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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata tukihenkil6iden késityksia Satakun-
nan Syopayhdistys Ry:n tarjoamasta tukihenkilotoiminnasta ja selvittad, mitka tekijat
auttavat tukihenkil6ita jaksamaan vapaaehtoistydssd. Tavoitteena oli, etta vastausten
avulla voidaan kehittdd Satakunnan Syopdyhdistyksen tukihenkilopalveluja, mikéli
siihen esiintyy tarvetta.

Opinnaytety6 on tyoelamélahtdinen, aihe tyoéhon tuli Satakunnan Sydpayhdistykses-
t4. Aihe on ajankohtainen, sill& syopépotilaita kohdataan kaikilla sosiaali- ja tervey-
denhuollon eri aloilla ja kolmannen sektorin osuus yhteiskunnassamme on kasvava.
Tukihenkil6ité ja heidan jaksamistaan sek& heidén tarvitsemiaan tukitoimia on tutkit-
tu niin Suomessa kuin muualla maailmallakin erittdin vahén. Sen sijaan syopapotilai-
den késityksia tarvitsemastaan ja saamastaan tuesta on tutkittu enemmaén. Tukihenki-
I6toiminta on vasta viime aikoina herattanyt enemman ihmisten kiinnostusta.

Opinnaytety6 oli kvantitatiivinen ja aineisto keréttiin Satakunnan Syopéyhdistyksen
tukihenkil6iltd heidan tyonohjausillassaan kyselylomakkeen avulla. Kyselylomake
laadittiin tutkimusongelmien ja teorian pohjalta. Kyselylomakkeessa kéytettiin Liker-
tin asteikkoa, jossa esitettiin vaittdma ja 4-portainen vastausasteikko, josta vastaaja
valitsi omaa kasitystaan vastaavan véittaman. Kyselylomakkeessa oli myds muutama
avoin kysymys, joiden vastauksista on suoria lainauksia esimerkkeind. Opinndyte-
tyon tulokset analysoitiin Tixel -aineistonkasittelyohjelmalla. Tulokset esitettiin teks-
tind ja taulukkoina.

Opinnaytetyon tulosten perusteella Satakunnan Syopéayhdistyksen tukihenkilot ovat
tyytyvdisida saamaansa koulutukseen ja tyonohjaukseen sekd yhteistyéhén Satakun-
nan Syopayhdistyksen kanssa. He ovat myds tyytyvadisida omaan toimintaansa tuki-
henkilond. Avoimissa vastauksissa tuli esille toive syvéllisemmastd keskustelusta
tyonohjausilloissa esimerkiksi kuolemaan liittyvista kysymyksista.

Taman opinndytetyon tuloksia voidaan kayttaa lahtttilanteen kartoituksessa selvitet-
tdessa tukihenkilotoimintaa Satakunnan SyOpéyhdistyksesséd. Jatkossa voisi saada
tarkempaa tietoa tukihenkildiden koulutuksen ja tuen tarpeista haastattelemalla tuki-
henkiloitd, jolloin he voisivat vapaammin ja tarkemmin kertoa toiveistaan.
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The purpose of this thesis was to find out the conceptions of the support persons
about support person activity offered by Satakunta Cancer Association and to find
out what helps support persons to carry on in voluntary work. The goal was to de-
velop support person activity in Satakunta Cancer Association based on the results of
this thesis.

This thesis is based on working life because subject of this thesis was given by Sata-
kunta Cancer Association. Support person activity is a very interesting and current
issue. Very few researches have been made about support persons and the support
activities they need both in Finland and around the world. On the other hand, cancer
patients and the support they both need and receive have been studied more.

This thesis was guantitative and the material was gathered from the support persons
of Satakunta Cancer Association in their supervision of work evening with a
questionnaire. The questionnaire was constructed from the theory and the research
problems. Likerts gamut was used in the questionnaire, in which a statement and a 4
stepped response gamut was represented and the respondent was able to choose a
statement that matched his or hers opinion. The questionnaire also had some open
questions. The results of the thesis were analyzed using Tixels material processing
program. The results were represented in text but also in scales, in which the
response per cents and numbers become evident. Responses to the open questions
were represented in direct citations.

The results of this thesis show that the support persons of Satakunta Cancer
Association are satisfied with the education and supervision of work and also with
the co-operation with Satakunta Cancer Association. They are also content with their
own activity as support persons. It came up in the open questions that they hope to
have more in-depth discussion in the supervision of work evenings for example
about questions regarding death.

The results of this thesis may be used to chart the initial situation when deciphering
the support person activity in Satakunta Cancer Association. In the future more
accurate information of support persons needs for education and support could be
found by interviewing support persons. This way they could more freely and more
precisely tell about their hopes.
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1 JOHDANTO

Sy0Opédiagnoosi voi olla tuhoisa aiheuttaen sosiaalisia, emotionaalisia, taloudellisia ja
psykologisia ongelmia. Sosiaalisen tuen merkitys syopépotilaiden hyvinvoinnille ja
sopeutumiselle tunnustetaan laajalti. Sosiaalista tukea syOpépotilaille voivat antaa
perhe, ystavat, vapaaehtoiset, terveydenhuollon ammattilaiset ja organisaatiot.
(Campbell, Phaneuf & Deane 2004, 4.) Tukihenkil6ll& tarkoitetaan vapaaehtoistyon-
tekijad, joka on koulutettu tukihenkilotoimintaan. Tukihenkilo on toisten ihmisten
lahelld, han kuuntelee ja kulkee toisen ihmisen vierella. Tukihenkilé kuuntelee poti-
laan huolia ja jakaa omia kokemuksiaan. (Lahtinen & Suomen Mielenterveysseura
2003, 44; Rosenberg & Suomen Syopépotilaat Ry 2005, 6-7.)

Opinnaytetyon aihe on mielenkiintoinen ja ajankohtainen, koska syopépotilaita koh-
dataan kaikilla sosiaali- ja terveydenhuollon eri aloilla ja kolmannen sektorin osuus
yhteiskunnassamme on kasvava. Tukihenkil6it4 ja heidan jaksamistaan sek& heidan
tarvitsemiaan tukitoimia on tutkittu niin Suomessa kuin muualla maailmallakin erit-
tain vahan. Sen sijaan syopapotilaiden kasityksia tarvitsemastaan ja saamastaan tues-
ta on tutkittu enemman. Tukihenkildétoiminta on vasta viime aikoina herattanyt

enemman ihmisten kiinnostusta.

Tein opinnaytetydn yhdessa Satakunnan Syopayhdistyksen kanssa. Satakunnan Syo-
payhdistys toivoi, etta tukihenkilétoimintaa tutkittaisiin. Opinndytetyon aihe selkiytyi
ohjaajan, Satakunnan Sydpayhdistyksen ja opinndytetyon tekijan keskustelujen poh-
jalta. Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata tukihenkildiden kasityksia Satakunnan
Sy6pdyhdistys Ry:n tarjoamasta tukihenkil6toiminnasta ja mitk4 tekijat auttavat tu-
kihenkildita jaksamaan vapaaehtoistydssd. Tavoitteena oli, ettd vastausten avulla
voidaan kehittdd Satakunnan Syopdyhdistyksen tukihenkilopalveluja, miké&li siihen

esiintyy tarvetta.



2 TUKIHENKILOTOIMINTA VAPAAEHTOISTYON MUOTONA

2.1 Suomen Sy0péjéarjestot

Suomen Syopayhdistys Ry on Suomen laajimpia kansanterveysjarjestoja. Jarjestd on
valtakunnallinen ja siihen kuuluu yhteensd 12 maakunnallista syopéayhdistysta seka
nelja potilasyhdistystd. Jasenida on yhteensé noin 140 000. Yhdistys on perustettu
vuonna 1936, jolloin sydpa oli vield sairautena huonosti tunnettu. (Suomen Sy6-
payhdistys Ry 2009.)

Yhdistysten padajatuksena on tukea ja kuntouttaa syopapotilasta ja heidan omaisiaan
sekd edistaa kansalaisten terveytta kertomalla syovéstd, pitdmalla sydpapoliklinikoita
ja tukemalla tieteellista sydpatutkimusta. Yhdistys saa rahaa toimintaansa lahjoituk-
sista, testamenteista, jadsenmaksuista, laboratorio- ja poliklinikkapalvelujen seka eri-
laisten tuotteiden myynnistd ja raha-automaattivaroista. (Suomen Syopayhdistys Ry,
2009.) Maakunnallisten syopayhdistysten tehtavana on jarjestaa potilastoimintaa, tu-
kihenkilo- ja virkistystoimintaa seka jarjestdd kuntoutumis- ja sopeutumisvalmen-

nuskursseja (Suomen Sydpayhdistys Ry 2009).

Satakunnan Syodpayhdistys on aloittanut toimintansa vuonna 1974 ja se kuuluu Suo-
men Syopayhdistykseen. Satakunnan SyOpadyhdistyksen toimisto sijaitsee Porissa,
mutta muun muassa Raumalla, Kankaanpééssa, Huittisissa ja Harvavallassa on ole-
massa oma paikallisosastonsa. Satakunnan Syopayhdistys on kansanterveys- ja poti-
lasjarjesto, joka tarjoaa syopatyon ammatillisia palveluita. Se siséltdd myos vapaaeh-
toistyotd ja erilaista jasentoimintaa. Yhdistyksen tarkoituksena on pyrkia véhenté-
maan syopésairauksien uhkaa ja haittoja yhteiskunnassa. Tarkeda on myods syopapo-
tilaiden sekd heiddn omaistensa tukeminen. Satakunnan Sy6payhdistystd ohjaavat
seuraavat periaatteet: inhimillisyys, totuudellisuus, rilppumattomuus ja yhteisvastuul-

lisuus. Asiakkaiden ja heidén laheistensa on mahdollista saada henkilokohtaista neu-



vontaa ja tukipalveluita yhdistyksen tiloissa tai asiakkaan kotona. Yhdistys tarjoaa
my0s rintaproteesipalveluita ja erilaisia tukiryhmié syopasairauden mukaan. (Sata-

kunnan Sydpayhdistys Ry 2009.)

2.2 Vapaaehtoistoiminta ja toiminnan periaatteet

Vapaaehtoistoiminta on vapaaehtoista, toisten ihmisten vilpitonta auttamista ja tuke-
mista ihmisen eldman polun aikana. Se on tarke&da kansalaistoimintaa, jonka toimin-
nan perustana on ihmisen halu toimia oikein. Vapaaehtoistoiminnalle ominaista on
myos se, ettd ihmiset tekevat sitd saamatta siitd palkkaa. Ihmiset, jotka toimivat va-
paaehtoistydntekijoind, saavat rikkautta eldmaéansa. Vapaaehtoistyon avulla tyonteki-
ja voi myos itse kehittyd sekd paasta osallistumaan erilaisiin tapahtumiin. VVapaaeh-
toisena tydskentely voi olla kertaluonteista tai sitten se voi olla sdanndllista. (Suomen
Punainen Risti, Engel-Yhtyma 2004, 7.) Vapaaehtoistoiminta voidaan kuvata myos
prosessiksi, jossa yhdessé toimimalla kohdataan vaikeudet ja pyritdén voittamaan ne

ihmisten elamanlaadun parantamiseksi (Lehtinen 1997, 17).

Vapaaehtoisuusty0 tuo suomalaisten mieleen muun muassa auttamisen ja hyvénteke-
vaisyyden seka konkreettisesti jonkin jarjeston. Yeung (2002) selvitti suomalaisten
osallistumista vapaaehtoistoimintaan seka osallistumisen motiiveja ja esteitd. Tulos-
ten mukaan suomalaisten mielipiteet vapaaehtoistoiminnasta olivat hyvin monipuoli-
sia ja positiivisia. Suomalaiset liittivat vapaaehtoistydhon myos palkattomuuden.
Tutkimuksen mukaan suomalaiset osallistuivat aktiivisesti vapaaehtoistoimintaan,
naisia ja miehid kiinnostivat eri alat. Suurin syy, miksi ihmiset l&htivat vapaaehtois-
tyéhon, oli halu auttaa muita ihmisid. Terveydelliset syyt ja ajan puute olivat esteend
vapaaehtoistyohon osallistumiselle, joskus osallistumattomuudelle ei 16ytynyt selvéa
syyta. (Yeung 2002, 70-71.)

Vapaaehtoistydn motiivina voi olla sisallon hakeminen omaan elédméén, kutsumus ja
lahimmaisenrakkaus, halu kasvaa ihmisend ja eldaméan nakeminen laajemmasta nako-
kulmasta. Vapaaehtoisuusty6ssa saatua koulutusta arvostetaan suuresti. Usein vapaa-
ehtoistyontekijat ovat aiemmin tehneet muuta auttamis- ja ohjausty6td. (Lahtinen

2003, 42-44.) Vapaaehtoiset voivat tarjota merkittdvaa tukea ja apua syépapotilaille



ja ovat siten arvokas voimavara (Macvean, White & Sanson-Fisher 2008, 22). Va-
paaehtoistoiminnassa on jo kauan tunnistettu sosiaalisen tuen merkitys. VVapaaehtois-
organisaatiot, kuten sy6pajarjestot, tarjoavat vapaaehtoistoimintana vertaistukea, mi-
ka yhdistaa syovasté selviytyneet uuden sydpadiagnoosin saaneihin ihmisiin. Niilla,
jotka ovat selviytyneet sairaudesta, on ensi k&den tietoa sairaudesta ja sen hoidoista,
mik& mahdollistaa kokemuksien jakamisen. (Campbell ym. 2004, 4.)

Vapaaehtoistoiminnan periaatteiden mukaisesti ihmiset osallistuvat omasta tahdos-
taan vapaaehtoisty6hon. Tarkedd toiminnassa on muistaa myos se, ettd vapaaehtois-
tyontekijat ovat tavallisia ihmisig, joten toiminnassa pitéé edetd heidén ehdoillaan ja
taidoillaan. Vapaaehtoistoiminnan tarkoitus ei ole korvata ammattilaisten tekeméaa
ty6td. On huomioitava ja Kkartoitettava erikseen ne tyot, joita vapaaehtoistyontekija
voi tehdd, ja mitkd tyot taas kuuluvat ammattilaisen tehtévéksi. Vapaaehtoistoimin-
nan tulee olla puolueetonta, se ei saa perustaa toimintaansa tietyn poliittisen aate-
suunnan lahtékohtiin. VVapaaehtoistoiminnalle on annettava tilaa toimia ja antaa lupa
kokeilla eri kéaytantoja, silla kokemusten kautta vapaaehtoistoiminta 16ytdd oman
muotonsa. Vapaaehtoistoiminta maksaa ja se vaatii toimiakseen ammattityontekijoita
tuekseen rahoittamaan sen toimintaa. VVapaaehtoistyotekijat toimivat ilman palkkaa
tai palkkioita, heille tosin voidaan korvata erikseen toiminnasta mahdollisesti aiheu-
tuvia kuluja, muun muassa matkakorvauksia. Rahaa tarvitaan myos esimerkiksi tie-
dottamiseen. Vapaaehtoiset tarvitsevat tyonohjausta, koulutusta ja konsultointia, ai-
van kuten ammattilaisetkin, jotta he jaksaisivat toimia vapaaehtoistyontekijoina.
(Lehtinen 1997, 19-21.)

2.3 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan samankaltaisessa elaméntilanteessa olevien ihmisten keski-
néistd sosiaalista tukea. Vertaiset koetaan neutraaleina ja omien ihmissuhteiden kan-
nalta ulkopuolisena, mika helpottaa avun tarpeen myontdmista. Vertaistuen seuraus
on voimaantuminen, mik& ilmenee tilan 16ytymisend omille kokemuksille, uskona
omiin mahdollisuuksiin ja kanssaeldjana olemisena. Hakeutuminen vertaisten yhtey-

teen edellyttdd muutosta ja riittdvia voimavaroja. Hakeutumiseen yhdistyy myos toi-



voa siitd, ettd samankaltaiset kokemukset edistavat kuulluksi ja ymmarretyksi tule-
mista. (Jantunen 2008, 27-28, 84-85.)

Vertaistukea voi antaa henkil, joka on vapaaehtoinen, koulutettu, sydvasta selvinnyt
henkil0 tai henkild, jonka perhetté tai laheista on kohdannut syopésairaus (Campbell
ym. 2004, 3—-15). Vertaistuki koostuu tietoa lisdavista ja toivoa yllapitavista tekijois-
t4. Naita ovat tiedon ja tunteiden jakaminen, opitun aineiston prosessointi, muiden
selviytymistarinat ja yleensa positiiviset viestit. Vertaistuessa toisen auttaminen antaa
kerta kerralta lis4d voimaa ja ndin avun antaminen ja saaminen toimivat toisiaan
vahvistavana kehdnd. Annettu apu palautuu muiden henkildiden kautta takaisin itsel-
le, jolloin ihminen voimaantuu kerta kerralta. Vertaistuen avulla ihminen rohkaistuu
ilmaisemaan tunteitaan ja arvioimaan itsedan ja sen avulla voi saada liséa tietoa sai-
raudestaan. (Palomaki 2005, 1-58.) Vertaistuen hydtynd on mahdollisuus puhua ih-
misen kanssa, joka jakaa saman kokemuksen, ja mahdollisuus n&hda konkreettisesti

ihminen, joka on selviytynyt samasta sairaudesta (Macvean ym. 2008, 22).

Vertaistuen muotoja ovat henkildkohtaiset tapaamiset, henkilékohtainen puhelintuki,
ryhmatapaamiset, ryhmén puhelintuki ja internetin ryhmat (Hoey, leropoli, White &
Jefford 2008, 315-337). Vertaistuki ndyttda parantavan syopéapotilaiden selviytymis-
taitoja, itseluottamusta ja normaaliuden tunnetta. Se myds vahentéa eristaytyneisyyt-
t4, mahdollistaa tiedon vaihtamisen ja parantaa syopakokemuksen ja tulevaisuuden
ymmartamista sekd antaa itseluottamusta puhua terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa. Vertaistuki on sosiaalisen tuen muoto ja se tarjoaa potilaille mahdollisuuden
kokea empatiaa. Useimmiten vapaaehtoinen tukihenkilétoiminta otetaan hyvin vas-
taan ja silld on etuja syopapotilaalle, kuten lisd&ntynyt hyvinvointi ja vahentynyt ah-
distuneisuus. Riippumatta vertaistuen muodosta, syopépotilaita auttaa yhteys muihin
syOpéaa sairastaviin ihmisiin monilla k&ytannollisill&, emotionaalisilla ja sosiaalisilla
tavoilla ja syOpépotilaat ovat tyytyvdisia saamaansa vertaistukeen. (Campbell ym.
2004, 3-15; Hoey ym. 2008, 315-337; Macvean ym. 2008, 10-24.)
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2.4 Tukihenkil6toiminta ja tukihenkilotoimintaan liittyvé koulutus

Suurin osa syOpéapotilaiden tukiryhmista toimii terveydenhuollon ammattilaisten tai
vapaaehtoisten, joilla on jokin oma kokemus sydpéasairaudesta, vetamina. Syopépoti-
laiden tukiryhmat ovat lisdéntyneet ja kiinnostus seka osallistuminen niihin on kas-
vanut. (Price, Butow & Kirsten 2006, 651-663.) Vertaistukiohjelmat perustuvat olet-
tamukseen, ettd saman lapikdyneeltd saatu tuki voi auttaa vahentdmaan sairauden ai-
heuttamia kielteisia vaikutuksia. Syopépotilailla on mahdollisuus oppia sydvastaan,
sen hoidoista ja hoitojen sivuvaikutuksista terveydenhuollon ammattilaisilta. Saatu
tieto auttaa hoitopédatosten tekemisessa ja erilaisten ladketieteellisten ongelmien tun-
nistamisessa. Saatu vertaistuki tukihenkil6iltd auttaa syopdpotilaita ymméartamaan
paremmin syopakokemustaan ja he ovat tietoisempia sairaudestaan. Vertaistuki tuki-
henkil6iltd antaa toivoa, rohkaisua ja luottamusta. (Campbell ym. 2004, 3-15; Price
ym. 2006, 651-663.)

Tukihenkil6lla tarkoitetaan vapaaehtoistyontekijéd, joka on koulutettu tukihenkil®-
toimintaan. Tukihenkil® vierailee vastasairastuneen luona ja ndin syntyy tukihenki-
I6suhde. Tukihenkildita on myds kotihoidossa. Tukihenkild on sidoksissa jarjestoon,
joka antaa hanelle ohjeita kuinka toimia. Tukihenkild on velvoitettu osallistumaan
tyonohjaukseen ja jatkokoulutuksiin ja han on vaitiolovelvollinen. Tukihenkild on
toisten ihmisten lahelld, han kuuntelee ja kulkee toisen ihmisen vierelld. Tukihenkil®
kuuntelee potilaan huolia ja jakaa omia kokemuksiaan. (Lahtinen & Suomen Mielen-
terveysseura 2003, 44.; Rosenberg & Suomen Sy6papotilaat Ry 2005, 6-7.) Tuki-
henkildtoimintaa voi olla monenlaista, se voi olla ryhméatydskentelyd muun muassa
erilaisissa projekteissa tai toimimista yksin esimerkiksi toisen ihmisen tukihenkilona
(Lahtinen & Suomen Mielenterveysseura 2003, 30-31).

Tukihenkilot Satakunnan Syopadyhdistyksessd ovat joko vertaistuen tai kotihoidon
tukihenkil6itd. Tukihenkilon& voi toimia henkil®, jolla itselladn on oma sydpéasairaus,
tai jonka l&hipiirissé on ollut syopéaan sairastunut. Toisilla ihmisill& voi olla halu aut-
taa ja tukea toisia ihmisia heille vaikeina aikoina. Tukihenkildtapaamiset tapahtuvat
sopimuksen mukaan. Useimmissa tapauksissa ensimmainen tapaaminen tukihenkilén
ja syopéapotilaan kohdalla on sairaalan osastolla, jossa he voivat keskendan sopia

mahdollisista jatkotapaamisista. Tukihenkilo toimii oman alueensa maakunnallisessa
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tai valtakunnallisessa potilasyhdistyksen toiminnan piirissa. (Rosenberg ym. 2005,
6-9; Suomen Syopdjarjestot Ry 2009.)

SyoOpépotilaat odottavat tukihenkil6ltd henkistd tukea, yhdesséoloa ja keskustelua.
Liséksi syopdpotilaat toivovat saavansa tietoa sairaudestaan ja myos Syopayhdistyk-
sen tarjoamista palveluista. Tukihenkil6ltd odotetaan, ettd han kertoo omista sairau-
den aikaisista kokemuksistaan ja kuuntelee syopapotilaan kokemuksia. Kaikki syo6-
papotilaat eivat koe tarvitsevansa tukihenkil6a sairaudesta toipumiseen, vaan saavat

riittavasti tukea esimerkiksi laheisiltdan. (Lindqvist & Rantaméki 2004, 6-45.)

Sairaanhoitajien ja sosiaalityontekijoiden ndkemyksien mukaan tukihenkildiden toi-
minnassa tarkeimpid osa-alueita ovat sydpapotilaan henkinen tukeminen, rohkaisu,
kokemusten valittaminen ja aktiivinen kuuntelu. Tukihenkil6ltd edellytetadn saman
sairauden kokemista, empaattisuutta, luotettavuutta ja ymmartavaisyytta. Sairaanhoi-
tajien ja sosiaalityontekijoiden kasitysten mukaan tukihenkilétoiminta on tarkea osa
syopdpotilaan hoitotyotd. (Koskinen & Rajasammal 2003, 13-26.) Tukihenkilon
kaynnin jalkeen syOpépotilaiden ahdistus véhenee, koska syOpéapotilaalla oli ollut
mahdollisuus jakaa kokemuksiaan toisen, saman kokeneen henkilon kanssa. Vapaa-
ehtoiselta vertaiselta saatu tuki mahdollistaa syopapotilaalle omien mieltymysten ja
tarpeiden mukaisen tuen. Vapaaehtoiset voivat muodostaa merkittdvan sosiaalisen
tuen ja avun lahteen syopdpotilaalle. (Campbell ym. 2004, 3-15; Macvean ym.
2008, 10-24.)

Tukihenkil6toiminnassa saatu koulutus on tarkedd. Ennen koulutusta on haastattelu,
jossa pyritéén siihen, ettd hakija ymmartaa toiminnan vaativuuden ja tavoitteellisuu-
den. (Lahtinen & Suomen Mielenterveysseura 2003, 44; Rosenberg & Suomen Syo-
pépotilaat Ry 2005, 6-7.) Sy6papotilaiden ryhmien vetdjien stressin vahentamiseksi
ja loppuun palamisen ehkéisemiseksi tarvitaan selkeitd ohjeita, tavoitteellista koulu-
tusta erityisesti sairauden etenemisesté ja kuoleman késittelemisestéd seké syopapoti-
laiden ryhmien vetdjille suunnattujen tukimuotojen kehittdmistd. Vaikka vertaistuen
onnistuminen nayttaa riippuvan tukihenkilond toimivan ihmisen tyosté, niin vapaaeh-
toisista ja heidan koulutuksestaan ja ohjauksestaan keskustellaan vield vahan. (Kirs-
ten, Butow, Price, Hobbs & Sunquist 2006, 770-778 ; Macvean ym. 2008, 10-24.)
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Taustayhteison tulee tukea vapaaehtoisia jarjestamélla koulutusta, virkistystoimintaa,
retkié ja tutustumiskaynteja autettavien ihmisten hoito-organisaatioihin. Tukihenkilot
tarvitsevat koulutusta, jossa késitelld&n tukihenkilétoimintaan liittyvia kysymyksia ja

auttajan omaan persoonallisuuteen liittyvia asioita. (Lahtinen 2003, 42-44.)

2.5 Vapaaehtoistyon tyénohjaus

Tyonohjaus on kokemuksellisen oppimisen muoto, jossa pyritdan kehittdmaan reflek-
tiivistd suhdetta omaan tyéhon, tyorooliin ja tydyhteiséon. Tyonohjauksen tavoittee-
na on nostaa tyon laatutasoa ja sen tulee hyddyttaa seké ohjattavaa ettd tamén organi-
saatiota ja asiakkaita. Tavoitteena on ohjattavan kehitys- ja muutosprosessi. Tyonoh-
jauksen avulla pyritéan siihen, etta ohjattava itsendistyy, oppii tuntemaan omat ky-
kynsé ja rajoituksensa ja kehittyy sekd tyontekijana ettd ihmisend. Tydnohjaus paran-
taa ohjattavan toiminnan laatua, selkiyttdd ja vahvistaa ohjattavan ammatti-
identiteettia seka parantaa tydyhteisdjen toimintaa. Ammatti-identiteetin selkiytymi-

nen vaikuttaa uupumuksen vahentymiseen. (Rasanen 2006, 163-169.)

Tyonohjauksen tarkoituksena on lisété ohjattavien tietdmystd omasta toiminnastaan
sekd luovuuden etsiminen ja sen hyodyntdminen tukihenkil6toiminnassa. Tyonohja-
uksessa pitaé késitella ohjattavia askarruttavia asioita ja jakaa keskenaan kokemuk-
sia. Tyonohjaajan tulee huolehtia tyontekijoiden hyvinvoinnista alasta riippumatta.
Tyonohjauksessa tarkeédssd asemassa ovat myods ihmisen arvot ja itsemadraamisoike-
us. Tyonohjausta voidaan antaa yksilo- tai ryhméohjauksena. Ryhmaohjauksessa ko-
rostuu vuorovaikutus ja siind voi ilmeté erilaisia puolustus- ja torjuntamekanismeja.
(Lahtinen & Suomen Mielenterveysseura 2003, 52-53, 63.)

Vapaaehtoistyon tyonohjaus keskittyy yksilon kasvuun ja yksilon ongelmiin. Vapaa-
ehtoistyon tydnohjaukseen voidaan liittdd koulutusta, koska vapaaehtoisilla ei valt-
tdmaétta ole ollenkaan koulutusta kyseiseen tyohon. Ryhmaohjausta kaytetddn paljon
vapaaehtoistydssa. Vapaaehtoistyon tyonohjaus noudattaa samoja linjoja kuin amma-
tillinen tyénohjaus, mutta niiden noudattaminen ei ole valttdmatontd. Jos varsinaista

tyoohjausta ei voida jarjestdd, on tdrke&dd koota vapaaehtoiset méardajoin yhteen
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vaihtamaan kuulumisia ja keskustelemaan kokemuksista. (Lahtinen 2003, 42-44;
Lahtinen & Suomen Mielenterveysseura 2003, 62-65.)

Syopépotilaiden tukiryhmien vetdjien tuen ja koulutuksen tarpeita on vain vahan tut-
Kittu, mutta olemassa olevat tutkimukset tasté aiheesta osoittavat, ettd seka ammatti-
laiset etta vertaisryhmien vetdjat tunnistavat tuen, koulutuksen ja tiedon tarpeen. On
vain vahan tutkimusnéyttéa syopapotilaiden tukihenkildiden koulutuksen ja tuen tar-
peesta, vaikka heidan roolinsa on merkityksellinen syopépotilaille. Vetéjat tarvitsevat
lisdkoulutusta ja kdytannon tukea eika tdssa suhteessa ole eroja vertaisryhmien ja
ammattilaisten vetamien ryhmien vetéjien valilla. Ne vertaisryhmien vetdjat, joilla ei
ole terveydenhuollon ammatillista koulutusta, kokevat vaikeana esimerkiksi erilais-
ten persoonallisuuksien kohtaamisen seké sairauden eri vaiheiden ja kuoleman késit-
telemisen. (Price ym. 2006, 651-663; Kirsten ym. 2006, 770-778.)

3 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Tukihenkil6itd, heidan jaksamistaan ja heiddn tarvitsemiaan tukitoimia on tutkittu
niin Suomessa kuin muualla maailmallakin erittdin vahan. Sen sijaan syopapotilaiden
kasityksia tarvitsemastaan ja saamastaan tuesta on tutkittu enemman. Tukihenkil6-

toiminta on vasta viime aikoina heréttdnyt enemman ihmisten kiinnostusta.

Jantunen (2008) on tutkinut masentuneiden vertaistukea kvalitatiivisella tutkimuksel-
la (n=29). Tutkimusten tulosten mukaan vertaistuki on osalliseksi tulemista. Osalli-
seksi tuleminen syntyy luottamuksesta ja osallistavasta kanssakdymisesté. Vertaistu-
ki kuvaa yksilon sisdistd kokemusta ja prosessia, joka toteutuu vertaisten kesken.
Vertaistuen prosessia kuvaavat késitteet ovat Jantusen mukaan yhteyden ulkopuolella
oleminen, yhteyteen hakeutuminen, vuorovaikutuksessa oleminen, yhteyteen kuulu-
minen ja voimaantuminen. Yksilon hakeutumisen vertaisten yhteyteen kaynnistaa
muutosvaihe, jossa her&é avun tarve ja jossa on voimavaroja yhteyden etsimiseen.
Osalliseksi tulemisessa yksilon siséinen prosessi etenee yhteyden ulkopuolella ole-
misesta yhteyteen hakeutumisen, vuorovaikutuksen ja yhteyteen kuulumisen kautta

voimaantumiseksi. (Jantunen 2008, 20-91.)
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Palomaki (2005) tutki mielenterveyspotilaiden idkkaitd omaisia kuormittavia tekijoi-
td ja heiddn kokemuksiaan vertaistukiryhman tuesta. Tutkimus oli kvalitatiivinen
(n=17). Mielenterveyspotilaan omaisen vertaistuki koostuu tietoa liséavista ja toivoa
yllapitavista tekijoistd. Avun antaminen ja saaminen toimivat itsedén voimaannutta-
vana kehé&na. Vertaistukiryhméssa voi tuoda esille tunteita, kokemuksia ja ajatuksia

sekd saada ymmarrystd, rohkaisua ja lohdutusta. (Palomaki 2005, 1-58.)

Kyngéas ym. (2000) tutkivat syop&én sairastuneiden nuorten ja nuorten aikuisten
kayttamia selviytymiskeinoja ja -voimavaroja. Tutkimus oli seka kvantitatiivinen etta
kvalitatiivinen (n=64). Merkittdvimmat selviytymiskeinot syopaan sairastuneilla
nuorilla ovat sosiaalinen tuki, usko omaan paranemiseen ja selviytymiseen seka ela-
man normalisoituminen mahdollisimman nopeasti. Sy6pépotilas saa l&heisiltdan
voimaa ja uskoa omiin voimavaroihinsa. Perhe koettiin tdrkedksi emotionaalisen tuen
lahteeksi. Usko Jumalaan, elaménkokemukset, sisukkuus ja sairauden hyvaksyminen
ovat voimavaroja, jotka auttavat selviytymdan sairauden kanssa. Sosiaalista tukea
nuoret syopépotilaat saavat vanhemmilta, sisaruksilta ja muilta sukulaisilta, ystavilta
ja ammattiauttajilta. Sosiaalisen tuen saaminen on tarke&a késiteltdessa niitd asioita,
joihin syopé vaikuttaa arkielaméassd. Nuoret syOpépotilaat saivat emotionaalista ja
tiedollista tukea terveydenhuollon henkildstoltad. Tutkimuksen mukaan tuki syopajar-
jestolta ei ollut merkittdvad, mutta tieto sen olemassaolosta kuitenkin rauhoitti nuoria
syopapotilaita. (Kyngas, Mikkonen, Rytilahti, Seppanen, Vaattovaara & Jamsé 2002,
145-153.)

Multisilta (2009) tutki, minkéalaisia kokemuksia nuorilla syopépotilailla oli syopééan
sairastumisesta ja millaisia selviytymiskeinoja heilld oli ollut. Multisilta tutki myads,
millaista tiedollista ja psykososiaalista tukea nuoret olivat saaneet ja millaista tukea
he odottivat sairautensa ja kuntoutumisensa tueksi. Tutkimus oli kvalitatiivinen ja se
toteutettiin teemahaastatteluin (n=6). Nuoret syopépotilaat kokivat saaneensa sairau-
tensa aikana sosiaalista, emotionaalista, tiedollista ja konkreettista tukea. Nuoret piti-
vat tarkedna kaikilta tahoilta saamaansa tukea. Sosiaalista tukea nuoret syopépotilaat
saivat perheeltd, l&himmadisilta, ystavilta, hoitohenkilokunnalta, tukihenkil6ilta ja toi-
silta syopapotilailta. Selviytymisté tuki aito kuunteleminen, mahdollisuus keskustella

ja purkaa tunteita, positiiviset ajatukset ja normaali eldmé. Nuoret syépapotilaat ko-
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kivat hyodyllising toisilta syopéan sairastuneilta saamansa tuen. Vertaisten kanssa oli
jaettu sairastumiskokemuksia ja voinnissa tapahtuneita muutoksia. Nuoret syépéapoti-
laat toivoivat, ettd tukihenkil6t olisivat samanikéisid syopaan sairastuneita, koska
saman sairauden kokeneen kanssa oli helpompi keskustella asioista. Nuoret kokivat
Syopéayhdistyksen olemassaolon turvalliseksi ja tarpeelliseksi, vaikka eivét valtta-
matta kayttédneet sen tarjoamia palveluita. (Multisilta 2009, 2—80.)

Ussher ym. (2006) tutkivat, miten sydpapotilaiden tukiryhmiin osallistuvat kokevat
ryhmasta saamansa tuen verrattuna muista ihmissuhteista saamaansa tukeen ja mita
seurauksia tukiryhméan osallistumisesta on. Tutkimus oli kvalitatiivinen (n=93).
Syopépotilaat kokivat saaneensa tukiryhmistd ainutlaatuisen yhteiséllisyyden tun-
teen, varauksetonta hyvéksyntaa, tietoa syovéastd ja sen hoidoista, kun taas ryhmén
ulkopuolella koettiin eristdytyneisyyttd, torjuntaa ja tiedonpuutetta. Merkityksellisin
seuraus ryhmiin osallistumisesta oli voimaantuminen ja itseluottamuksen parantumi-
nen. Aika ajoin ryhmaét koettiin myos tunnetasolla haastaviksi, silla niissa kasiteltiin
sairautta ja kuolemaa. Perheeltd ja ystaviltd saatu tuki auttoi taas selviytymaan paivit-
taisestd elamasta. Terveydenhuollon ammattilaisten vetamien tai tukihenkildiden ve-
tdmien ryhmien vélill& ei tullut eroja esille, mik& viittaa siihen, ettd vetdjan tausta ei
ole merkityksellinen. Merkityksellisté on, tarjoaako ryhmaé tukevan ympariston, vas-
tavuoroisuutta, yhteenkuuluvaisuuden tunnetta ja vastaako se osallistujien tarpeisiin
yhteisOllisyydestd, varauksettomasta hyvédksynnéstd ja tiedonsaannista. (Ussher,
Kirsten, Butow & Sandoval 2006, 2565-2576.)

Campbell ym. (2004) kirjallisuuskatsauksen (n=23) tarkoituksena oli selvittad, min-
kélaisia syopapotilaiden vertaistukiohjelmia on arvioitu ja ketka osallistuivat vertais-
tukiryhmiin. Liséksi selvitettiin, mitd hyotyja, riskejé ja esteitd on syopépotilaan ver-
taistuessa. Tulosten perusteella yleisimmat syopdapotilaiden vertaistukimuodot ovat
henkilokohtainen tuki ja samaa syopaa sairastavien tukiryhmat. Vertaistuki véhentaa
syopapotilaan ahdistuneisuutta. Se antaa mahdollisuuden oppia sy0vésta ja auttaa
nain ymmartaméaan sairautta seké antaa toivoa, rohkaisua ja luottamusta. (Campbell
ym. 2004, 3-15.)

Hoey ym. (2008) systemaattisen kirjallisuuskatsauksen (n=34) tarkoituksena oli tun-

nistaa syopapotilaiden vertaistuen muotoja ja niiden tehokkuutta psykososiaalisessa
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sopeutumisessa. Katsauksen perusteella vertaistukimuotoja olivat henkilokohtaiset
tapaamiset, henkilokohtainen puhelintuki, ryhmatapaamiset, ryhmén puhelintuki ja
internetin tukiryhmat. Vertaistuen muodolla ei ole eroa psykososiaalisessa sopeutu-
misessa. SyOpdapotilaita auttaa yhteys muiden sydpéaa sairastavien kanssa ja he ovat

tyytyvaisid saamaansa vertaistukeen. (Hoey ym. 2008, 315-337.)

Lindqvist ja Rantamaéki (2004) tutkivat syopéan sairastuneiden odotuksia tukihenki-
I6toiminnasta. Tutkimusmenetelma oli kysely ja haastattelu (n=34). Tutkimuksen
perusteella selvisi, ettd syopdapotilaat tarvitsevat tukihenkilGilta tukea selviytymiseen.
Tukihenkil6iltd odotetaan henkisté tukea, yhdessdoloa seka keskustelua. Sydpéapoti-
laat toivovat saavansa tietoa sairaudesta sekd myods Sydpayhdistyksen toiminnasta.
Kaikki syopépotilaat eivat tarvitse tukihenkildd sairaudesta selviytymiseen. (Lind-
gvist & Rantamaki 2004, 6-65.)

Koskinen ja Rajasammal (2003) tutkivat sairaanhoitajien ja sosiaalityontekijoiden
nakemyksia Satakunnan Syopayhdistyksen tukihenkilopalvelujen toteutumisesta Sa-
takunnan keskussairaalassa. Tutkimus oli kvantitatiivinen, siihen osallistui 57 sai-
raanhoitajaa ja viisi sosiaalityontekijaé. Tutkimuksen avulla selvitettiin, ettd tukihen-
kilétoiminnan tarkeimmét osa-alueet ovat syopdpotilaan henkinen tukeminen, roh-
kaisu, kokemusten vélittdminen ja aktiivinen kuuntelu. Tukihenkil6iltd edellytetdan
saman sairauden kokemusta, empaattisuutta, luotettavuutta ja ymmartavaisyytta.
(Koskinen & Rajasammal 2003, 13-26.)

Kirsten ym. (2006) tutkivat sydpapotilaiden tukiryhmien vetdjien kokemia vaikeuk-
sia ja heidan kaipaamaansa koulutuksen tarvetta. Tutkimus oli kvalitatiivinen ja 27
tukiryhmén vetdjaa haastateltiin. Tukiryhmien vetéjéat kokivat vaikeana ihmisten eri-
laisten kommunikaatiotapojen ja -tarpeiden késittelemisen, sairauden etenemisen ja
kuoleman kaésittelemisen, kdytdnnon asioiden hoitamisen, henkilokohtaisen tasapai-
non sailyttdmisen ja loppuun palamisen ehkdisemisen, ryhmén uskottavuuden sailyt-
tdmisen sekd ryhmédynamiikan hallitsemisen. Ryhmien vetéjat saivat tyydytysta
toisten ihmisten hyvinvointiin vaikuttamisesta ja yleensa toisten elamén seuraamises-
ta, syopépotilaiden voimaantumisesta sek& omasta oppimisestaan ja kehittymisestaan
ihmisend. Vetéjat, joilla ei ollut ammatillista koulutusta, kokivat, ettd tarvitsevat
enemman tukea. (Kirsten ym. 2006, 770-778.)
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Price ym. (2006) tekeman Kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena oli selvittdé syopéapo-
tilaiden tukiryhmien vetéjien tuen ja koulutuksen tarvetta (n=8). Tutkimuksen tulos-
ten perusteella on vain vahan tutkimusnayttéa syopapotilaiden tukiryhmien vetéjien
koulutuksen ja tuen tarpeesta, vaikka heidan roolinsa on merkityksellinen syépapoti-
laille. Vertaisryhmien ja ammattilaisten vetdmien ryhmien valill ei ollut eroja. Sy6-
pépotilaiden tukiryhmiin osallistuvat odottavat saavansa rohkaisua ja optimismia,
vapautumista pelosta, masennuksesta ja eristaytymisestd, virkistystd, toivoa parantu-
vasta elamanlaadusta ja selviytymisesta seké erilaisia kadytannon neuvoja. Tukiryh-
mien vetdjiin kohdistuvat odotukset ovat suuria. Syopépotilaiden tukiryhmien osallis-
tujat pitavat tarkeimpang, ettd vetdja mahdollistaa kaikille tilaisuuden puhua. Vetéjal-
t4 odotetaan, ettd han ymmartaa sydpapotilaiden kokemuksia. (Price ym. 2006, 651
663.)

Wood & Ward (2000) tutkivat, miten tunnistaa koulutuksen tarvetta syévan hoitoon
erikoistumattomalla henkilékunnalla. Tutkimus oli kvalitatiivinen (n=144). Tutki-
muksen tulosten perusteella nousi esille kuusi keskeistd koulutuksen osa-aluetta:
yleistieto sy0vastd; mité se on ja miten se vaikuttaa potilaisiin, syovan hoidot ja nii-
den sivuvaikutukset, kommunikaatiotaidot, fyysiset ja k&ytdnnon asiat, hoito-
organisaatio seka henkilokunnan rooli ja kuolemaan liittyvat asiat. Syévan hoitoon
erikoistumaton henkilokunta hyotyy erityisesti tuesta ja koulutuksesta. (Wood &
Ward 2000, 191-196.)

Yeung (2002) tutki suomalaisten osallistumista vapaaehtoistoimintaan seka osallis-
tumisen motiiveja ja esteitd. Tutkimus oli kvalitatiivinen (n=997). Suomalaisten mie-
lipide vapaaehtoistoiminnasta on positiivinen. Vapaaehtoistyohon liittyy palkatto-
muus. Suomalaiset osallistuvat aktiivisesti vapaaehtoistoimintaan, koska haluavat
auttaa muita ihmisid. Ajan puute ja terveydelliset syyt voivat estda osallistumisen

vapaaehtoistyohon. (Yeung 2002, 7-72.)

Macvean ym. (2008) systemaattisen Kirjallisuuskatsauksen (n=28) tarkoituksena oli
selvittad vapaaehtoisten kayttoa syopapotilaiden tukiohjelmissa. Tulosten perusteella
vapaaehtoisten antamasta vertaistuesta on hyotyd. Se lisad sydpéapotilaiden hyvin-
vointia ja véhentad ahdistuneisuutta. Vapaaehtoisten antama vertaistuki on kaytdnnon
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apua, tiedon antamista, emotionaalista ja sosiaalista tukea sek& neuvontaa. (Macvean
ym. 2008, 10-24.)

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata tukihenkildiden késityksia Satakunnan Syo-
payhdistys Ry:n tarjoamasta tukihenkildtoiminnasta ja selvittdd, mitka tekijat autta-
vat tukihenkil6ité jaksamaan vapaaehtoistydssa. Tavoitteena oli, ettd vastausten avul-
la voidaan kehittad Satakunnan Sydpayhdistyksen tukihenkilopalveluja, mikéli siihen

esiintyy tarvetta.

Tutkimusongelmat ovat:

1. Missé méaarin tukihenkil6t ovat tyytyvaisia Satakunnan Syopayhdistys ry:n jarjes-
tdmaan tukihenkilétoimintaan? (Kyselylomakkeen kysymykset 8-17)

2. Mitka seikat auttavat tukihenkil6a jaksamaan vapaaehtoistydssa? (Kyselylomak-
keen kysymykset 18-22)

3. Minkalaisia kasityksia tukihenkil6illa on tukihenkilétoiminnasta? (Kyselylomak-

keen kysymykset 23-30)
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnaytetyon ajallinen eteneminen on esitetty kuviossa 1.

Kevat 2008: Aiheen valinta
ja yhteistybkumppani, ai-

heseminaari

\ 4

tydnohjaus

Kesd 2008: Teoreettinen viiiteke-
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A 4

Tukihenkil6toiminta Sata-
kunnan Sy6payhdistys

ry:ssa

henkilétoiminta, vapaaehtoistydn

A 4

Syksy 2008: Kyselylomak-
keen laadinta, tutkimus-
suunnitelma, tutkimuslupa-

anomus, hankesopimus

\ 4
Kevét 2009:

Kyselylomakkeiden jako

Kyselylomakkeiden pa-

A 4

Tutkimusongelmat ovat:

1. Missd méaérin tukihenkilot ovat tyytyvdisia Satakun-
nan SyOpayhdistys ry:n jarjestdiméén tukihenkilotoi-
mintaan? (Kyselylomakkeen kysymykset 8-17)

2. Mitka seikat auttavat tukihenkil6d jaksamaan vapaa-
ehtoistydssd? (Kyselylomakkeen kysymykset 18—22)

3. Minkélaisia kasityksia tukihenkil@ill& on tukihenkil6-

toiminnasta? (Kyselylomakkeen kysymykset 23-30)

lautus, aineiston ana-
lysointia, teoria-osan

viimeistely

\ 4

A 4

Kyselylomakkeiden jako
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Syksy 2009: Opinndytetydn raportointi

ja tulosten hyddyntdminen, opinnéyte-

Kuvio 1. Opinndytetydn ajallinen eteneminen.
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5.1 Tutkimusmenetelma

Tama opinnaytety6 on kvantitatiivinen eli madréllinen tutkimus. Méérallisen tutki-
muksen ominaispiirteitd ovat tiedon strukturointi, mittaaminen, tiedon esittdminen
numeroin, tutkimuksen objektiivisuus ja vastaajien suuri lukumaéra. Maaréllinen tut-
kimus vastaa kysymyksiin kuinka paljon tai miten usein. (Vilkka 2007, 13.) Kvanti-
tatiiviselle tutkimukselle ominaista on kasitteiden madrittely, aikaisemmat teoriat ja
johtopédatokset aikaisemmista tutkimuksista (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2006,
131, 169; Uusitalo 1991, 79). Maarallisen tutkimuksen tarkoituksena on joko selittaa,
kuvata, kartoittaa, vertailla tai ennustaa ihmisté tai luontoa koskevia asioita, ilmidita
ja ominaisuuksia. Maaréllisessa tutkimuksessa tutkimusaineiston kerd&minen, kasit-

tely, analysointi ja tulkinta ovat erillisid vaiheita. (Vilkka 2007, 19, 106.)

5.2 Opinnaytetyon kohderyhma ja sen valinta

Opinnaytetyon kohderyhméané on Satakunnan Syopayhdistys Ry:n tukihenkil6t. Tu-
kihenkil6ita syopayhdistyksessa on 50. Kyselylomakkeet jaettiin tammikuun 14. pai-
va 2009 tyonohjaustilaisuudessa Satakunnan Syopayhdistyksen Porin toimipisteessé.
Paikalla oli talléin noin 15 tukihenkil6d, lopuille tukihenkildille kyselylomake posti-
tettiin kotiin saatekirjeen sekd@ palautuskuoren kanssa. Satakunnan Sy6pdyhdistys
postitti tukihenkil6ille kyselyt, joten opinndytetyon tekija ei saanut missaan vaihees-
sa tietoonsa tukihenkildiden henkildllisyytta. Kyselylomake piti palauttaa Satakun-
nan SyOpayhdistykselle helmikuun viimeiselld viikolla erilliseen laatikkoon, josta
opinnéytetyon tekija haki lomakkeet.

5.3 Opinndytetyon aineiston keruumenetelma

Aineiston keruumenetelmand kaytettiin kyselyd. Kyselyssa kysymysten muoto on
vakioitu eli kaikilta vastaajilta kysyttiin samat asiat, samassa jarjestyksessa ja samal-
la tavalla. Kyselylomaketta kaytetdan, kun halutaan tietoa henkildsta ja hanta koske-

vista asioista esimerkiksi mielipiteistd, asenteista, ominaisuuksista tai kayttaytymi-
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sesté. (Vilkka 2007, 28.) Kyselylomake laadittiin teorian ja aikaisempien tutkimusten
pohjalta taté opinnaytetyoté varten. Kyselylomakkeen laatiminen oli haastavaa ja ai-
kaa vievéa, koska valmista pohjaa ei ollut. Kyselytutkimuksen etuna on, ettd sen
avulla voidaan kerétd laaja tutkimusaineisto. Kyselylomake sdéstéé tutkijan aikaa,
koska aineiston voi kasitelld tallennettuun muotoon ja analysointi voidaan suorittaa
tietokoneen avulla. Kyselytutkimuksella on my6s huonot puolet, aineistoa voidaan
pitdd pinnallisena eiké pystytd varmistumaan siitd, ovatko vastaajat vastanneet huo-
lellisesti ja rehellisesti esitettyihin kysymyksiin. Kyselylomakkeissa esiintyy myds
katoa, eli osaa kyselylomakkeista ei palauteta takaisin. Hyvéan kyselylomakkeen laa-
timinen on kuitenkin aikaa vievaa. (Hirsjarvi ym. 2006, 184.)

Kyselylomake (Liite 3) on jaettu neljaan osioon. Ensimmaisessd osiossa selvitetdan
vastaajien eli tukihenkil6iden taustatietoja, toisessa osiossa Kysytdan tukihenkildiden
tyytyvaisyyttd Satakunnan Sy6épdyhdistys ry:n jarjestamaa tukihenkilétoimintaa koh-
taan. Kolmannessa osiossa selvitetdan tukihenkildiden jaksamista, sitd, mika auttaa
heitd jaksamaan vapaaehtoistydssd. Viimeisessa osiossa Kysytaan tukihenkilona toi-
mimisesta. Kyselomakkeen asteikkona kaytettiin neliportaista Likertin asteikkoa,
jossa vastaaja valitsi vaihtoehtojen 1 = tdysin eri mieltd, 2 = jokseenkin eri mieltg, 3
= jokseenkin samaa mielta ja 4 = tdysin samaa mielta vélilla. Asteikkoihin perustu-
vassa kyselyssa esitetddn vaittamia ja vastaaja valitsee niisté sen, miten voimakkaasti
han on samaa mielté tai eri mieltd kuin esitetty véittama. Monivalintakysymyksien
vastauksia voidaan vertailla mielekk&asti ja niitd on helppo késitelld ja analysoida
tietokoneella. (Hirsjarvi ym. 2006, 189-190.) Kyselylomakkeessa oli muutama avoin
kysymys. Avoimet kysymykset antavat vastaajalle mahdollisuuden sanoa, mita hén
todella ajattelee. Toisaalta avoimet kysymykset tuottavat vastauksia, jotka ovat sisal-
I61taan kirjavia ja luotettavuudeltaan kyseenalaisia ja joita voi olla vaikea kasitella.
(Hirsjarvi ym. 2006, 190.)

Kyselylomakkeen hyvaksyi ohjaava opettaja ja Satakunnan Sydpéyhdistys. Sain Sa-
takunnan Syopayhdistykseltd myos ideoita kysymyksiin ja siihen, miten kysymyksia
voisi esittdd kyselylomakkeessa. Tutkimuslupa-anomus (Liite 2) lahetettiin Syo-
payhdistykselle toiminnanjohtaja Marja-Liisa Ala-Luopalle 17.11.2008. Tutkimuslu-
pa-anomus hyvéksyttiin 14.1.2009, jolloin my6s kyselylomakkeet jaettiin tukihenki-

I6ille tukihenkildiden tydnohjausillassa.
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5.4 Tutkimusaineiston analysointi

Tutkimuksen keskeisia vaiheita ovat kerdtyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtop&éa-
tosten teko. Analyysivaiheessa aineiston tiedot tarkistetaan ja aineisto jérjestetaan
tiedon tallennusta ja analysointia varten. Analyysivaiheessa tutkijalle selviaa, saako
han vastauksia esitettyihin kysymyksiin. (Hirsjarvi ym. 2006, 209-210.) Kun kaikKi
kyselylomakkeet oli palautettu, aloitettiin tutkimusaineiston analysointi. Analysointi
aloitettiin  numeroimalla palautetut lomakkeet. Aineisto analysoitiin Tixel -
aineistonkasittelyohjelmalla. Kyselylomakkeiden tulokset esitettiin Tixel -ohjelmassa
yksiulotteisten jakaumien avulla. Tulokset esitettiin lukuina ja prosentteina. Aineis-
toa havainnollistettiin diagrammein. Kyselylomakkeessa oli muutama avoin kysy-
mys, jotka kasiteltiin luetteloimalla vastaajien vastaukset. Vastaukset esitetdén suori-

na lainauksina.

5.5 OpinndytetyOn eettisyys

Tutkimusetiikalla tarkoitetaan hyvan tieteellisen kdytannén noudattamista koko tut-
kimusprosessin aikana (Vilkka 2005, 29). Hyva tieteellinen kaytant6 on rehellisyytta,
huolellisuutta ja tarkkuutta. Siind kéytetéén tieteellisesti ja eettisesti kestavia tiedon-
hankinta-, tutkimus-, raportointi- ja arviointimenetelmid. Tulosten julkaisemisessa
noudatetaan avoimuutta ja otetaan huomioon muiden tutkijoiden ty6t. (Leino-Kilpi
2003, 284.) Tiedeyhteiso ja tutkijat ovat vastuussa tutkimustyon eettisista ratkaisuis-
ta. Eettisesti arvioituna on térkedd, ettd tutkimus ei saa vahingoittaa tutkittavaa. Tut-
kimuksesta saadun hyddyn tulee olla suurempi kuin tutkimuksesta aiheutuvan haitan.
(Vehvildinen-Julkunen 1997, 26-27.)

Tutkimuksen aihe ei saa loukata ketddn. Tutkittaville on kerrottava tutkimuksesta
etukateen mahdollisimman monipuolisesti. Tutkittaville taataan anonymiteetti eli
heidan henkilGtietojaan ei missddn vaiheessa paljasteta. Tutkimusaineiston keruussa
on kiinnitettdva huomiota tutkittavien ihmisten oikeuksiin ja kohteluun. (Leino-Kilpi
2003, 290-291.) Tutkimuksen tulee olla siihen osallistuville vapaaehtoista ja osallis-

tujat voivat keskeyttad sen koska tahansa (Vehvildinen-Julkunen 1997, 26-27).
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Ennen opinndytetyon aloittamista tehtiin sopimus opinnéytetyon tekemisestid Sata-
kunnan SyOpayhdistyksen ja Satakunnan ammattikorkeakoulun sek& opinnéytetyon
tekijan valilla (Liite 1). Tdman opinndytetyon tutkimuslupa (Liite 2) anottiin joulu-
kuussa 2008 Satakunnan Syopadyhdistyksen toiminnanjohtajalta ja tutkimuslupa
myonnettiin  14.1.2009. Satakunnan Sydpayhdistyksen tukihenkilGille kerrottiin
opinnaytetyon tarkoitus seka se, ettd kyselylomakkeeseen vastaaminen oli vapaaeh-
toista, lomakkeeseen ei tule nimia eika yksittaista henkiléa voida tunnistaa. Tukihen-
kilGille kerrottiin myds, ettd vain opinnéytetyon tekija kasittelee tuloksia ja tuloksien

kasittelyn jalkeen taytetyt kyselylomakkeet havitetaan.

5.6 Opinndytetyon luotettavuus

Tutkimuksen reliabiliteetti tarkoittaa tutkimuksen kykya antaa tuloksia, jotka eivat
ole sattumanvaraisia eli se kuvaa, kuinka tarkasti mittari mittaa tutkittavaa kohdetta.
Reliabiliteetti arvioi tulosten pysyvyytta mittauksesta toiseen. (Vehvildainen-Julkunen
& Paunonen 1997, 209.) Taman opinnaytetyon reliabiliteettia saattaa heikentaa se,
jos sama tutkimus tehtdisiin muutaman vuoden pédasta uudelleen, koska tukihenkil6t
ovat saattaneet vaihtua. Tietysti, jos tutkimus toistettaisiin heti, niin on uskottavaa,

ettd tutkimustulokset olisivat samanlaisia.

Mittarin reliabiliteettia voidaan parantaa kyselylomakkeen esitestauksella, antamalla
selkedt vastausohjeet ja pyrkimalla véhentdama&n mahdollisia virhetekijoita. Virhete-
Kijoita voivat olla mittausaika, kysymysten paljous, kysymysten ymmarrettavyys ja
jarjestys, vastaajien mahdollinen vasymys tai kiire sek& tutkimusaineiston kokoamis-
paikka. (Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 1997, 210.) Kyselylomakkeen esitestasi
ohjaava opettaja seké kuusi opiskelijaa. Heidén tehtavandén oli arvioida lomakkeen
selkeyttd ja toimivuutta. Esitestaajat antoivat palautetta kysymysten ymmarrettavyy-
destd ja selkeydesté ja naiden perusteella tehtiin viimeiset korjaukset kyselylomak-
keeseen. Vastaajat saivat kyselyn mukana saatekirjeen, jossa oli ohjeet kyselylomak-
keen tayttamiseksi. Kysymyksia kyselylomakkeessa oli yhteensa 30 eli tekija arvioi,
etta sen tayttdminen ei vienyt paljon aikaa vastaajilta. Tyon luotettavuutta lisasi se,
etta vastaajilla oli mahdollisuus vastata kyselyyn joko tydnohjausillassa tai haluama-

naan ajankohtana kiireettomaésti. Vastaajien vasymysta on mahdotonta arvioida.
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Tutkimuksen validiteetti tarkoittaa tutkimuksen kykya mitata sitd, mitd tutkimukses-
sa on tarkoituksena mitata. Validiteetti ilmaisee, miten tutkija on kyennyt siirtdimaén
tutkimuksessa kéytetyn teorian kasitteet kyselylomakkeeseen. (Vilkka 2007, 150.)
Tdssa opinndytety0ssé ei kdytetty valmista kyselylomaketta vaan laadittiin kysymyk-
set, jotka perustuivat olemassa olevaan teoriaan ja tutkimustietoon. Opinndytetyon
vastausprosentti oli 54 ja otoskoko pieni, joten tdman tyon tulokset eivat ole yleistet-

tavissa. Opinndytetyolla saatiin vastaukset tutkimusongelmiin.

6 OPINNAYTETYON TULOKSET

Kyselylomakkeet jaettiin tammikuun 2009 tyonohjaustilaisuudessa. Kyselylomakkei-
ta jaettiin yhteensa 50 kappaletta ja niista palautettiin takaisin 27 kappaletta. Vasta-
usprosentti oli 54 %. Yhtéaan tyhjaa kyselylomaketta ei palautettu, mutta osa vastaa-

jista oli jattanyt joitakin vastauskohtia tyhjiksi.

6.1 Taustatiedot

Kyselylomakkeen seitseman ensimmaisté kysymysta selvittivat vastaajan taustatieto-
ja eli tukihenkilon sukupuolta (kysymys 1), ikda (kysymys 2), tukihenkildomuotoa
(kysymys 3), vuodet tukihenkiloné toimimisena (kysymys 4), eldmantilannetta (ky-
symys 5), tukihenkilétoimintaan ryhtymisen syyta (kysymys 6) ja muuta vapaaeh-

toistyoté (kysymys 7).

Kuviossa 2 esitetddn vastaajien sukupuolijakauma (kysymys 1). Vastaajista miehia
oli 44 % (n= 12) ja naisia oli 56 % (n=15).
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Sukupuoli

Mies

Nainen

%

Kuvio 2. Vastaajien sukupuolijakauma

Vastaajien keski-ikd oli 60,57 vuotta. Vastaajien ikd jakautui niin, ettd 41-50
-vuotiaita oli 17 % (n=4). Vastaajista 51-60 -vuotiaita oli 26 % (n=6). Vastaajista 48
% oli 61-70 -vuotiaita (n=11). 71-80 -vuotiaita oli 9 % (n=2). (Kuvio 3)

k& vuosina

%

Kuvio 3. Vastaajien ik&jakauma.
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Vertaistuen tukihenkil6ité oli eniten, 69 % (n=18). Vastaajista 19 % oli kotihoidon
tukihenkil6ita (n=5). 12 % toimi sekd vertaistuen ettd kotihoidon tukihenkilona
(n=3). (Kuvio 4)

Tukihenkildmuoto

vertaistuen tukihlo

kotihoidon tukihld

molemmat

%

Kuvio 4. Tukihenkilémuoto

Alle viisi vuotta tukihenkilond toimineita oli 42 % (n=11). Vastaajista 46 % oli toi-
minut kuudesta kymmeneen vuotta tukihenkilonad (n=12). 11-15 vuotta tukihenkilo-
na oli toiminut 12 % (n=3). Keskiarvo tukihenkilona toimimisena oli seitsemén vuot-
ta. Miehistd 18 % oli toiminut tukihenkilond 11-15 vuotta kun taas naisilla sama lu-
ku oli 7 %. (Kuvio 5)
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Tukihenkild vuodet

11-15

%

Kuvio 5. Tukihenkildné toimiminen vuosina

Vastaajista tyottomana ei ollut kukaan. Vastaajista tydelaméassa oli 23 % (n=6).
Opiskelijoita oli 4 % (n=1). Vastaajista suurin osa oli elédkkeelld, 65 % (n=17). Vas-
tagjista 12 % oli vastannut kohtaan jotain muuta (n=3). Yksi vastaajista ilmoitti ole-

vansa “’kotiditi”. (Kuvio 6)

Hamantilanne

ty6ton

tybelaméssa

opiskelija
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%

Kuvio 6. Vastaajien elamantilanne



28

Tukihenkil6toimintaan ryhtymisen syyna suurimmalla osalla vastaajista 67 %
(n=18), oli taustalla oma syopasairaus. Vastaajista 30 % oli vastannut syyksi ldheisen
lapikdyman sydpasairauden (n=8). 56 % (n=15) vastaajista vastasi, ettd halu auttaa ja
olla sydpéapotilaiden tukena oli yksi syy lahted toimimaan tukihenkiléna. Halu auttaa
saattohoidossa olevia potilaita ja heiddn omaisiaan oli saanut ryhtymaan tukihenki-
I6ksi 19 % vastaajista (n=5). Yhden vastaajan syyna oli ”ystavien kehotus ja painos-
tus”. (Kuvio 7)

Syy

oma syodpasairaus l

laheisen lapikdyméa sydpasairaus

halu auttaa ja olla sy®péapotilaan tukena l

halu tukea saattohoitopotilaita ja omaisia

jokin muu syy

0 10 20 30 40 50 60 70

%

Kuvio 7. Tukihenkiléna toimimisen syy

Enemmistd, 56 % vastaajista oli tehnyt jotakin muuta vapaaehtoistyota (n=15). Mie-
het olivat vastaajista tehneet aktiivisemmin muuta vapaaehtoistyota (67 %), kun nai-

silla vastaava luku oli 47 %. (Kuvio 8)
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Muu vapaaehtoistyd
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Kuvio 8. Tukihenkildiden tekem& muu vapaaehtoistyo

Vapaaehtoistydon muotoja olivat toiminta seurakunnassa, urheiluseurassa sekd muissa
yhdistyksissd. Vapaaehtoisty6td tehtiin lasten ja nuorten, omaishoitajien ja l&dheisten
sekd vanhusten keskuudessa (esimerkiksi “laitoksissa eldvien vanhusten ulkoilutta-

minen”).

6.2 Tyytyvaisyys Satakunnan Syopayhdistys ry:n tukihenkildtoimintaa kohtaan

Kyselyssa selvitettiin tyytyvaisyytta Satakunnan SyOpadyhdistys ry:n tukihenkil6toi-
mintaa kohtaan véittdmien avulla. Tarkoituksena oli selvittdd tukihenkildiden kasi-
tyksid Satakunnan SyoOpayhdistyksen tarjoamasta tukihenkilétoiminnasta. Liséksi
tyon tarkoituksena oli selvittdd, missa mééarin tukihenkildiden mielestd tukihenkil6-

palveluita Satakunnan Sydpayhdistyksessa voisi kehittadé (vaittaméat 8-17).

Kysyttdessa tukihenkildiden mielipidettd Satakunnan Syopayhdistyksen tukihenkilo-
koulutuksen riittdvyydestd, 59 % (n=16) tukihenkil@istd oli tdysin samaa mielta siita,

ettd koulutusta oli jarjestetty riittdvasti (vaittdma 8). Taysin eri mieltd koulutuksen
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riittdvyydestd oli yksi vastaaja ja jokseenkin eri mieltd oli my0s yksi vastaaja. Mies-
ten ja naisten valilla oli eroja tyytyvaisyydestd koulutuksen riittdvyyteen. Miehet oli-
vat tyytyméattdmampia koulutuksen riittdvyyteen, heista 8 % oli taysin eri mielta kou-
lutuksen riittavyydestd, kun taas naisista 7 % oli jokseenkin eri mieltd koulutuksen
riittdvyydestd. Naisista suurin osa, 67 % oli sitd mieltg, ettd koulutus oli riittavaa.
(Kuvio 9)

Riittavasti koulutusta

taysin eri mielta

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielta

taysin samaa mielta

%

Kuvio 9. Tukihenkildiden mielipide Satakunnan Sydpéayhdistyksen tukihenkilékoulutuksen riittavyy-
desté.

Vastaajilta kysyttiin jarjestetyn koulutuksen ajankohtaisuudesta. Vastaajista 58 %
(n=15) oli taysin samaa mieltd koulutuksen ajankohtaisuudesta. Jokseenkin samaa
mieltd vastaajista oli 38 %. Jokseenkin eri mieltd koulutuksen ajankohtaisuudesta oli

yksi vastaaja. (Kuvio 10)
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Koulutuksen ajankohtaisuus
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Kuvio 10. Jérjestetyn koulutuksen ajankohtaisuus

Vastaajista yli puolet (54 %, n=14) oli sitd mielta, etta koulutuksen sisalto oli vastan-
nut heidan odotuksiaan. Jokseenkin samaa mieltd koulutuksen vastaamisesta odotuk-
siin oli 38 % vastaajista (n=10). Kaksi vastaajaa oli taysin eri mieltd koulutuksen

vastaamisesta sille asetettuihin odotuksiin (8 %). (Kuvio 11)

Koulutuksen sisalté vastannut odotuksia

taysin eri mielta

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
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taysin samaa mielta

60

%

Kuvio 11. Koulutuksen sisaltd vastannut odotuksia.
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Vastaajat olivat tyytyvaisia saamaansa peruskoulutukseen. Taysin samaa mieltd oli
64 % (n=16) ja jokseenkin samaa mielté oli 24 % (n=6). Vain 12 % oli jokseenkin tai

taysin eri mielta (n=3). (Kuvio 12)

Tyytyvaisyys peruskoulutukseen

taysin eri mieltéa

jokseenkin eri mielta
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Kuvio 12. Tukihenkil6iden tyytyvaisyys peruskoulutukseen.

Vastaajat olivat lahes yksimielisesti samaa mielt4 siitd, ettd taydennyskoulutus vah-
vistaa tukihenkilon osaamista, koska vastaajista 76 % (n= 19) oli tdysin samaa miel-
t4, jokseenkin samaa mieltd oli 16 % (n=4). Kaksi tukihenkil6istd oli jokseenkin eri

mielta tdydennyskoulutuksen tarpeellisuudesta. (Kuvio 13)



Taydennyskoulutus vahvistaa osaamista
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Kuvio 13. Taydennyskoulutus vahvistaa tukihenkildiden osaamista
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Tukihenkil6t olivat sitd mieltd, ettd tdydennyskoulutus auttaa jaksamaan. Taysin sa-

maa mielté oli 72 % (n=12) tai jokseenkin samaa mieltd oli 28 % (n=7). (Kuvio 14)

Taydennyskoulutus auttaa jaksamaan

taysin eri mielta

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielté

téysin samaa mielta

Kuvio 14. Taydennyskoulutus auttaa tukihenkilod jaksamaan
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Kysyttdessa tukihenkildiden tyytyvaisyyttd Syopayhdistyksen ja tukihenkiltiden yh-
teistyon riittdvyyteen, vastaajista taysin samaa mieltd oli 46 % (n=12). Jokseenkin

samaa mielté vastaajista oli 42 % (n=11). (Kuvio 15)

Syopéayhdistyksen ja tukinenkilon yhteisty6 riittavaa

taysin eri mieltéa

jokseenkin eri mielta
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Kuvio 15. Sydpayhdistyksen ja tukihenkilon yhteistyd on ollut riittavaa

Vastaajista 59 % (n=16) oli tdysin samaa mieltd tyonohjauksen riittdvyydesta. Jok-
seenkin samaa mielté oli 22 % (n=6). Kuitenkin vastaajista 15 % (n=4) oli jokseen-
kin eri mielta ja taysin eri mieltd tyoénohjauksen riittavyydesté oli yksi vastaaja. Mie-
het olivat tyytymattoémampia tyonohjauksen riittavyyteen, 25 % oli jokseenkin eri
mieltd ja taysin eri mieltd tydnohjauksen riittdvyydesté oli 8 %. Naisista 7 % oli jok-
seenkin eri mieltd tyénohjauksen riittdvyydestd, mutta muuten naiset olivat tyytyvai-

sid tyonohjauksen mééaraan. (Kuvio 16)
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TyOnohjaus riittdvaa

taysin eri mielté

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
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Kuvio 16. Tydnohjauksen riittavyys

Kaikki vastaajat pitivat tyonohjausta tarpeellisena. Tdysin samaa mieltd oli 73 %
(n=19), jokseenkin samaa mieltd vastaajista oli 27 % (n=7). (Kuvio 17)

Ty6nohjaus on tarpeellista

taysin eri mielta

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielté

téysin samaa mielta

Kuvio 17. Tydnohjauksen tarpeellisuus
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Tyonohjauksesta oli kokenut saavansa tukea 92 % (n=24), kaksi vastaajaa oli jok-
seenkin tai taysin eri mielt4 tuen saannista. (Kuvio 18)

Tyonohjauksessa tuetaan hyvin

taysin eri mielta

jokseenkin eri mielta
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Kuvio 18. Tydnohjauksessa tuetaan tukihenkil6itd hyvin

6.3 Tukihenkilon jaksaminen

Myos vapaaehtoisten tyontekijoiden, tassé tapauksessa tukihenkilGiden, jaksaminen
on tarkedd. Kyselylomakkeen véittdmat 18-22 vastaavat opinndytetyon yhteen tut-
kimusongelmaan, joka oli selvittdd, mitk& seikat auttavat tukihenkiloa jaksamaan va-

paaehtoistydssa.

Ystévien merkityksesta jaksamisen kannalta oli joko tdysin samaa mieltd (38 %,
n=10) tai jokseenkin samaa mielt4 (50 %, n=13). T&ysin eri mielt4 oli kaksi vastaa-
jaa. (Kuvio 19)
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Y stavét auttavat jaksamaan

taysin eri mielté

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielta

taysin samaa mielta

%

Kuvio 19. Ystévien merkitys tukihenkiléna jaksamiselle

Vastaajista 54 % (n=14) oli tdysin samaa mieltd, ettd perhe auttaa jaksamaan tuki-
henkilotydssa. Jokseenkin samaa mieltd oli 31 % (n=8). Taysin eri mieltd vastaajista
ei ollut kukaan. (Kuvio 20)

Perhe auttaa jaksamaan

taysin eri mielté

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielta

taysin samaa mielta

%

Kuvio 20. Perheen merkitys tukihenkilona jaksamiselle
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Harrastuksen merkityksesta jaksamiselle oli joko tdysin samaa mieltd 58 % (n=15)
tai jokseenkin samaa mieltd 27 % (n=7). (Kuvio 21)

Harrastukset auttavat jaksamaan

taysin eri mielta

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielta

taysin samaa mielta

%

Kuvio 21. Harrastukset auttavat jaksamaan tukihenkiléna

Tukihenkildista 85 % (n=23) koki, etta toiset tukihenkil6t antavat voimaa omaan tu-
kihenkilotyohon. 15 % (n=4) vastaajista oli jokseenkin tai taysin eri mieltd vaittdman
kanssa. (Kuvio 22)
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Muut tukihenkilét auttavat jaksamaan

taysin eri mielté

jokseenkin eri mielta
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Kuvio 22. Muut tukihenkil6t auttavat jaksamaan tukihenkilona

Kysymyksesséa 22 kysyttiin tukihenkil@iltd, onko jokin muu asia, joka auttaa teitd
jaksamaan toimimaan tukihenkiloné. Vastaajista osa oli jattanyt kokonaan vastaamat-
ta ja 39 % (n=9) oli vastannut kohtaan ’ei”. Tukihenkil@ista kuitenkin suurin osa 61
% (n=14) vastasi kohtaan kylla. (Kuvio 23) Tukihenkil6t ilmoittivat selviytymiskei-
noinaan hengellisyyden, perheen ja ystavét, fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hy-

vinvoinnin sekda ammattiavun.
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Jokin muu asia, joka auttaa jaksamaan

kylla

ei

%

Kuvio 23. Tukihenkil6illd on muita keinoja jaksamiseen

6.4 Tukihenkilona toimiminen

Kyselylomakkeen viimeinen osio selvitti tukihenkildiden kasityksia tukihenkil6toi-

minnasta.

Vastaajista 16 % (n=4) oli taysin tyytyvaisid omaan toimintaansa. Jokseenkin tyyty-
vaisia vastaajista oli 76 % (n=19). Jokseenkin tyytymattémid omaan toimintaansa oli

kaksi vastaajaa. Kukaan ei ollut taysin tyytymé&ton omaan toimintaansa. (Kuvio 23)



Tyytyvéinen omaan toimintaan

taysin eri mielté

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
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taysin samaa mielta

%

Kuvio 24. Tukihenkildn tyytyvdisyys omaan toimintaan tukihenkilona
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Vastaajista 96 % (n=24) oli joko taysin tai jokseenkin samaa mieltd, ettd tukihenki-

16nd hdn osaa antaa riittdvasti tukea toiselle ihmiselle. (Kuvio 25)

Osaa antaa riittavasti tukea toiselle ihmiselle

taysin eri mielta

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielté

téysin samaa mielta

Kuvio 25. Osaa antaa riittavasti tukea toiselle ihmiselle
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Vastaajista 69 % (n=18) oli tdysin samaa mielt4, ettd heidan on helppo kohdata uusia
ihmisid, kun taas runsas kolmanneksen (31 %, n=8) ei ollut helppo kohdata uusia
ihmisia. (Kuvio 26)

Helppo kohdata uusia ihmisia

taysin eri mieltéa

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielta

taysin samaa mielta

%

Kuvio 26. Helppo kohdata uusia ihmisi& tukihenkilona

Vastaajista kaksi toivoi tukihenkil6toiminnan olevan pidempiaikaista. Jokseenkin
samaa mielta asiasta oli suurin osa, 68 % (n=17). Vastaajista kuitenkin jokseenkin eri
mieltd oli 24 % (n=6). Naisista 17 % oli tdysin samaa mielta siitd, ettd tukihenkil6-

toiminta voisi olla pidempi aikaista, kun miehilld sama luku oli 0 %. (Kuvio 27)



Tukihenkildtoiminta voisi olla pidempiaikaista
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Kuvio 27. Tukihenkil6toiminta voisi olla pidempiaikaista
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Tukihenkilétoiminnasta oli saanut uusia ystavia 96 % (n=24) vastaajista. Yksi vas-

taajista oli jokseenkin eri mieltd. (Kuvio 28)

Saanut uusia ystavia

taysin eri mielta

jokseenkin eri mielta

jokseenkin samaa
mielté

téysin samaa mielta

%

Kuvio 28. Uusia ystavid tukihenkiltoiminnasta
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Tdysin samaa mieltd tukihenkil6toiminnan tuottamasta ilosta oli 24 % (n=6) ja jok-

seenkin samaa mieltd oli 76 % (n=19). (Kuvio 29)

Tukihenkilétoiminta tuo iloa
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Kuvio 29. Tukihenkildtoiminta

Vastaajista 48 % (n=12) oli samaa mieltéd ja 52 % (n=13) oli jokseenkin samaa miel-

t4, ettd tukihenkilon& toimiminen tuo sisaltoéd elaméaan. (Kuvio 30)
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Tukihenkildtoiminta tuo tarpeellisuuden tunnetta elamaan

taysin eri mielté
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Kuvio 30. Sisalléon saaminen elamééan tukihenkildtoiminnasta

Kyselylomakkeen viimeinen kohta oli avoin kysymys (kysymys 30), jossa annettiin

vastaajille mahdollisuus kertoa muutamalla sanalla, mit4 vastaaja saa itselleen tuki-
henkil6toiminnasta. Vastauksissaan tukihenkil6t kertoivat tukihenkilond toimimisen
motiiviksi kutsumuksen ja lahimmaéisen rakkauden. Taméa ilmaistiin esimerkiksi
"Auttaa ldhimmdistd”, “Ihminen ihmistd varten” ja ~Merkityksellinen kohtaaminen
tekee elamasta elamisen arvoisen. Tyoniloa syntyy, jos voi olla hieman keventdmassa

i)

toisen taakkaa.” Tukihenkil6toimintaan ajoi myds halu kasvaa ihmisend. "Oppia

)

ihmisena ja lahimmaisend olemisesta.’

Tukihenkilétoiminnasta haettiin sisaltéd omaan elamaan. "Hyvdn mielen jos pystyy
tdlld tavalla auttamaan toista ihmistd.” “Tdrkeintd on tarpeellisuuden tunne, voi
auttaa vaikeassa eldmdntilanteessa olevia.” “lloa siitd, ettd on voinut pelokkaita tai

toivottomia ja neuvottomia auttaa eteenpdin, rohkaista ja laukaista jdnnitystd.’

"Tyydytystd voidessaan auttaa toista vaikeuksien keskella. ”

Tukihenkilotoiminnan avulla tukihenkilot nékivat elaman laajemmasta nakokulmas-

ta. "Ndhdd oma elimdnsd valoisampana, jollain on paljon vaikeampaa. Hyvan olon

)

tunteen, kun voin olla ldsnd kuuntelijana.” ” Oma eldmd on hallinnassa, ei ehdi mu-

rehtia omia mahdollisia ongelmia. Loytdd muitakin ratkaisuja.” ~Tukea omaan sai-
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rauteen.” “ltse 2 syopdd sairastaneena kuulee ja nékee aina jotain uutta, uusista
hoitomenetelmista ja paranemisista. Nakee kuinka sairastuneet tulevat iloisiksi ja

toiveikkaiksi, etta tasta tosiaan voi parantua. ”

Tukihenkil6t toivat esille, ettd tarvetta olisi lisata tukihenkilGtapaamisten maaraa.
Lisé&ksi toivottiin, ettd tukihenkildiden tyonohjauksessa keskustelu olisi syvallisem-

paa ja kasiteltaisiin myos hengellisyytté ja kuolemaa.

7 OPINNAYTETYON JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata tukihenkildiden késityksia Satakunnan Sy6-
payhdistys Ry:n tarjoamasta tukihenkilotoiminnasta ja selvittdd, mitka tekijat autta-
vat tukihenkil6ité jaksamaan vapaaehtoistydssd. Tavoitteena oli, ettd vastausten avul-
la voidaan kehittdd Satakunnan Sydpayhdistyksen tukihenkilpalveluja, mikéli siihen
esiintyy tarvetta. Opinnaytety6 oli kvantitatiivinen ja se toteutettiin kyselylomakkeel-
la. Kyselylomakkeita jaettiin 50 ja niista palautettiin takaisin 27. Vastausprosentti oli
54. Kyselylomakkeet jaettiin tammikuussa 2009 Satakunnan Syopéyhdistyksen tuki-

henkildiden tyonohjaustilaisuudessa.

Tukihenkil6t Satakunnan Syopdyhdistyksessda ovat joko vertaistuen tai kotihoidon
tukihenkil6itd. Tukihenkilond voi toimia henkild, jolla itselld on oma sydpésairaus,
tai jonka lahipiirissé on ollut syopaan sairastunut. (Rosenberg ym. 2005, 6-9; Suo-
men SyOpéjarjestot Ry 2009.) Syopapotilaiden tukiryhmat ovat lisdantyneet ja kiin-
nostus seka osallistuminen niihin on kasvanut. On vain vahan tutkimusnayttéa syo-
pépotilaiden tukiryhmien vetdjien koulutuksen ja tuen tarpeesta, vaikka heidén roo-
linsa on merkityksellinen sy6épdapotilaalle. (Price ym. 2006, 651-663.) Sytpapotilaat
odottavat tukihenkiloltd henkistd tukea, yhdesséoloa ja keskustelua seké tietoa sai-
raudestaan ja Syopdyhdistyksen tarjoamista palveluista (Lindqvist & Rantamaki
2004, 6-45). My0s sairaanhoitajien ja sosiaalityontekijoiden ndkemyksien mukaan
tukihenkil6iltd odotetaan sydpdapotilaan henkistd tukemista, rohkaisua, kokemusten

valittdmisté ja kuuntelemista (Koskinen & Rajasammal 2003, 13-26).
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Taman opinndytetyon tulosten perusteella Satakunnan Sydpayhdistyksen tukihenki-
I6istd enemmistd oli naisia (56 %) ja tukihenkildiden keski-ik& oli 60,57 vuotta.
Enemmisto tukihenkil@ista oli vertaistuen tukihenkilditd. Keskimaarin tukihenkilona
toimimisen kesto oli seitsemdn vuotta. Suurin osa tukihenkil6istd oli elékkeelld ole-
via (65 %). Tukihenkil6toimintaan ryhtymisen syyné suurimmalla osalla (67 %) vas-
taajista oli taustalla oma syOpésairaus. Vastaajista 30 % oli vastannut syyksi l&heisen
lapikdyman sybpasairauden. 56 % vastaajista vastasi, ettd halu auttaa ja olla syépéapo-
tilaiden tukena oli yksi syy ladhted toimimaan tukihenkiléna. Halu auttaa saattohoi-
dossa olevia potilaita ja heiddn omaisiaan oli saanut ryhtymaan tukihenkiloksi 19 %

vastaajista (n=5). Yhden vastaajan syyna oli ’ystdvien kehotus ja painostus”.

Yeung (2002) selvitti suomalaisten osallistumista vapaaehtoistoimintaan seké osallis-
tumisen motiiveja ja esteitd. Tulosten mukaan suomalaisten mielipiteet vapaaehtois-
toiminnasta olivat hyvin monipuolisia ja positiivisia. Tutkimuksen mukaan suomalai-
set osallistuivat aktiivisesti vapaaehtoistoimintaan. Suurin syy, miksi ihmiset lahtivat
vapaaehtoistyohon, oli halu auttaa muita ihmisid. (Yeung 2002, 70-71.) Campbell
ym. (2004) mukaan vertaistukea sydpéapotilaalle voi antaa henkil®, joka on vapaaeh-
toinen, koulutettu, syévasté selvinnyt henkil6 tai henkild, jonka perhetté tai l&heista
on kohdannut syopéasairaus. Vapaaehtoistyon motiivina voi olla sisalléon hakeminen
omaan eldmaan, kutsumus ja lahimmaisen rakkaus, halu kasvaa ihmisené ja elamén
nakeminen laajemmasta nakokulmasta (Lahtinen 2003, 42-44). Tdman opinndyte-
tyon tulosten perusteella Satakunnan Sydpayhdistyksen tukihenkildiden motiivit tu-
kihenkilond toimimiseen ovat samansuuntaiset kuin aikaisemmissa tutkimuksissa

ilmenee.

Taman opinndytetyon perusteella Satakunnan Syopédyhdistyksen tukihenkil6t ovat
tyytyvaisid Satakunnan Syodpayhdistyksen jarjestamén koulutuksen riittdvyyteen
(59 %). Naiset olivat tyytyvaisempié koulutuksen riittdvyyteen kuin miehet. Miehista
8 % koki, ettd koulutus oli riittdmatonta. Vastaajista 96 % koki, ettd jarjestetty koulu-
tus on ollut ajankohtaista. Jarjestetyn koulutuksen sisalté oli vastannut Satakunnan
Syopéayhdistyksen tukihenkil6iden odotuksia. Tyytyvdisia oltiin erityisesti tukihenki-
I6iden peruskoulutukseen. Tukihenkilot tarvitsevat koulutusta, jossa késitellaan tuki-
henkilotoimintaan liittyvia kysymyksié ja auttajan omaan persoonallisuuteen liittyvia

asioita (Lahtinen 2003, 42—44). Sy6vén hoitoon erikoistumaton henkilokunta hyotyy
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erityisesti tuesta ja koulutuksesta (Wood & Ward 2000, 191-196). Tdman opinnayte-
tyon perusteella Satakunnan Syopayhdistyksen ja tukihenkildiden vélinen yhteisty0
on ollut riittavad. Taustayhteison tulee tukea vapaaehtoisia jarjestamalla koulutusta,
virkistystoimintaa, retkid ja tutustumiskaynteja autettavien ihmisten hoito-
organisaatioihin (Lahtinen 2003, 42-44).

Kirsten ym. (2006) tutkimuksessa sydpapotilaiden tukiryhmien vetéjat kokivat vai-
keana sairauden etenemisen ja kuoleman kasittelemisen (Kirsten ym., 2006, 770—
778). Satakunnan Syopayhdistyksen tukihenkil6t pitivat tydnohjausta tarpeellisena ja
kokivat saaneensa sité riittdvasti, joskin tyonohjausta toivottiin lisad. Tukihenkil6t
olivat saaneet tydnohjauksesta tukea toimintaansa. Kyselylomakkeen avoimen ky-
symyksen vastauksessa tuotiin esille toive syvéllisemmasta keskustelusta elamén ja
kuoleman asioista. Aikaisemmat tutkimukset syopépotilaiden tukihenkildiden koulu-
tuksen ja tuen tarpeesta osoittavat, ettd sekd ammattilaiset ettd vertaisryhmien vetajat
tunnistavat tuen, koulutuksen ja tiedon tarpeen. Vetdjat tarvitsevat lisakoulutusta ja
kaytannon tukea eiké tassd suhteessa ole eroja vertaisryhmien ja ammattilaisten ve-
tdmien ryhmien vetdjien valilla. Ne vertaisryhmien vetéjét, joilla ei ole terveyden-
huollon ammatillista koulutusta, kokevat vaikeana esimerkiksi erilaisten persoonalli-
suuksien kohtaamisen seké sairauden eri vaiheiden ja kuoleman kasittelemisen. (Pri-
ce ym. 2005, 651-663; Kirsten ym. 2006, 770-778.)

Satakunnan Syopdyhdistyksen tukihenkil6t pitivat jaksamisensa kannalta tarkeina
voimavaroina ystavid, perhettd, harrastuksia ja muita tukihenkil6itd. Lisaksi tuotiin
esille hengellisyys, oma tasapaino ja ammattiavun merkitys. Tukihenkilot kokivat,
ettd tdydennyskoulutus vahvistaa heidédn osaamistaan ja auttaa jaksamaan vapaaeh-
toistydssd. Satakunnan Syopdyhdistyksen tukihenkilot nimesivét selviytymiskeinoik-
seen samoja asioita kuin nuoret syopapotilaat Kyngas ym. (2000) tutkimuksessa.
Selviytymiskeinoja ovat l&heiset, perhe ja usko Jumalaan (Kyngéas ym. 2000, 145—
153).

Taman opinnaytetyon perusteella tukihenkilot olivat pé&dasiassa tyytyvaisia omaan
toimintaansa tukihenkilona (92 %). Tukihenkil6t kokivat, ett4 heidan on helppo I&-
hestyd uusia ihmisid. T&ssa opinndytetyossa tutkittiin vain tukihenkildiden nakemyk-

sid tukihenkil6toiminnasta eika selvitetty syopapotilaiden kokemuksia tukihenkil@ilta
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saamastaan tuesta. Esimerkiksi Price ym. (2006) tutkimuksessa todettiin, ettd syopéa-
potilaiden tukiryhmiin osallistuvat odottavat saavansa rohkaisua ja optimismia, va-
pautumista pelosta, masennuksesta ja eristaytymisestd, virkistystd, toivoa parantuvas-
ta elaménlaadusta ja selviytymisesta seka erilaisia kaytdnndn neuvoja. Tukiryhmien
vetdjiin kohdistuvat odotukset ovat suuria. Syopdapotilaiden tukiryhmien osallistujat
pitavat tarkeimpand, ettd vetdja mahdollistaa kaikille tilaisuuden puhua ja ettd hén
ymmartad syopépotilaiden kokemuksia. (Price ym. 2006, 651-663.) Aikaisemmissa
tutkimuksissa on todettu, ettd nuoret syopapotilaat eivat kokeneet tukea syopajarjes-
toilta merkittdvaksi mutta tieto sen olemassaolosta rauhoitti nuoria syopéapotilaita
(Kyngas ym. 2000, 145-153). Sy0payhdistys koettiin tarpeelliseksi, vaikka nuoret
syopdpotilaat eivat valttamatta kéyttdneet sen tarjoamia palveluita (Multisilta 2009,
2-80).

Tukihenkil6t Satakunnan SyOpéyhdistyksessa ovat saaneet tukihenkildtoiminnasta
itselleen uusia ystavia seka iloa ja sisaltod elamaan. Avoimessa kysymyksessa vas-
taajat saivat itse kertoa, mitd saavat itselleen tukihenkilétoiminnasta. Vastauksissa
tuotiin esille samat teemat, mitk& Lahtinen (2003) on esittanyt. TukihenkilGtoimin-
nasta tukihenkil6t saavat itselleen siséltdd omaan eldmaén ja he nékevat elamén laa-
jemmasta ndkokulmasta. Tukihenkil6toimintaan ajaa halu kasvaa ihmisena seka kut-
sumus ja lahimmaisen rakkaus ~Merkityksellinen kohtaaminen tekee eldmdistd eldmi-

sen arvoisen.”

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata tukihenkil6iden késityksia Satakun-
nan Syopayhdistys Ry:n tarjoamasta tukihenkil6toiminnasta ja selvittad, mitka tekijat
auttavat tukihenkil6itd jaksamaan vapaaehtoistydssa. Liséksi tavoitteena oli, ettd vas-
tausten avulla voidaan kehittdd Satakunnan Syopéyhdistyksen tukihenkilopalveluja,
mikali siihen esiintyy tarvetta. Opinndytetyon tulosten perusteella Satakunnan Sy6-
payhdistyksen tukihenkil6t ovat tyytyvaisid saamaansa koulutukseen ja tyonohjauk-
seen sekd yhteistyohon Satakunnan SyOpayhdistyksen kanssa. He ovat myd6s tyyty-
vdisid omaan toimintaansa tukihenkilond. Avoimissa vastauksissa tuli esille toive
syvallisemmastd keskustelusta tyonohjausilloissa esimerkiksi kuolemaan liittyvista
kysymyksistd. Tdmén opinndytetyon tuloksia voidaan kayttadd lahtotilanteen kartoi-
tuksessa selvitettdessa tukihenkildtoimintaa Satakunnan Syodpayhdistyksessa. Jatkos-

sa voisi saada tarkempaa tietoa tukihenkil6iden koulutuksen ja tuen tarpeista haastat-
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telemalla tukihenkilGit4, jolloin he voisivat vapaammin ja tarkemmin kertoa toiveis-
taan. Tukihenkilotoiminnan kehittdmisen voisi kaynnistdd esimerkiksi tyonohjaus-
projektin avulla. Projektissa tukihenkilot keréttéisiin yhteen ja kasiteltaisiin tukihen-
kilétoiminnassa keskeisia ja vaikeitakin asioita. Liséksi voisi jarjestdd yhteista virkis-

tystoimintaa.

Opinnaytetyon aihe oli mielenkiintoinen ja ajankohtainen, koska syépapotilaita koh-
dataan kaikilla sosiaali- ja terveydenhuollon eri alueilla ja kolmannen sektorin osuus
yhteiskunnassamme on kasvava. Yhteiskunnassamme tehdaan paljon vilpitonta va-
paaehtoistydta ja sen vaikutuksia on kuitenkin tutkittu vain vahan. Opinnaytetyon
tekeminen oli opettavaista ja haastavaa. Sain itselleni uutta tietoa aikaisemmista tut-
kimuksista ja itse tutkimusprosessista. Seuraavaa tutkimusta on varmasti paljon hel-
pompi tehd&. Jatkossa minun on helpompi lukea tieteellista aineistoa ja kayttaa sita
hyodyksi tydssani sairaanhoitajana. Myo6s arvostukseni Sydpayhdistyksen toimintaa

ja vapaaehtoistyota kohtaan on entisestaan kasvanut.
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TUTKIMUSLUPA
Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajaksi. Opintoihin siséltyy
opinndytetyS, jonka tarkoituksena on kuvata, mink#laisia késityksid tukihenkil6illd on
Satakunnan Sydpiyhdistys Ry:n tarjoamasta tukihenkilStoiminnasta. Valmistun joulu-
kuussa 2009.

Pyydén kohteliaimmin tutkimuslupaa suorittaa opinnéytety5hon kuuluva kysely Sata-
kunnan SySp#yhdistys Ry:n tukihenkilbille. Toteuttaisin kyselylomakkeiden jaon niin,
ettéi osallistun tammikuun -09. tukihenkildiden tydnohjakseen, jossa kyselylomakkeet
jaetaan osallistuville tukihenkil6ille. Ne tukihenkildt, jotka eivét ole tydnohjauksessa
paikalla, saavat kyselylomakkeen postitse saatekirjeen kanssa Liisa Antilan toimesta.

Vastaaminen on tukihenkiléille. tiysin vapaachtoista ja késittelen saamani tiedot luot-
tamuksellisesti. Valmis tyd toimitetaan Satakunnan SySpayhdistykselle. Opinndyte-

tydtani ohjaa lehtori Kristiina Kurittu (pub. [ INEGND.

YhteistyOstd kiitten
Sini Louhema

Liitteet Liite 1. Tutkimussuunnitelma
Liite 2. Kyselylomake

Tutkimuslupa hyvaksytty: / i, /20697 ivamazrs)
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HYVA KYSELYYN VASTAAJA! Tammikuu 2009

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajaksi ja valmistun vuoden
2009 lopulla. Opinnaytetydn tekeminen kuuluu opiskeluuni ja kyseinen kyselyloma-
ke on osa opinnaytety6tani. Opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd, minkélaisia
kasityksia tukihenkil@illa on Satakunnan Syopéyhdistys Ry:n tarjoamasta tukihenki-

I6toiminnasta.

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja kaikki vastaukset kasitellaan luottamuk-
sellisesti. Henkil6llisyytenne ei paljastu missédan vaiheessa vastauksia kasiteltdessa

eikd yksittaista vastaajaa pysty tunnistamaan.

Toivon, ettd Teilld olisi aikaa vastata tdman kyselyn kaikkiin kohtiin. VVastaaminen
olisi tarkeatd, silla vastausten avulla voidaan kehittdd Satakunnan Syopdyhdistyksen

tukihenkilopalveluja, mikéli siihen esiintyy tarvetta.

Toivon, ettd vastaatte tammikuun -09 tyonohjauksessa tdhan kyselyyn ja palautatte
Liisa Antilalle valmiit kyselylomakkeet. Mikali ette ole paikalla tydnohjauksessa
tammikuussa, saatte kotiin kyselylomakkeen seka vastauskuoren postitse. Vastaukset
ldhetetddn Satakunnan Sydpayhdistykselle, mistd opinndytetyontekija hakee vastauk-
set. Postimaksu on maksettu valmiiksi. Palauttakaa taytetyt kyselylomakkeet viimeis-

tdan helmikuun viimeisella viikolla.

Kiitos jo etukateen mielenkiinnosta opinndytety6tani kohtaan! Vastaan mielellani

Teitd mahdollisesti askarruttaviin asioihin.

Ystavallisin terveisin,

Sini Louhema

punelin: I



KYSELYLOMAKE

Taustatiedot

Rastittakaa oikea vaihtoehto tai vastatkaa lyhyesti avoimiin kysymyksiin

1. Sukupuolenne

1 [] Mies 2 [J Nainen
2. lkénne vuotta
3. Olette 1 [0 vertaistuen tukihenkil®

2 [ kotihoidon tukihenkild

3 [0 toimitte molempina

4. Kuinka kauan olette toiminut tukihenkilona?

vuotta
5. Olette talla hetkelld 1 tyoton
tyoeldmassi
opiskelija
elakkeelld

jotain muuta, mita?

b A W DN
O O o o O

6. Tukihenkilétoimintaan ryhtymisen syy
1 [1 Oma syOpéasairaus
2 [1 Léheisen lapikdyma syopéasairaus
3 [ Halu auttaa ja olla sydpépotilai-
den tukena
4 1 Halu tukea saattohoidossa olevia
potilaita ja heiddn omaisiaan

5 [ Jokin muu syy, mika?




7. Oletteko tehnyt muuta vapaaehtoisty6ta?

1 Kylla 1 En

Jos vastasitte kylla, minkdalaista vapaaehtoistyota olette tehnyt?

Tyytyvaisyys Satakunnan Sydpayhdistys ry:n tukihenkilotoimintaa kohtaan

Rastittakaa mielipidettanne lahinna oleva vaihtoehto
1= Taysin eri mielta 2= Jokseenkin eri mieltda 3=Jokseenkin samaa mieltéd 4=Taysin samaa mielta
8. Satakunnan SyOpayhdistys on jarjestanyt riittdvasti koulutusta tukihenkilona toi-

mimisesta
1 [12 (13 (14

9. Jarjestetty koulutus on ollut ajankohtaista
01 2 13 14

10. Koulutuksen sisaltd on vastannut odotuksianne
1 (12 3 (14

11. Olette tyytyvainen tukihenkilén peruskoulutukseen
01 2 3 4

12. Taydennyskoulutus vahvistaa tukihenkilon osaamista
1 02 03 4

13. Taydennyskoulutus auttaa tukihenkil6ité jaksamaan
01 2 13 4

14. Syodpayhdistyksen ja tukihenkil6iden yhteisty6 on ollut riittavaa
1 12 113 114



15. Tydnohjaus on ollut riittavaa
1 12 13

16. Tyonohjaus on tarpeellista
1 2 03

17. Tydnohjauksessa tuetaan tukihenkildita hyvin
1 02 3

Tukihenkilon jaksaminen

Rastittakaa mielipidettanne lahinna oleva vaihtoehto

L4

14

14

1=Taysin eri mieltd 2=Jokseenkin eri mieltd 3=Jokseenkin samaa mielta 4=Taysin samaa mielta

18. Ystavét auttavat teitd jaksamaan tukihenkilona
1 02 03

19. Perhe auttaa teitéd jaksamaan tukihenkilona
01 2 13

20. Harrastukset auttavat teitd jaksamaan tukihenkiléna
1 2 03

21. Muut tukihenkil6t auttavat teitd jaksamaan tukihenkildona
o1 2 3

114

4

4

4

22. Onko jokin muu asia, mika auttaa teitd jaksamaan toiminaan tukihenkiléna?

1 Kylla. Jos vastasitte kylld, niin mika?

[1 Ei ole mitddn muuta asiaa



Tukihenkildna toimiminen

Rastittakaa mielipidettanne 1&hinn& oleva vaihtoehto

1=Taysin eri mieltéd 2= Jokseenkin eri mieltd 3=Jokseenkin samaa mieltd 4=Taysin samaa mielta

23. Olette tyytyvainen omaan toimintaanne tukihenkilona
1 2 3 L4

24. Osaatte antaa riittavasti tukea vaikeassa tilanteessa olevaa ihmista kohtaan
(11 (12 (13 (14

25. Teidan on helppo kohdata uusia ihmisia
1 02 03 L4

26. Haluaisitte, ettd tukihenkil6toiminta olisi pidempiaikaista
1 02 03 L4

27. Olette saanut uusia ystavia tukihenkilétoiminnasta
01 2 13 14

28. Tukihenkilotoiminta tuo iloa eldamaanne
1 (12 3 (14

29. Tukihenkildtoiminta tuo tarpeellisuuden tunnetta elamaénne
o1 2 3 4

30. Voitte halutessanne kertoa muutamalla sanalla, mité saatte itsellenne tukihenkil 6-

toiminnasta.

Kiitos ajastanne!
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Tekija/tekijat ja tyon

nimi

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimus-

menetelma

Keskeiset tutkimus-

tulokset

Campbell ym., 2004

Cancer peer support pro-

grams — do they work?

Katsauksen tarkoituksena oli
saada vastaus seuraaviin Kky-
symyksiin: minkalaisia syopa-
potilaiden vertaistukiohjelmia
on arvioitu? Keitd ovat vertais-
tukiryhmiin osallistujat? Mité4
hyotyd, riskeja ja esteitd on

syOpépotilaan vertaistuesta?

Kirjallisuuskatsaus
23 artikkelia.

Yleisimmat tukimuo-
dot: henkilokohtainen
tuki ja samaa sydpaa
sairastavien tukiryh-
mat. Vertaistuki vé-
hentdd  ahdistunei-
suutta, antaa mahdol-
lisuuden oppia syo-
vastd, auttaa ymmar-
tdmadn sairautta seka
roh-

antaa toivoa,

kaisua ja luottamusta.

Hoey ym., 2008
Systematic  review of
peer support programs

for people with cancer.

Katsauksen tarkoituksena oli
tunnistaa sydpépotilaiden ver-
taistuen muotoja ja niiden te-
hokkuutta psykososiaalisessa

sopeutumisessa.

Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus.
34 artikkelia.

Vertaistukimuotoja
henkilokohtai-

set tapaamiset, henki-

ovat:

I6kohtainen puhelin-
tuki,

set, ryhmén puhelin

ryhmatapaami-

tuki ja internetin tuki-
ryhmat. Syopépotilai-
ta auttaa yhteys mui-
hin sy6paa sairastavi-
en kanssa. Vertaistu-
en muodolla ei ole
merkitystd. Syopépo-
tilaat ovat tyytyvéisia
saamaansa vertaistu-

keen.

Jantunen, 2008

Osalliseksi tuleminen —
masentuneiden vertaistu-
kea jasentdva substantii-

vinen teoria.

Kehittdd substantiivinen teoria
masentuneiden henkildiden

vertaistuesta.

Kvalitatiivinen
tutkimus, 29 osal-
listujaa. Kirjalliset
kuvaukset 13, yksi-
I6haastattelut 3,
ryhmé&haastattelut
2.

Vertaistuen ydin on
osalliseksi tuleminen.
Osalliseksi tuleminen
kuvaa yksilon siséista
kokemusta ja proses-
toteutuu

sia, joka

vertaisten kesken.

Vertaistuen tuloksena




on voimaantuminen.
Se ilmenee tilan 16y-
tymisend omille ko-
kemuksille,  luotta-
muksena omiin mah-
dollisuuksiin ja kans-

saeldjané olemisena.

Kirsten ym., 2006

Who helps the leader?
Difficulties experienced
by cancer support group
leaders.

Tarkoituksena oli  selvittaa

syopépotilaiden  tukiryhmien
vetdjien kokemia vaikeuksia ja
heiddn kaipaamaansa koulu-

tuksen tarvetta.

Tutkimus oli kvali-
tatiivinen, mene-
telménd kaytettiin
haastattelua ja sii-
hen osallistui 27
tukiryhmén  veté-

jaa.

Tukiryhmien vetdjat
kokevat vaikeana:
ihmisten erilaiset
kommunikaatiotavat
ja —tarpeet, sairauden
etenemisen ja kuole-
man, kaytdnnon asiat,
oman tasapainon sai-
lyttdmisen ja loppuun
palamisen ehkaisyn,
ryhmén  uskottavuu-
den sdilyttamisen ja
ryhmadynamiikan
hallitsemisen.  Kou-
luttamattomat vetdjat
kokivat tarvitsevansa
enemmaén tukea kuin

koulutetut.

Koskinen &
Rajasammal, 2003

Sairaanhoitajien ja sosi-
aalityontekijoiden néke-
myksid Satakunnan Syo6-
payhdistyksen tukihenki-
I6palveluista.

Tarkoituksena oli  selvittaa

sairaanhoitajien ja sosiaali-
tyontekijoiden nédkemyksia
Satakunnan SyoOpéayhdistyksen
tukihenkilopalvelujen  toteu-
tumisesta Satakunnan Keskus-

sairaalassa.

Tutkimus oli kvan-
titatiivinen, mene-
telmana kaytettiin
Siihen
57 sai-

raanhoitajaa ja viisi

kyselyé.

osallistui

sosiaalityontekijaa.

Tukihenkilétoimin-

nan tarkeimmat osa-
alueet ovat: sy6papo-
tilaan henkinen tu-
keminen,  rohkaisu,
kokemusten  vélitté-
minen ja aktiivinen
kuuntelu. Tukihenki-
161ta edellytetdén
saman sairauden ko-
kemusta, empaatti-
suutta, luotettavuutta

ja ymmartavaisyytta.




Kyngés ym., 2000

Sairauden kanssa selviy-
tyminen — sy0paan sai-
rastuneiden nuorten ja
nuorten aikuisten selviy-
tymiskeinot ja — voima-

varat.

Tarkoituksena oli  selvittda
syOpéan sairastuneiden nuor-
ten ja nuorten aikuisten kéyt-
tdmia selviytymiskeinoja ja —

voimavaroja.

Tutkimus oli sek&
kvantitatiivinen

sekd  kvalitatiivi-
nen. Menetelmana
kaytettiin  kyselya
ja haastattelua.

(n=64)

Merkittdvimmat sel-
viytymiskeinot olivat
sosiaalinen tuki, usko
omaan paranemiseen
ja selviytymiseen
sekd mahdollisimman
nopea paluu entiseen
eldméntapaan. Perhe
on tarked emotionaa-
lisen tuen I&hde. Tuki
syopdjarjestoilta  ei
ollut merkittavaa.

Lindgvist & Rantamaki,
2006.

”Se on niin iso myrakka,
tieto syovastd” Sydpadn
sairastuneiden odotuksia
ja toiveita tukihenkil®-

toiminnasta.

Tarkoituksena oli kartoittaa
syopaan sairastuneiden odo-

tuksia tukihenkildtoiminnasta.

Tutkimus oli kvali-
tatiivinen seka
kvantitatiivinen.
Menetelménd kay-
tettiin - kyselyd ja
haastattelua.
(n=34)

Sy0Opépotilaat tarvit-
sevat tukihenkil6lta
tukea selviytymiseen.
Tukihenkil6ltd odote-
taan henkistd tukea,
yhdesséoloa sekd
keskustelua. Sy0Opé-
potilaat toivovat saa-
vansa tietoa sairau-

desta sek&d myods Syo-

payhdistyksen  toi-
minnasta. Kaikki
syOpépotilaat  eivét

tarvitse tukihenkiltd
sairaudesta selviyty-

miseen.

Macvean ym., 2008
One-to-one volunteer

support programs  for
people with cancer: A

review of the literature.

Katsauksen tarkoituksena oli
tehdd systemaattinen Kkirjalli-
suuskatsaus  vapaaehtoisten
kaytostd syopépotilaiden tu-

kiohjelmissa.

Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus.
28 artikkelia.

Vapaaehtoisten  an-
tamasta vertaistuesta
on hyodtya syopapoti-
laalle. Se lisd4 hyvin-
vointia ja véhentd4
ahdistuneisuutta. Va-
paaehtoisten antama
vertaistuki on Kkay-
tdnndn apua, tiedon
antamista,  emotio-
naalista ja sosiaalista

tukea seka neuvontaa.




Multisilta, 2009

Syopa minussa — Nuor-
ten kokemuksia sydpaan
sairastumisesta,  selviy-
tymisestd ja saamastaan

tuesta.

Tarkoituksena oli  selvittda
minkélaisia kokemuksia nuo-
rilla sypapatilailla oli syo6-
paan sairastumisesta ja millai-
sia selviytymiskeinoja heilla
oli ollut. Selvittdd myds, mil-
laista tiedollista ja psykososi-
aalista tukea nuoret olivat saa-
neet ja millaista tukea he odot-
tivat sairautensa ja kuntoutu-
misensa tueksi.

Tutkimus oli kvali-
tatiivinen ja se
toteutettiin teema-

haastatteluin. (n=6)

Nuoret sydpapotilaat
saivat sairautensa
aikana  sosiaalista,
emotionaalista,  tie-
dollista ja konkreet-
tista tukea. Nuoret
syOpépotilaat  saivat
sosiaalista tukea per-
heeltd, ystéviltd, hoi-
tohenkilokunnalta,

tukihenkil6ilta ja
toisilta syodpapotilail-
ta. Nuorten selviyty-
mista tuki aito kuun-
teleminen, mahdolli-
suus keskustella ja
purkaa tunteita, posi-
tiivisuus ja normaali

elama.

Price ym., 2006

Support and trainig needs
of cancer support group

leaders: a review.

Selvittédé syopapotilaiden tuki-
ryhmien vetdjien tuen ja kou-
lutuksen tarvetta.

Kirjallisuuskatsaus
8 artikkelia.

On vain véahéan tutki-
musnayttod syopépo-
tilaiden tukiryhmien
vetdjien koulutuksen
ja tuen tarpeesta,
vaikka heidén roolin-
sa on merkitykselli-
nen syopapotilaille.
Vertaisryhmien ja
ammattilaisten veté-
mien ryhmien vélilla
ei ollut eroja. Syopa-
potilaat odottavat
saavansa  ryhmasta
rohkaisua, virkistysta,
toivoa sekd kéytan-
nén neuvoja. Tuki-
ryhmien vetdjiin
kohdistuvat odotukset

ovat suuria.




Palomaki, 2005

“Elaméa vuoristoradalla”
Mielenterveyspatilaiden

idkkaitda omaisia kuor-
mittavat tekijat ja heidan
kokemuksiaan  vertais-

tuesta.

Tarkoituksena oli kuvata mie-
lenterveyspotilaiden  i&kkaita
omaisia kuormittavia tekijoita
ja heidan kokemuksiaan ver-

taisryhman tuesta.

Tutkimus oli kvali-
tatiivinen ja toteu-
tettiin haastatteluin
(n=17)

Mielenterveyspoti-

laan omaisen vertais-
tuki  koostuu tietoa
lisddvistd ja toivoa
yllapitavista tekijois-
td. Avun antaminen
ja saaminen toimivat
itseddn  voimaannut-
tavana kehé&nd. Ver-
taistuki ryhmdsséa voi
tuoda esille tunteita,
kokemuksia ja aja-
saada

tuksia  seka

ymmarrysta, roh-

kaisua ja lohdutusta.

Ussher ym., 2006

What do cancer support
groups provide which
other supportive relation-
ships do not? The ex-
perience of peer support
groups for people with

cancer.

selvittda
tuki-

ryhmiin osallistuvat kokevat

Tarkoituksena oli

miten sydpépotilaiden

ryhmaéstd saamaansa tuen ver-
rattuna muista ihmissuhteista
saamaansa tukeen ja mité seu-
rauksia on tukiryhméan osal-

listumisesta.

Tutkimus oli kvali-
tatiivinen ja toteu-
tettiin haastattelulla
sekd osallistuvalla
havainnoinnilla.
(n=93)

Sydpdpotilaat  saivat
tukiryhmista yhteisol-
lisyyttd, hyvaksyntaa
ja tietoa syovastd ja
sen hoidoista. Ryh-
méan osallistumisesta
seuraa voimaantumis-
ta ja itseluottamuksen
paranemista sekd
yleistd hyvinvointia.
Tukiryhmén vetdjan
taustalla ei ole vaiku-

tusta tuloksiin.

Wood & Ward, 2000

A general overview of

the cancer education
needs of nonspecialist

staff

Tarkoituksena oli tunnistaa
koulutuksen tarvetta syovén
hoitoon  erikoistumattomalla

henkilokunnalla.

Tutkimus oli kvali-
tatiivinen ja toteu-
tettiin haastattelul-
la. (n=144)

Lisdkoulutusta tarvi-
taan: yleistietoa syo-
vastd, hoidot ja nii-
den sivuvaikutukset,
kommunikaatiotaidot,
kaytannon asiat, hoi-
to-organisaatiot  ja
kuolemaan liittyvat
asiat. Sydvan hoitoon
erikoistumaton henki-
lokunta hyotyy erityi-

sesti tuesta ja koulu-




tuksesta.

Yeung, 2002

Vapaaehtoistoiminta
osana  kansalaisyhteis-
kuntaa - ihanteita vai
todellisuutta? Tutkimus
suomalaisten asennoitu-
misesta ja osallistumises-

ta vapaaehtoistoimintaan.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittdd suomalaisten osallis-
tumista vapaaehtoistoimintaan
sekd osallistumisen motiiveja

ja esteita.

Tutkimus oli kvali-
tatiivinen, toteutet-
haastattelulla.
(n=997)

tiin

Suomalaisten  mieli-
pide vapaaehtoistoi-
minnasta on positii-
vinen. Vapaaehtois-
tydhon liittyy palkat-
tomuus. Suomalaiset
osallistuvat  aktiivi-
sesti  vapaaehtoistoi-
koska ha-

luavat auttaa muita

mintaan,

ihmisid. Ajan puute
ja terveydelliset syyt
voivat estdd osallis-
tumisen vapaaehtois-

tydhon.






