vastaajista koki olevansa asiasta jokseenkin erimielta.

Palveluihin oli tyytyvaisia 39 % ja jokseenkin tyytyvaisia vastaajista oli 58 %. Palveluista jok-
seenkin eri mieltd oli 4 %. Vastaajista 23 % odottaa seuraa tapahtumaa johon voi osallistua.
Jokseenkin samaa mielté oli 67 %. Jokseenkin erimielta asiasta oli 8 % seka 2 % vastaajista ei

odottanut seuraavaa tapahtumaa johon voisi osallistua.
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8.4  Crohn ja Colitis -yhdistyksen kotisivujen ja keskustelupalstan kaytto

Internetin kayttoa kysyttéessd 48 % vastaajista kayttda internetid harvemmin kuin kerran
kuukaudessa tai ei koskaan. Yhdistyksen sivuilla paivittain kavi viidennes vastaajista ja yhta
moni kavi sivuilla harvoin. Yhteenvetona ndista vastauksista voidaan tulosta tulkita niin, etta

52 % vastaajista kayttaa internetid useammin kuin kerran viikossa.

CC:n internetsivujen kaytto %
n=50

paivittdin
22%

harvemmin
20%

kerran

muutaman
kerran kerran kuukaudessa
- ()
viikossa viikossa 14%

Kuva 8. Internet sivujen kaytto

Yhdistyksen Internetissa toimivan keskustelupalstan kautta 2 % koki saaneensa vertaistukea,
aina. Erittdin usein tukea koki saaneensa 10 %. Melko usein tukea koki saaneensa 18 %. Joskus
tukea koki saaneensa 32 %. Harvoin 4 % ja ei juuri koskaan 6 %. Vastaajista 28 % ei ole kos-
kaan kayttanyt keskustelupalstaa saadakseen vertaistukea.

Keskustelupalstan kautta saatu
vertaistuki % n=50

6% 49 B ei juuri koskaan
’2«8% '/ ® harvoin
. m joskus

= melko usein

Kuva 9. Keskustelupalstalta saadun tuen useus
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8.5  Tukihenkil6t ja tuen tarve

Yhdistyksen koulutetuista tukihenkil6isté kaikki vastaajat (n=49) ilmoittivat olevansa tietoisia,
mutta suurin osa vastaajista ei ollut kdyttényt tukihenkildpalvelua 4 % vastaajista oli, soitta-
nut tukihenkildlle ja 6 % oli tavannut tukihenkilén. Internetin kautta tukihenkil6dn oli ollut
yhteydessa 2 % vastaajista. Yksi vastaajista ei vastannut téhan kysymykseen.

Yhteydenpito tukihenkil6on % n=49
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Kuva 10. Yhteydenotto tukihenkiléon

Yhteenvetona vastauksista 72 % koki eldméssaén kroonisen suolistosairauden aikana olleen
tilanteen jolloin olisi tarvinnut tukihenkilod. Vastaajista 28 % koki, etté ei juuri koskaan ole
ollut tilannetta johon olisi tarvinnut tukihenkil6a.

Tukihenkilon tuen tarve % n=50
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Kuva 11. Tukihenkilén tarve oman sairauden aikana
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8.6  Aluetapahtuman merkitys osallistujalle

Vastaajat arvioivat tarkeimmiksi tekijoiksi aluetapaamiseen osallistumiseen toiset samaa sai-
rautta sairastavat henkilot (n=50). Mahdollisuus kohdata toisia samaa tautia sairastavia vai-
kuttaa vastaajien halukkuuteen osallistua tapahtumaan, erittdin térkeind tata piti 54 % ja
melko tarkeind tata piti 42 % vastanneista. Vain 4 % vastanneista piti toisien sairastuneiden

kohtaamista melko yhden tekevana tai ei osannut antaa vastausta kysymykseen.

Ryhmén antama kannustus ja arvostus sairaudesta huolimatta ja tunne siita, etta ryhma tukee
kun sairaus aiheuttaa vaikeuksia elamassa. Vastaajista 94 % arvioi ryhman arvostavan ja kan-
nustavan osallistujaa (n=48). Taysin samaa mieltd oli vastaajista 54 % ja jokseenkin samaa

mielta 40 % vastanneista. Jokseenkin tai téysin eri mielta asiasta oli 6 % vastaajista (n=48).

Mahdollisuus kuulla asiantuntijoiden luentoja omaan sairauteen liittyen oli vastaajien mieles-
ta tarkeda. Aluetapahtumassa olevia asiantuntija luentoja piti erittdin tarkeana tai melko
tarkeana 94 % vastanneista (n=49). Melko yhden tekevana asiaa piti 2 % vastaajista ja 4 % ei

osannut antaa mielipidetta kysymykseen.

Tapahtumassa ryhméan antama tiedollinen tuki omasta sairaudesta oli tarke&a tai melko tar-
kedd 92 % vastanneen mielesta (n=49). Vastaajista 4 % piti ryhmén itsensa tuottamaa tietoa

sairaudesta melko yhdentekevana ja 4 % ei osannut kertoa omaa mielipidettaan.

Vastaajat (n=45) arvioivat oman tietonsa lisédntyneen aluetapahtumassa. Asiasta oli taysin
samaa mielta 58 % ja koki tietonsa lisdantyneen ja jokseenkin samaa mielta oli vastaajista
31 %. Jokseenkin eri mielté oli 11 % vastaajista, kukaan ei kuitenkaan ollut taysin eri mielta

asiasta.

Aluetapahtumassa oleva vapaa keskustelu ryhmén kanssa arvioitiin 88 % mielesta erittéin tai
melko tarkeaksi syyksi osallistua. Melko yhden tekevéna tai yhdentekevana keskustelua piti 6
% vastaajista ja 10 % ei osannut maaritelld kuinka tarkeana pitda ryhmakeskustelua tapahtu-

massa.

Vastanneista 88 % koki, etta vain toinen samaa sairautta sairastava voi ymmartaa siihen liitty-
véat vaikeudet (n=49) ja 12 % oli asiasta jokseenkin tai taysin eri mielta. Yli kaksi kolmasosaa

vastaajista uskoi voivansa saada uusia ystavia tapaamisessa mukana olevista henkildista.
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8.7 Tapahtuman jarjestelyt ja oma vaikutusmahdollisuus

Vastaajilta kysyttiin heidan mielipidettd mink& merkityksen he antavat itse tapahtuman jar-
jestelyille. Miten eri tekijat vaikuttivat heidan halukkuuteen osallistua yhdistyksen jarjesté-

maan aluetapahtumaan. (Liite 2)

Tapahtumapaikka, jarjestelyt, ajankohta, kesto ja osallistumiskustannukset vaikuttivat osalla
vastaajista osallistumiseen aluetapahtumaan. Tarkeimpéand aluetapahtuman ominaisuutena
86 % vastaajan mielestd, arvioitiin jarjestelyjen toimivuus. Vastaajista 61 % pitéa tarkeana tai
melko tarkeana tapahtuman sijaintia lahella omaa kotia. Tapahtumapaikan tilojen sopivuuden
merkitys arvioitiin erittain tai melko tarkeiksi tekijaksi 47 % vastaajan mielesta. Tapahtuman
maksuttomuus 51 % mukaan tarke&a ja 25 % piti osallistumiskustannuksia melko tai taysin yh-
dentekevina, 25 % ei osannut sanoa miten se ettei tapahtumasta ole kustannuksia vaikuttaa
heidan osallistumiseensa. Tapahtuman jarjestdmisajankohtaa arki-iltana vastaajat eivat pita-
neet merkityksellisena. Vain 39 % koki arki illan hyvéasi ajankohdaksi tapahtumalle, 43 % mu-

kaan tapahtuman sijoittuminen arki-iltaan oli melko tai taysin yhdentekevaa osallistumiselle.

Vastaajista 42 % koki tapahtuman keston erittéin tai melko tarkeéksi, 29 % piti kestoa melko
tai erittdin yhdentekevand. Vastaajista 29 % ei osannut sanoa mita tapahtuman kesto vaikut-
taa hanen osallistumiseensa aluetapahtumaan. Tapaamisessa itselle saatu oma vapaa-aika ei
vastaajien mielestd vaikuttanut heidan osallistumiseensa. Tapaamisessa itselle saatu oma va-
paa-aika on melko tarkeaa vain 33 % vastanneista. Oma vapaa-aika oli 43 % mielesta melko tai
erittdin yhdentekevista vastaajista. Vastausta tahan kysymykseen ei osannut antaa 25 % vas-
tanneista. Vastaajista 46 % piti tarkeana tai erittdin tarkedna omaa vaikuttamismahdollisuut-
ta aluetapahtumien siséltoon. Melko tai téaysin yhdentekevana vaikuttamismahdollisuutta piti
28,6 % vastaajista. Omaa mielipidetta asiasta ei ollut 25 % vastaajista. Vastaajat kokivat tul-
leensa kuulluksi, kun aluetapaamisen sisaltdja suunnitellaan ja suuri osa vastaajista oli saanut
uusia ystavia tapahtumassa mukana olleista henkildista. Vastanneista osa odottaa aina seu-

raavaa tapahtumaa johon voivat osallistua.

Lahes kaikki vastaajat (n=45) olivat tyytyvaisia kayttamiinsa yhdistyksen vertaistukipalvelui-
hin. Vastaajat kokivat tarjotut palvelut hyodyllisiksi. Vastaajista yli puolet arvioi palvelujen
vastanneen heidan odotuksiaan. Vain alle 10 % vastanneista arvioi, etteivat vertaistukipalve-
lut olleet tayttaneet heidan odotuksiaan. Yhdistyksen lehti ja oppaat koettiin 83 % mukaan
hyddyllisiksi ja sisalloltdan antavan sairastuneelle riittavasti asiatietoa sairaudesta ja sen hoi-
dosta.

Kysyttéessa vastaajilta heidan arviotaan siita, mika merkitys seuraavilla tekijéilla on ollut ha-

lukkuuteenne osallistua Crohn ja Colitis ry:n jarjestamiin aluetapaamisiin. Tarkeimmaksi teki-
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Jéksi nousi toiset samaa tautia sairastavat. Tiedollisen tuen térkeys nakyy vastauksissa jotka
koskevat asiantuntijaluentoja ja ryhman itsensa tuottamaa tietoa. Vaikuttavina tekijéina voi-
daan myos pitéd ryhmassa saatuja kokemuksia ja mahdollisuutta saada uusia ystévia. Taulu-

kosta 1 kay ilmi osallistumishalukkuuteen vaikuttavien tekijoiden keskiarvot ja keskihajonnat.

Taulukko 1. Aluetapahtumien osallistumishalukkuuteen vaikuttavat tekijat.

Vastausvaihtoehdot: 1 Yhdentekeva, 2 melko yhdentekeva, 3 en osaa sanoa, 4 melko tarkea,

5 erittain tarkea.

Halukkuus osallistua aluetapahtu- keskihajonta
keskiarvo

maan

toiset samaa tautia sairastavat 4.5 0,65

kuulen asiantuntija luentoja 4.5 0,68

ryhmassé saatava tieto omasta 43 0,75

sairaudesta

ryhmasséa tapahtuva keskustelu 4.2 0,91

tapahtumassa saadut uudet koke- 40 0,70

mukset

voin saada uusia ystavia 3,9 1,0

9  Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimus on tehty tieteelliselle tutkimukselle asetettujen kriteerien mukaan ja sen validi-
teettia ja reliabiliteettia kéasitellaan tutkimusraportissa saatujen tietojen perusteella. Aineis-

to on keréatty tutkimuslomakkeista ja niisté saatua tietoa olen kayttéanyt tassa tutkimuksessa.

Tutkimuksen eettisyys on huomioitu kyselylomaketta tehtdessa. Vastaaja on vastannut kyse-
lyyn vapaaehtoisesti ja nimettéméana henkilona. Kysymykset kasittelevat vastaajan mielipitei-
ta asioista ja hanta ei voida profiloida saatujen vastauksien perusteella. Joidenkin vastausten
tunnistettavuuden vuoksi en voinut kasitelld alueellisesti saatuja vastauksia erikseen.

Saadut vastaukset on kasitelty luottamuksella ja huolella tieteellisen tutkimuksen arvoja kun-
nioittaen. Saadut vastauslomakkeet sailytetaan tutkimuksen edellyttamalla tavalla ja niita ei

luovuteta ulkopuolisille.
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Olen antanut yhdistyksen projektisihteerille kyselysta yleistasolla saatuja vastauksia jo pro-
jektin aikana. H&n on voinut hyddyntaa vastauksia toimintaa kehitettdessa projektin aikana
2007-2009.

Tutkimuksen validius (patevyys) kuvaa, onko tutkimuksessa onnistuttu mittaamaan juuri sita,
mité oli tarkoitus tutkia ja ovatko tutkimuksen kysymykset vastanneet tutkimusongelman si-
saltba. Vastaukset antavat arvioita tuotetuista palveluista ja niiden merkityksesté vastaajille.
Ty6ssa on kerrottu kuinka vastaukset kyselyyn saatiin aluetapahtumissa. Aineiston kerddminen
ja analysointi on kerrottu selvésti ja totuudenmukaisesti (Hirsijarvi, ym. 2004, 217). Opinnay-
tetyon luotettavuutta olen pyrkinyt parantamaan lukemalla laajasti tutkimusaiheeseen liitty-
vaa kirjallisuutta ja muita aiheeseen liittyvia tutkimuksia. Heikkilan (2005, 29) ohje tutkimuk-
sen validiteetista on toteutunut, koska on tutkittu sitd mita oli tarkoitus tutkia. Joissain ky-
symyksissa ei kaikki olleet antaneet vastausta ja se voi hieman muuttaa aineistosta saatuja

tuloksia.

Reliabiliteetilla mitataan tulosten tarkkuutta ja luotettava tutkimus on toistettavissa saman-
kaltaisilla tuloksilla (Heikkila 2005, 30.) Kyselylomakkeen testaus kohderyhmaan kuuluvilla
henkil6illa, muutti joidenkin kysymysten sanamuotoja. Muutoksilla pyrittiin saamaan aikaan
kysely johon kaikki vastaajat osaisivat vastata. Kysymykset tehtiin mahdollisimman yksinker-

taisiksi ja samalla tavalla tulkittaviksi.

Vastauksista ei l0ytynyt systemaattista virhettd. (Heikkild 2005, 186). Virheen mahdollisuutta
vahentaa kysymysvaihtoehdoista ei samaa, ei eri mieltd olevan vastauksen pois jattaminen,
kun haluttiin vastaajan antavan mielipiteensa. Miten paljon vastaajat ovat kaunistelleet vas-
tauksiaan, on jalkikateen mahdotonta selvittda. Virheiden mahdollisuus on, kun tietoja syote-

taan SPSS- ohjelmaan, aineistoa kasitellessa ja tuloksia tutkittaessa. (Heikkila 2005, 30).

SPSS ohjelmasta saatiin aineistolle keskiarvot ja keskihajonnat. Vastauksien keskiarvojen luot-
tamusvalissa ei ollut suuria poikkeamia. Vastanneiden joukon (n=50) pienuuden mydté vasta-

ukset ovat arviota suhteessa koko sairastuneiden joukkoon.

Kyselyn ja raportin kirjoittamisen valilla oleva aika on voinut vaikuttaa tuloksiin merkittavas-
ti. Vastaajien internetin kayttd on saattanut muuttua vuosien aikana. Tosin mitd enemman
ihmiset kayttavat tydssaan tietokonetta sitd useampi ei sitéd enda vapaa-ajallaan halua kayt-
taa. Olen verrannut vastauksia yhdistykselle tehtyihin muihin kyselyihin ja niista saadut vas-

taukset vahvistavat tdman opinnaytetyon tuloksia.
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10 Johtopaatokset ja pohdinta

Opinnadytetydssa toteutetulla kyselylla pyrittiin vastaamaan tutkimuskysymyksiin millaista

Crohn ja Colitis ry:n vertaistuki on ja millaista jasenet sen haluavat olevan.

Opinnaytetydn kyselyn tarkeimmaksi asiaksi vastaajien mielesté nousi samaa tautia sairastavi-
en kohtaaminen ja heiltd saatu sosiaalinen tuki. Aluetapahtumiin osallistujista olivat nimen-
neet kohtalotoverit tarkeimmaksi syyksi omaan osallistumiseensa. Ollin (2008, 115) tutkimuk-
sen mukaan vertaisuuden kokeminen ja yhdessa jakaminen sekd uusien kokemusten oivalta-
minen vahvistivat nuorten kasityksia siita, ettei ole yksin sairautensa kanssa. Turusen (2012,
49) mukaan yli puolet vastaajista oli kokenut vertaistuen erittdin tarkeaksi sairauden alkuvai-
heessa ja vastanneet olivat kokeneet vertaistuen positiivisena. Yhdistyksen internet kyselyyn
vastanneista 86 % ei ollut koskaan kaynyt aluetapaamisessa. (n=933). Osallistumattomuuttaan
he olivat perustelleet korkealla kynnykselld lahted mukaan ja oman rohkeuden puutteena.
Omana kehittdmisehdotuksena tahan voisi olla ”kummitoiminta”, jolloin aiemmin mukana

ollut saattaa tuntemansa uuden henkilén tapahtumaan mukaan.

Potilasjarjeston kotisivujen ja keskustelupalstan rooli oli yli puolelle vastaajista tarkea tuen
muoto. Internetid oli kdyttanyt vastaajista hieman yli puolet (52 %) Pieni osa arvioi saavansa
vertaistukea aina yhdistyksen keskustelupalstan avulla. Kolmannes vastaajista arvioi saaneen-
sa tukea usein, melko usein tai joskus vieraillessaan palstalla. Kolmannes vastaajista ei ollut
kayttanyt keskustelupalstaa tai ei arvioinut hydtyvansa siita. Yhdistyksen (2007) kyselyn vas-
taajista lahes 2/3 osaa kaytti yhdistyksen kotisivuja tuen saamiseen. Nettikeskusteluihin otti
osaa neljannes (n=933) vastaajista. Kolmannes vastaajista ei ollut kayttanyt kotisivuja. Aalto-
sen (2009, 98) tutkimuksen mukaan suurin osa nettivertaistuesta kohdistui sosiaaliseen tukeen
ja tiedollisen tuen jakamiseen. Opinndytety6honi vastaajista (48 %) kaytti yhdistyksen ko-
tisivuja ja keskustelupalstaa harvemmin kuin kerran kuussa tai ei koskaan. Osa vastaajista ei
kuitenkaan halunnut kayttaa sosiaalista mediaa oman tukensa muotona. Avoimeksi jai kysy-
mys pidetaanko asiaa kuitenkin niin henkilokohtaisena. Tietoa omasta sairaudesta ei haluta
antaa verkon valityksella kaikille tiedoksi. Verkon kautta saatu tuki kuitenkin mahdollistaa
aktiivisen sairauden aikana yhteydenpidon vertaisiin, eivatka valimatkat ole esteend tukijalle
ja tuettavalle. Tama on térkeda huomioida kun yhdistyksen palveluja kehitetédan. Yhdistyksen
vain netissa suorittamat kyselyt jaavat siten suurelta osalta huomaamatta jos osa sairastu-

neista ei kdy edes kuukausittain yhdistyksen sivuilla.

Vertaistuki ryhman antama arvostus ja kannustus tukivat sairastunutta ja oli térkeda silloin
kun sairaus aiheuttaa vaikeuksia elamassa. Hyvarin (2005, 223) mukaan taas vertaistuki auttaa
osallistujaa paasemaan eroon hdpean tunteesta. Tulehduksellista suolistosairautta sairasta-

van oireina on usein ripuli, joka voi aiheuttaa hyvinkin hankalia tilanteita jos vessa ei ole la-
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hella. Turusen (2012, 43) tutkimuksen mukaan akuuttivaiheen sairaus vaikuttaa sairastuneen
liilkkumiseen ja matkat suunnitellaan vessojen mukaan. Yhdistyksen internet (2007) kyselyn
mukaan 2/3 vastaajista (n=933) arvioi tarvitsevansa vertaistukea sairauden aktiivisessa vai-
heessa. Yli puolet vastaajista oli ilmoittanut hyvaksyvénsd oman sairautensa paremmin ver-
taistuen avulla. Vastaajista kolmannes ei kokenut tarvitsevansa vertaistukea edes sairauden
aktiivisessa vaiheessa. Vastaajat olivat valmiita tulemaan mukaan suljettuihin keskusteluryh-
miin. Voisiko yhdistys tarjota ryhmia esimerkiksi uusille sairastuneille, tai heille joilla sairaus

aiheuttaa runsaasti ongelmia ja tauti on jatkuvasti aktiivinen.

Mikkosen (2009, 148) mukaan vertaistuesta on mahdollisuus saada tietoa sosiaalietuuksista ja
palveluista. Moni pitkaaikaissairas kayttaa kalliita ladkkeita ja joutuu hakemaan tukea eri ta-
hoilta selvitakseen taloudellisesti. Ryhméa osaa neuvoa misté haetaan eri etuuksia ja apuvali-
neitd jotka helpottavat elamaa. Turusen (2012, 47) mukaan vastaajien kokemukset koskien
taloudellisten tukien saantia olivat kielteisia. Osa vastanneista ei ollut kokenut tarvetta hakea
sosiaalisia tukia sairauden aikana. Yhdistyksen (2007) kyselyn vastaajista merkittavaksi hyo-
dyksi katsottiin tieto sairauteen liittyvista asioista. Yhdistyksen lehtea pidettiin tarkeana tie-
don lahteend. Lehti ilmestyy vuosittain nelja kertaa. Onko se riittavaa tiedollisen tuen jaka-

misen kannalta, koska jatkuva muutosten virta yhteiskunnassa tuottaa paljon uutta tietoa.

Yhdistyksen aluetapahtumassa kuullut asiantuntijoiden alustukset sairauteen ja sen hoitoon
liittyen olivat osallistujan mielesta tarkeita tai erittdin tarkeita syitd tulla mukaan tapaami-
seen. Yhdistyksen kyselyn (2007) mukaan térkeimmaksi syyksi mukaan tuloon oli sairauteen
liittyvan tiedon saanti. Moni pitkdan sairautta sairastanut voi silloin paivittdd omaa tietoaan
hoidoista ja mahdollisesti uusista vaihtoehdoista. Osallistujilla on aina tilaisuudessa mahdolli-
suus kysya asiantuntijalta omia askarruttavia kysymyksia. Parssinen ja Vesander (2014) tutki-
muksen mukaan tiedollisen vertaistuki toiminnan muodot ovat lisdnneet osallistujien voimava-

roja arjessa jaksamiseen.

Ryhman toisten osallistujien vertaistukena jakama tieto sairaudesta oli téarkedd. Ryhman it-
sensd tuottama kokemustieto, oli lisdnnyt osallistujien tietoa sairaudesta ja sen hoidosta.
Mikkosen (2009, 150) tutkimuksen mukaan vertaistuki rohkaisee osallistujaa ja lisda itsevar-
muutta. Omasta mielestani ryhmasta saatu ohje tai kaytéannon keino, jolla voi helpottaa omaa
elamaa vastaavassa tilanteessa, tukee osallistujaa kohti parempaa elamanlaatua. Vastaajat
arvioivat oman tietonsa lisddntyneen aluetapahtumassa. Vertaistukiryhmassa saadut uudet
kokemukset arvioitiin tarkeiksi. Omaa kotia lahelld oleva tapahtuma vaikutti osallistujista
tarkealtd. Vastaajat arvioivat, ettd vain toinen samaa sairautta sairastava voi ymmartaa sii-
hen liittyvat vaikeudet. Turusen (2012, 49) mukaan vertaisilta oli tullut tarkein tieto sairau-
den kanssa elamisesta. Vertaisen kanssa on ollut helpompi puhua kuin henkilén jolla ei ole

samaa sairautta. Vastaajilta tuli toiveina liikuntaa liittyvia ryhmia tai tapahtumia. Vertaisia
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osallistujia olevan liikuntaryhméan etuna on se, ettei kukaan katso paheksuvasti, kun sairaus

vie vélilla nopeastikin vessaan.

Opinnadytetydn vastaajista 56 % oli kaynyt sopeutumisvalmennuskurssin. Yhdistyksen kyselyyn
vastanneista (n=933) sopeutumisvalmennuskurssilla oli kaynyt 13 % vastaajista. Mikkosen
(2009, 133) tutkimuksen mukaan sopeutumisvalmennuskurssilla olo oli koettu rohkaisuna ja
yksinaisyyden poistona. Kurssilla oli keskusteltu, kuultu toisten kertomuksia ja opittu uusia
keinoja sairauden kanssa selvidmiseen. Yhdistyksen jarjestamat sopeutumisvalmennuskurssit
toimivat vertaistuen antajina ja mahdollisesti alentavat kynnysta lahtea aluetapaamiseen mu-

kaan.

Yhdistyksen tukihenkilopalvelua oli kayttanyt vain pieni osa kyselyyn vastaajista. Lahes 2/3
osaa vastaajista koki kuitenkin joskus olleen tilanteen jolloin olisi tukihenkil6a tarvinnut. Yh-
distyksen kyselyn (2007) mukaan 5 % vastaajista oli kayttanyt tukihenkilopalveluja. Mikkosen
(2009, 139) mukaan tukihenkild koettiin ensisijaisena tuen antajana sairauden alkuvaiheessa.
Jotkut olivat pitaneet tarkeana tukihenkilén tuloa jo sairaalaan. Toiminta oli koettu yhteis-
kunnan varoja saastavaksi. Tarkeda jatkon kannalta on pohtia miten tukihenkilétoiminta ja
tukihenkiléon yhteydenotto kynnys saataisiin laskemaan ja siten tukemaan sairastunutta uu-
den tilanteensa kanssa. Yhdistyksen tulisi liséata tukihenkildisté tiedottamista esimerkiksi in-
formoimalla sairaaloita, terveyskeskuksia ja muita hoitopaikkoja kuten tyoterveyshuollon
toimipisteita. Mikaan tilasto ei kerro kuinka paljon sairastuneista saa hoitonsa yksityissektoril-

la oman tydterveyshuoltonsa myota.

Terveydenhuollon ammattihenkilélta saatu tieto vertaistukitoiminnasta ja potilasyhdistykses-
ta, on merkittavan suuressa osuudessa siihen miten palvelujen piiriin tullaan. Syrjan (2008)
tutkimuksen mukaan suuri joukko vastaajista oli saanut tiedon laékarilta tai hoitajalta, Yhdis-
tyksen tulisi lisata yhteistydta hoitohenkilokunnan kanssa jolloin heiltéd suoraan potilaalle va-
littyva tieto lisdantyisi ja siten tukisi sairastunutta. Tarkeimmaéksi mukaan tulon syyksi vastaa-
jat olivat arvioineet oman paatoksen. Riittava eri tahoilta tullut tieto, kuitenkin aina vaikut-
taa oman paatoksen syntymiseen. Monien eri tahojen kautta jaettu tieto vertaistuesta tavoit-
taa sairastuneen varmimmin. Mainonta lehdissa ja Internetissa ei ole vaikuttanut ihmisten
paatoksiin, niin kuin keskustelu toisen ihmisen kanssa. Taméa on tarked huomio yhdistyksen
tunnettavuuden ja tiedon jakamisen lisdamisessd. Tiedotuksen tulisi suuntautua suoraan sai-
rastuneille tai heidan l&heisilleen annettuna puhuttuna informaationa ja yhdistyksen tulisi
lisata avoimia yleisdluentoja sairastuneille. Avoimeen yleisdluentoon osallistumiskynnys voi
olla alhaisempi kuin rajatulle joukolle suunnattuun vertaistukitapahtumaan. Tiedotustilaisuu-

det ja erilaiset tapahtumat kuten messut ovat hyvia keinoja tunnettavuuden lisddmiseen.
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Yhdistyksen (2007), Syrjan (2008) ja tdman opinndytetyon vastaajien sukupuolijakaumat vas-
taavat toisiaan. Sairauksien diagnoosit olivat jakautuneet naissa kolmessa kyselyssa, 2/3 osaa
sairasti Colitis ulcerosaa ja 1/3 osa Crohnin tautia. Taméa vastaa myo6s yhdistyksella olevaa
tietoa sairauksien jakaumasta seka jasenistolld, etté kaikista sairastuneista Suomessa. (Crohn
ja Colitis ry) Taméan opinnaytetydn vastanneiden keski-ika oli 45.2 vuotta. Nuorin vastanneista
oli 22- ja vanhin 74-vuotias. Tapahtumiin osallistujista on yleensa aina ollut suurempi joukko
naisia kuin miehia, joskus sairastuneiden naisten puolisot tulevat mukaan tapahtumaan ja
saaduista vastauksista ei voida erottaa heidan osuuttaan. Joskus osallistuja voi olla vaimo tai
aiti kun puolisolla tai lapsella on sairaus ja tama ei itse halua lahted mukaan tapahtumaan.
Tapahtumat ovat avoimia kaikille ja osallistuminen ei edellytéd yhdistyksen jasenyytta. Kaikki-
en vastanneiden kohdalla oli annettu tieto sairaudesta. Onko sairaus oma vai puolison tai jon-

kun muun ei ilmene vastauksista.

Vastaajista 40 % asui yksin ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (Kauppinen, Martelin, Hanni-
kainen-Ingman & Virtala, 2014, 30) selvityksen mukaan vuonna 2011 yksin asuvista 30 vuotta
tayttaneistd miehista ja naisista 46 % karsi ainakin yhdesta pitkaaikaissairaudesta, naimisissa
tai avoliitossa elavilla osuus oli 40 %:n luokkaa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (Kauppi-
nen ym. 2014, 36-38) selvityksen mukaan Suomessa asuvista asuntokunnista 41 % on yksin asu-
via. Yksin asuvat ovat muita yksindisempid, ja tyytymattémampia eldmaan ja miehet myos
stressaantuneempia. Yksin asuvat tapasivat kuitenkin saman verran ystavia ja sukulaisia kuin
avo- tai avioliitossa eléavat. Opinnaytetyon vastaajilla oli runsaasti léheisverkkoa ja heihin pi-

dettiin myds yhteytta.

Saadut vastaukset antavat suuntaa sille, mité ja miten sosiaalista tukea voidaan kehittaa pa-
remmin tarpeita vastaavaksi. Vertaistuen tulisi olla helposti saatavilla kaikille sita tarvitsevil-
le. Aluevastaavien ja toiminnasta vastaavien tulisi miettia yhdessa mita asialle voidaan tehda.
Tapahtumien sisallén ja tietotuen laatua voidaan kehittda seka lisatd paremmin tarpeita vas-
taavaksi ja kayttaa aikaa jasenten keskindisen sosiaalisen verkoston vahvistamiseen. Kéavijoi-
den ja jaseniston oma aani ottaa huomioon kun heille suunnattuja palveluja kehitetédan edel-
leen. Yhdistys voi hyddyntaa kehittamistehtavan kyselyn kautta saatuja tuloksia jarjestén ver-
taistukitapahtumien siséallon ja laadun kehittdmisessa. Vastauksen antavat tietoa myos siité
mista kautta tullut tieto yhdistyksen toiminnasta on tavoittanut sairastuneen. Tiedollisen tuen
merkitys joka vastauksista korostuu, on myés kohde johon yhdistyksen tulee jatkossakin kiin-

nittda huomiota.

Kattavia kyselyja yhdistyksen tulisi toteuttaa muutaman vuoden vélein, jotta kaikki halukkaat
saisivat mahdollisuuden vastata ja antaa oman aénensa kuuluviin. Tama on tarke&a huomioida
kun yhdistyksen palveluja kehitetdén. Opinnaytetyd on valmistumisen jalkeen myds muiden

halukkaiden potilasjarjestéjen kaytettavana heidan oman toimintansa kehittamiseksi.
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edistamisen koulutusohjelmassa.

Opintoihini kuuluva kehittdamishanke koskee Crohn ja Colitis ry:n tarjoamia vertaistukipalveluja
jasenilleen. Tarkoituksena on selvittda tapahtumaan osallistuvien mielipiteita ja kehittamisehdotuksia
yhdistyksen vertaistuesta.

Tutkimuksen kohteena ovat Crohn ja Colitis ry:n aluetapahtumaan osallistuvat (Oulu, Kuopio, Seingjoki,
Tampere ja Helsinki).

Tutkimuksen onnistumiseksi vastauksenne on erittdin tarked. Vastaamalla kyselyyn voitte antaa palautetta
Crohn ja Colitis ry.n tarjoamista vertaistukipalveluista. Vastauksenne kasitellaan ehdottoman
luottamuksellisesti ja nimettdmana.

Pyydén Teita tayttaméaan oheisen kyselylomakkeen ja palauttamaan sen aluetapahtuman vetajalle. Han
postittaa vastauksenne minulle.

Ystavallisin terveisin
Auli Jaatinen

auli.jaatinen@luukku.com
Puh. 040 7595 490




KYSELYLOMAKE IBD:TA SAIRASTAVAN VERTAISTUESTA

Taustatietoja koskevissa kysymyksissa voitte rengastaa teille sopivimman vaihtoehdon.

TAUSTATIEDOT

1.

[EEN

N -

~ OO WN -

OO WN PR

(o]

P NWR~O

Miké& on sukupuolenne?

Mies
Nainen

Mika diagnoosi Teilla on?

Crohn tauti
Colitis ulcerosa

Muu suolistosairaus (MiK&?).......ovviriiiii e eeeeeeenas

Mika on siviilisdatynne?

Naimaton
Avo- tai avioliitossa
Eronnut tai leski

Miten asutte?

Yksin

Vanhempien kanssa
Puolison kanssa

Puolison ja lasten kanssa
Lapsen/lasten kanssa

Keita laheisia ihmisia teilla on?

Avo- tai aviopuoliso

Lapset

Avo- tai aviopuoliso ja lapset
Sisarukset( ei aviopuolisoa/ ei lapsia)

Ei ketdan

Miten laheiset suhteet Teilla on laheisiinne?

Hyvin l&heiset
Melko laheiset
Ei osaa sanoa
Melko etaiset
Hyvin etéiset

Miten usein itse otatte yhteyttd omaisiinne tai ystaviinne, esimerkiksi puhelimitse?

Liite 1
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Paivittain

Muutaman kerran viikossa
Kerran viikossa

Kerran kuukaudessa
Harvemmin

Ei koskaan

PNWS~OoOoO

10. Mika on tamanhetkinen elaméantilanteenne?

Opiskelija

TyGssa
Tyokyvyttomyyselékkeella
Vanhuuselékkeella
Sairauspaivarahalla
Ty6tdn

~No o h WN -

11. Mika on koulutuksenne?

[EEN

Perus-, keski- tai kansakoulu
Ylioppilastutkinto tai ammatillinen koulutus (my6s opistotasoinen)
3 Korkeakoulu- tai ammattikorkeakoulututkinto

N

12. MiK& 0N ammattinne?. ...t e e e e ea e eennas
13. Millainen on taloudellinen toimeentulonne?

Tulen hyvin toimeen

Tulen melko hyvin toimeen

Ei osaa sanoa

Minulla on vahan vaikeuksia tulla toimeen
Minulla on suuria vaikeuksia tulla toimeen

PN WbRAO

Seuraavat kysymykset kasittelevat Crohn ja colitis ry:n tarjoamia palveluita. Voitte rengastaa
useampia vaihtoehtoja.

14. Mita yhdistyksen palveluja olette kayttanyt?

Internet- palvelut

Aluetapahtumat

Kevat- ja/tai syyspaivat
Sopeutumisvalmennuskurssi( yhdistyksen jarjestama)
Yhdistyksen toimisto

abhwiNPEF

15. Miten usein kdytte yhdistyksen internet sivuilla?

Paivittain

Muutaman kerran viikossa
Kerran viikossa

Kerran kuukaudessa
Harvemmin

Ei koskaan

PNWS~OOIO

16. Koetteko Te saaneenne keskustelupalstan kautta vertaistukea?

6 Aina kun olen keskustelupalstalla



P NWkR~O

17.

A WN -

abhwnNPE
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Erittain usein
Melko usein
Joskus

Harvoin

Ei juuri koskaan

Oletteko Te olleet yhteydesséa tukihenkiléon?(Voitte valita useamman vaihtoehdon.)
Puhelimitse

Internetin kautta

Tekstiviestilla

Tapaaminen

. Oletteko tienneet, ettd yhdistyksella on koulutettuja tukihenkilditd ympari suomea?

Kylla
En

. Onko Teilla sairautenne vuoksi ollut tilanteita jolloin olisitte tarvinneet tukihenkil6a?

Erittain usein
Melko usein
Joskus

Harvoin

Ei juuri koskaan

. Onko sairautenne rajoittanut Teidan sosiaalista elaméaanne?

Erittain usein
Melko usein
Joskus

Melko harvoin
Ei juuri koskaan

. Mité vapaa-ajan harrastuksia Teilla on?( Voitte rengastaa useamman vaihtoehdon.)

Liikunta

Lukeminen

Kéasitydt/ puutydt(rakentaminen)
Matkustaminen
Jarjestd-/yhdistys toiminta

. Miké& sai Teidat ensimmaisen kerran kdyttdmaan Crohn ja Colitis ry:n palveluja?(Voitte rengastaa

useamman vaihtoehdon.)

Oma harkinta

Laakarin tai sairaanhoitajan suositus

Oma ja puolison harkinta

Oma ja ladkarin tai sairaanhoitajan harkinta

MUU, MIKEL ... e .
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24. Kuinka hyddyllisiksi olette kokenut yhdistyksen tarjoamat palvelut omalta kannalta?

1 Vvalttamattdomaksi

2 Hyddylliseksi

3 Osittain hyodylliseksi ja osittain hyddyttomaksi
4 Melko hyodyttomaksi

5 Hyddyttémaksi

25. Arvioikaa, mik& merkitys seuraavilla tekijoilla on ollut halukkuuteenne osallistua yhdistyksen
vertaistuki palveluihin? Rengastakaa sopiva vaihtoehto.

Ryhmésséa tapahtuva
keskustelu

Toiset samaa tautia
sairastavat, eli muut
ihmiset

Se, etta saa itselle
omaa aikaa

Ryhmassa saatava tieto
omasta sairaudesta

Ryhmésséa saadut uudet
kokemukset

Tapahtuma on lahella
omaa kotiani

Tapahtumasta ei ole
kustannuksia

Yhden-
tekeva

1

Melko
yhden-
tekeva

2

Ei
kumpaa-
kaa

3

Melko
tarkea

4

Erittain
tarkea

5

26. Miten hyvin yhdistyksen vertaistukipalvelut ovat onnistuneet vastaamaan juuri Teidan

henkilokohtaisia odotuksianne?

Erittdin hyvin
Hyvin
Osittain

Ei lainkaan

A OWNPF

27. Onko vertaistukitapahtumaan osallistuminen mielestéanne lisannyt yleista aktiivisuuttanne?

Paljon

Jonkin verran
En osaa sanoa
Vahan

Ei lainkaan

abhwiNPEF-

28. Onko vertaistukitapahtumaan osallistuminen lisannyt Teidan selviytymistanne arkielamassa?

1 Kylla
2 Ei
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29. Mikali olette kayttényt useampia yhdistyksen vertaistukipalveluja, minka koette olleen

Kiitos vastauksistanne!



Taulukko 2. Osallistumishalukkuuteen vaikuttavat tekijat

Osallistumishalukkuuteen vaikuttavat tekijat keskiarvo | keskihajonta
aluetapaamiseen osallistuminen on lisénnyt tietoa 35 0,70
sairaudesta ja sen hoidosta '

vain toinen samaa sairautta sairastava voi ymmartaa 3,5 0,77
siihen liittyvat vaikeudet

koen, ettd ryhma kannustaa ja arvostaa minua 34 0,74
sairaudestani huolimatta '

olen ollut tyytyvainen kayttamiini yhdistyksen 33 0,56
palveluihin '

tunnen, ettd ryhmd tukee minua, kun sairauteni 32 0,74
aiheuttaa vaikeuksia elamassani '
aluetapaamisessa olen oppinut toisilta osallistujilta, 32 0,79
kuinka sairauden kanssa selviytyy arkielamassa '

yhdistyksen vertaistukipalvelut ovat olleet minulle 32 0,71
hyodyllisia ’

yhdistyksen kayttamani vertaistukipalvelut ovat 32 0,58
vastanneet minun odotuksiani '

odotan aina seuraavaa tapahtumaa johon voin 31 0,63
osallistua '

haluaisin osallistua cc:n jarjestamaén liikkunnalliseen 31 0,90
ryhméaan '

yhdistyksen lehti ja oppaat antavat minulle riittavasti 30 0,61
asiatietoa sairaudestani '

koen ryhman tukevan minua, kun olen mukana 30 0,70
vertaistukitapahtumassa '
vertaistukitapahtumaan osallistuminen on lisdnnyt 3.0 0,81
yleista aktiivisuuttani '
aluetapaamisessa saan aina kdytadnnon ohjeita ja 30 0,80

neuvoja toisilta sairastuneilta

1(2)
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tulen kuulluksi, kun aluetapaamisen sisaltoja 30 0,89
suunnitellaan '
olen saanut uusia ystavia tapahtumissa mukana 30 0,95
olleista henkilGista '
vertaistukitapahtumaan osallistuminen on lisdnnyt 29 0,68
selviamista arkielamassa '
haluaisin osallistua cc:n jarjestdmé&én 2 1,0
kurssimuotoiseen keskusteluryhmé&an '
yhdistyksen internetin keskustelupasta tukee minua, 97 0,81

kun kirjoitan sinne
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