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Tulehduksellisia suolistosairauksia (inflammatory bowel disease, IBD) todetaan
Suomessa n. 2 000 uutta tapausta vuosittain ja talla hetkella heita on jo noin 46
000. Esiintyvyyden nousu on ollut nopeaa niin Suomessa, kuin muissakin lansi-
maissa ja IBD:sta onkin tulossa hyvaa vauhtia uusi kansantautimme. Nopean
kasvun vuoksi myds potilaiden tuen tarpeen maara kasvaa nopeasti.

Opinnaytetyon tarkoitus oli selvittda IBD-potilaiden kokemuksia tuesta. Opinnay-
tetyon tehtavina oli saada selville millaista tukea IBD-potilaat saavat, mitka asiat
vaikuttavat IBD-potilaiden kokemukseen saadusta tuesta, ja mita IBD-potilaat toi-
vovat kehitettavan tuessa. Tavoitteena oli saada tietoa IBD-potilaiden kokemasta
tuesta kyselyn avulla. Naiden tietojen avulla voidaan kehittaa tukea palvelemaan
paremmin IBD-potilaita.

Tyo0 toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Aineisto kerattiin teoriatiedon pohjalta
luodun kyselylomakkeen avulla. Lomakkeeseen vastasi Crohn & Colitis Ry:n
kautta 29 jasenta. Aineisto kasiteltiin sisallonanalyysin avulla.

IBD-potilaat saivat emotionaalista, tiedollista ja toiminnallista tukea. Emotionaali-
seen tukeen lukeutui mm. kuunteleminen, tiedolliseen esimerkiksi tieto liitannais-
sairauksista ja toiminnalliseen tukeen kuului muun muassa kaupassa kaynti.
Saadun tuen kokemukseen vaikuttivat potilaan sisaiset tekijat seka ulkoiset, tuen
saajasta riippumattomat tekijat. Sisainen tekija saattoi olla pelkoa pyytaa apua ja
ulkoinen tekija saattoi liittya muiden tiedon puutteeseen sairaudesta. Potilaat toi-
voivat mm. laadukkaampaa tukea ja enemman kasvokkain tapahtuvaa tuen an-
toa.

IBD-potilaiden tuki oli padasiassa hyvaa ja sita saatiin riittavasti. Tuen tarve vaih-
teli sen mukaan, miten vakaviksi oireet koettiin. Rajujen oireiden aikana, tuen
tarve oli suurempi kuin oireettomana aikana, jolloin tuelle ei koettu suurta tarvetta.
Vajaa puolet vastanneista oli kokenut itsensa yksinaiseksi jossain vaiheessa sai-
rauttaan. Yksinaisyyden tunteeseen oli vaikuttanut mm. ihmisten ymmartamatto-
myys, sairauden oireiden tuomat rajoitukset, seka tiedon puute sairaudesta. Tar-
jolla olevaa tukea toivottiin kehitettavan niin, etta se olisi saanndllisempaa ja sen
laatu olisi tasaisempaa.

Asiasanat: tulehduksellinen suolistosairaus, sosiaalinen tuki, vertaistuki
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There are about 2,000 new cases of inflammatory bowel disease (IBD) diagnosed
in Finland every year and currently there are about 46,000 diagnosed patients.
The growth of incidence has been fast in Finland as well as in other Western
countries, and IBD is coming quickly our new national disease.

The purpose of this study was to examine the IBD patients’ experiences of re-
ceived support. The main questions of this study were to find out what kind of
support IBD patients received, what factors affected IBD patients' experience of
support, and what IBD patients hoped to develop in support. The objective was
to collect information on the support experienced by IBD patients through an in-

quiry.

The study was conducted with a qualitative approach. The data was collected
through an e-questionnaire based on theoretical knowledge. The form was an-
swered by 29 participants through Crohn & Colitis Ry and material was analysed
through the content analysis.

The result shows that IBD patients received emotional, informational and func-
tional support. The experience of the support received was influenced by the pa-
tient's internal factors as well as external factors. Patients hoped for e.g. better
quality of support and more face-to-face support.

It was found that the need for support varied according to how severe the symp-
toms were. Nearly half of the respondents had felt lonely at some point in their
illness. It was hoped that the support would be developed to be more regular and
of better quality.

Key words: inflammatory bowel disease, social support, peer support
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1 JOHDANTO

Tulehduksellisiin suolistosairauksiin (inflammatory bowel disease, IBD) sisaltyy
muun muassa Crohnin tauti, haavainen paksusuolentulehdus (colitis ulcerosa)
seka valimuotoinen koliitti (IBDU). Viime vuosina tulehduksellisten suolistosai-
rauksien esiintyvyys on noussut huomattavasti kaikissa lansimaissa. Suomessa
Kelan rekisterin mukaan IBD-potilaita on jo noin 46 000, ja vuosittain todetaan
noin 2 000 uutta tapausta. Lisaantyvyys on ollut niin nopeaa, etta IBD:sta on tu-
lossa hyvaa vauhtia uusi kansantautimme. (Kolho & Farkkila 2017, 1701, 1708.)
Tarkka syy esiintyvyyden nopealle kasvulle ja taudin syntymekanismille on kui-
tenkin edelleen tuntematon (Farkkila 2014, 431). IBD-potilaiden maara kasvaa
nopeasti, jonka johdosta myos tuen tarve kasvaa. Kun tuen tarve kasvaa, tarvi-

taan siitd myds enemman tietoa, jotta tarjonta olisi laadukasta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, millaista tukea IBD-potilaat saavat,
mitka asiat vaikuttavat tukeen seka mita potilaat toivoisivat kehitettavan tuessa.
Opinnaytetyo toteutettiin laadullisella menetelmalla, jossa avoin kyselylomake ja-
ettiin Crohn & Colitis Ry:n suljettuun Facebook-ryhmaan. Lomakkeessa kysyttiin
IBD-potilaiden mielipiteita ja nakokulmia vertaistuesta seka sosiaalisesta tuesta.
Vastausten sisallonanalyysilla selvitettiin, millaisia kokemuksia IBD-potilailla on
tuesta ja miten se vastaa heidan tarpeisiinsa. IBD-potilaiden tuen kokemisesta ei
ole juurikaan laadullista tutkimusta, joten opinnaytetyo tuo paremmin esille poti-

laiden omin sanoin kerrottuja kokemuksia.

Opinnaytetyon tydelamakumppanina toimii Huoleti Oy. Huoleti Oy:lla on sovellus,
jonka avulla erilaisista sairauksista karsivat ihmiset voivat saada monenlaista tu-
kea. Auttajana voi olla samassa tilanteessa oleva IBD-potilas tai vapaaehtoinen
henkild, joka sairastaa jotain muuta sairautta, tai voi olla taysin tervekin. Mobii-
lialusta tuen jakamiselle on mielestdmme mielenkiintoinen tapa lahtea tarjoa-
maan potilaille palveluita. Palvelun kautta saatu tuki voi olla pelkkaa keskustelu-
seuraa, tai arkisten toimien tukemista kuten esimerkiksi koiranulkoilutusapua. So-
velluksen avulla potilas saa apua helposti niihin toimiin, joita potilas ei itse tilapai-
sesti pysty tekemaan. Sosiaalinen media, seka elektroniikka on yha yleistyvampi

apuvaline terveysalalla.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Taman opinnaytetydn avainkasitteiksi muodostui vertaistuki, sosiaalinen tuki ja

IBD (Kuvio 1).

KUVIO 1. Teoreettiset lahtokohdat

Sosiaalinen
tuki

2.1 Tulehduksellinen suolistosairaus, IBD

Tulehduksellisiin suolistosairauksiin kuuluu muun muassa haavainen paksu-
suolentulehdus, Crohnin tauti seka valimuotoinen koliitti. Tulehdukselliset suolis-
tosairaudet ovat kroonisia, uusiutuvia ja syntymekanismeiltaan tuntemattomia tu-
lehduksellisia sairauksia. On tutkittu, ettd tulehduksellisten suolistosairauksien
synty johtuu suolistobakteerien, ymparistotekijoiden seka geneettisten tekijoiden
yhteydesta. Suoliston limakalvolla on poikkeuksellinen immuunivaste normaalia
bakteeristoa kohtaan. Limakalvon pinta on epatavallisen |apaiseva bakteeria vas-
taan taisteleville mikrobeille. Tama aiheuttaa huonon bakteerien eliminoinnin, va-
hentyneen puolustautumisvireyden, seka solujen heikentyneen kyvyn hajottaa ja
kierrattdd omia soluelimidan ja -rakenteitaan. (Kolho & Farkkild 2017, 1701-
1702.)



2.1.1 Colitis ulcerosa

Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolentulehdus on krooninen sairaus, joka
iimenee tulehduksena paksusuolen alueella. Sairaudessa tulehdus on usein ra-
joittunut ainoastaan limakalvolle. Tavallisesti sairaus ilmenee 20-30 vuotiaana,
mutta voi ilmentya myds muina ikavuosina. (Sipponen 2018.) Tyypillistd haavai-
selle paksusuolentulehdukselle on ajoittaiset pahenemisvaiheet, seka oireetto-
mat vaiheet, niin sanotut relapsivaihe ja remissiovaihe. On tutkittu, ettd diagnoo-
sin jalkeen neljannes potilaista on 3-7 vuotta remissiossa seka noin viidennek-
sella on oireilua joka vuosi ja yli puolella ajoittaisia relapseja. (Sipponen 2013,
478-480.)

Alkuvaiheessa voidaan ennustaa osittain taudin luonnetta. Jos alussa on paljon
useita relapseja, voidaan arvella taudin olevan aggressiivisempi. Haavainen pak-
susuolentulehdus voidaan luokitella kolmeen ryhmaan sen sijainnin perusteella.
Ryhmat ovat perasuolitulehdus, vasemman paksusuolentulehdus ja laaja-alai-
nen tulehdus. Niin perasuolitulehdus kuin vasemman paksusuolentulehdus voi
ajan mittaan levita laaja-alaiseksi tulehdukseksi. Ryhmittely on tarkeaa huomi-
oida hoitoa ja seurantaa suunniteltaessa. Sairaus voidaan jakaa myos vaikeus-
asteisiin remissioon, lievaan, keskivaikeaan tai vaikeaan tulehdukseen oireiden
mukaan. (Puhakka 2012, 217-219.)

Tyypillinen oire haavaisessa paksusuolentulehduksessa on ripuli jonka lisaksi
valtaosa potilaista karsii myods veren esiintymisesta ulosteessa. Oireet voivat
vaihdella sairauden sijainnin takia erilaisina. Perasuoleen keskittyneessa tuleh-
duksessa oireina voi olla veriulosteet, akillinen ulostamisen tarve, ulosteinkonti-
nenssi eli ulosteen karkailu ja joskus voi esiintyd ummetusta. Vasemman paksu-
suolentulehdukseen oireita on melko lieva vatsakipu, joka on usein epamaarai-
nen ja paikantuu vasemmalle alavatsalle. Vaikeassa tulehduksessa oireena voi
esiintya kuumeilua ja laihtumista. Ennen kuin tauti on diagnosoitu voivat oireet
kestaa viikkoja tai jopa kuukausia. Lievaoireisissa ja itsestaan ohimenevissa tu-
lehduksissa voi diagnosointiin menna jopa vuosia. Oireita esitelldan 1. taulu-
kossa. (Sipponen 2013, 478-480.)



2.1.2 Crohnin tauti

Crohnin tauti voi esiintya missa tahansa ruuansulatuskanavan osassa. Se on
krooninen ja sen aiheuttama tulehdus on suolen seinaman lapi ulottuva, joka ai-
heuttaa usein komplikaatioita. Sairaus ilmenee yleensa noin 15-30 vuoden iassa.
Crohnin taudille tavanomaista on vuorottelu relapsien ja remissiovaiheiden valilla,
kuten haavaisessa paksusuolentulehduksessakin. Sairaus sijaitsee kolmannek-
sella potilaista ohutsuolen alemmissa osissa, noin puolella paksusuolen alku-
paassa ja noin neljannekselld ainoastaan paksusuolen alueella. Vain noin 10%
potilasta sairastaa ylempien ruuansulatuskanavien Crohnin tautia. (Sipponen
2013, 479.)

Crohnin tauti voidaan jakaa ryhmiin puhkeamisian, sijainnin ja kayttaytymisen
mukaan. Montreal-luokituksen avulla voidaan arvioida sairauden laajuutta tai vai-
keusastetta niin Crohnin taudissa, kuin haavaisen paksusuolen tapauksessa.
Toisin kuin haavaisessa paksusuolentulehduksessa, Crohnin tauti pysyy sijain-
niltaan samana, mutta taudin kayttaytyminen usein muuttuu ajan myéta. Alkuvai-
heessa Crohnin tauti esiintyy usein tulehduksellisena, mutta jatkuvana siihen voi
ilmaantua ahtaumia ja onkaloita. Vaikka potilas ei oirehdi, voi suolistossa silti ke-
hittya komplikaatioita tulehduksen takia. Huomattava osa potilaita joutuu tukeu-

tumaan leikkaushoitoon erindisten komplikaatioiden takia. (Sipponen 2013, 479.)

Oireet Crohnin taudissa vaihtelevat paljon taudin sijainnin perusteella. Tulehduk-
sellisille suolistosairauksille ominainen oire on ripuli, joka Crohnin taudissakin
esiintyy yleisimpana. Joskus esiintyy myds veriripulia ruuansulatuskanavan lop-
pupaassa sijaitsevassa tulehduksessa. Myos vatsakivut, vasymys, laihntuminen ja

kuumeilu ovat tavallisia oireita. (Crohn & Colitis ry.)



TAULUKKO 1. IBD oireet (Sipponen 2013, 479).

Oire

Veriulosteet

Limaismarkainen erite

Haavainen paksusuoli

Usein

Usein

Crohnin tauti
Joskus (riippuen taudin
sijainnista)

Joskus

Vatsakipu Kramppimainen, vasen Usein, voi olla voimakas,

alavatsakipu tavallinen sijainti oikea
alavatsa

Ripuli Usein Usein

Vatsan palpaatiossa Harvoin Melko usein

tuntuva resistenssi

Vajaaravitsemus Harvoin Melko usein

Tukosoireet Ei Melko usein

Peraaukon alueen on- Ei Melko usein

kalo

Liitannadissairaudet Melko usein Melko usein

2.1.3 Valimuotoinen koliitti, IBDU

Diagnoosivaiheessa potilaalla todetaan piirteita, seka haavaisesta paksusuolen-
tulehduksesta, ettda Crohnin taudista. Suomessa tallaista suolistosairaustyyppia
nimitetaan valimuotoiseksi koliitiksi. Yleensa tulehduksellisen suolistosairauden
alussa voi olla oireita molemmista sairauksista, mutta ajan myota sairaus var-
mentuu joko Crohnin taudiksi tai haavaiseksi paksusuolentulehdukseksi. (Crohn
& Colitis ry.) Suurimmassa osassa tapauksia valimuotoinen koliitti vaihtuu Croh-
nin tautiin (Abraham, Mehta & El-Serag 2012). Valimuotoinen koliitti on yleisempi
lapsilla kuin aikuisilla (Prenzel & Uhlig 2009).

2.1.4 Liitannaissairaudet
Noin 20-50% IBD-potilaista karsii jonkinlaisesta suoliston ulkopuolisesta liitan-

naissairaudesta. Haavaista paksusuolentulehdusta sairastavista 10%:lla esiintyy

litdnnaissairauksia kuten nivelvaivoja tai niveltulehduksia, kyhmyruusua tai sil-
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maoireita. Vaikka sairaus ei tutkitusti vaikuta elinian ennusteeseen, se voi pahe-

nemisvaiheessa vaikuttaa huomattavasti potilaan elamanlaatuun. (Crohn & Coli-

tis ry.)

Niveloireet ovat yleisimpia liitannaissairauksia suolistosairauksien yhteydessa.
Risti-suoliluunivelen tulehdusta (sakroiliitti), seka selkdreumaa ilmenee noin 10-
35%:lla IBD-potilaista. Uhkana IBD-potilaille on myds osteoporoosi eli luukato tai
osteopenia (luun alentunut tiheys) jota esiintyy jopa puolella sairastavista. Luun
haurastumiseen vaikuttaa pitkakestoinen tulehdus elimistossa seka pitkaan jat-
kuneet kortisonihoidot. (Farkkila 2013, 510.)

Tulehduksellinen suolistosairaus nostaa myos huomattavasti riskia maksasai-
rauksiin kuten PSC:hen eli krooniseen tulehdukselliseen sappitiesairauteen. PSC
todetaan verikokeista ja diagnoosi vahvistetaan sappiteiden varjoainekuvauk-
sella. Tauti on hitaasti eteneva ja sita voidaan ainoastaan hidastaa laakityksella.
Laakitys auttaa ainoastaan silloin kun tauti on todettu sen varhaisessa vaiheessa.
Lopulta tauti johtaa maksakirroosiin, jolloin suoritetaan maksansiirto. (Munuais-
ja maksaliitto) Rasvamaksa on myds hyvin yleinen IBD-potilaiden liitannaissai-
raus. (Farkkila 2013, 510-511.)

Haiman, munuaisten seka virtsateiden komplikaatioiden riski on myds suurentu-
nut tulehduksellisten suolistosairauksien yhteydessa. Sappikivitauti, jonka ylei-
syys on kohonnut tulehduksellisia suolistosairauksia sairastaessa, johtaa usein
haimatulehdukseen. My0Os suolistosairaan laakitys voi nostaa riskid. Erityisesti
Crohnin tautia sairastavat ovat vaarassa sairastua haimatulehdukseen. Munuais-
kivia esiintyy myds 8-19%:lla sairastavista. Hoitoina niihin suositellaan erityista

ruokavaliota seka runsasta nesteiden nauttimista. (Farkkila 2013, 510-511.)

Silman kovakalvon pintaosan tulehdusta (episkleriitti) esiintyy osalla IBD:ta sai-
rastavista. Se voi aiheuttaa punoitusta silmissa seka naén alenemaa. Varikalvon-
tulehdus on taas silman sisainen tulehdus, jossa silma on kivulias ja valoherkka,
seka voi aiheuttaa paansarkya. Noin 2-10%:lla IBD:ta sairastavista todetaan eri-

laisia tromboembolisia komplikaatioita eli verisuoniston tukkeumia, kuten alaraa-
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jojen laskimotukoksia ja keuhkoveritulppia. Pienimolekyylisen hepariinin aloitta-
minen haavaista paksusuolta sairastavalle on kuitenkin haastavaa, silla se voi

vilkastuttaa verenvuotoa ja nain lisata verisia ulostetta. (Farkkila 2013, 512)

2.1.5 IBD arjessa

Tulehduksellinen suolistosairaus ei juurikaan vaikuta elinikdan ja voi vaikeuttaa
arkea sen pahenemisvaiheissa, mutta muuten elaman tulisi sujua normaalisti.
Potilaan tulisi enemmankin huomioida valinnoissaan (kuten ammatinvalinnassa,
ruokailussa ja matkustelussa) sairautta arsyttavat tekijat ja valttaa niita. Erilaiset
stressitilat kuten tiukat aikataulut ja painostava tyo voivat aiheuttaa oirehtimista.
Stressin hallinta on potilaalle olennainen taito osata. Oikeanlainen rauhoittumi-
nen voi lievittda kipuja ja vahentaa oireita kuten ripulia. Laakityksesta huolehtimi-
nen myos remissiovaiheessa on tarkeaa, koska silla voidaan valttaa relapsivai-

heen uusiutuminen. (Silvennoinen 2015, 72-74.)

Ruokavaliomuutokset ovat hyvin yksildllisia tulehduksellista suolistosairautta sai-
rastavalla. Potilaiden on tarkeaa ymmartaa omaa sairauttaan ja oppia tunnista-
maan ruoka-aineet, jotka saattavat aiheuttaa oirehtimista. Vaikka sairauteen kuu-
luu tiettyjen vitamiinien puutosta, pyritdan painottamaan ennemmin monipuolista
ruokavaliota kuin vitamiini- ja hivenainevalmisteita. Huomattavassa puutostilassa
joudutaan kuitenkin usein tukeutumaan lisaravinteisiin. Ravitsemusterapeutin
kanssa potilas rakentaa ravitsemushoidon yksilollisten tarpeittensa mukaan.
(Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 2019, 18-19.) Suolistobakteeritartunta voi ai-
heuttaa sairauden aktivoitumisen. Matkustellessa, kotona ja tydpaikalla potilaan
taytyy huomioida erityisesti kaikki keinot, joilla valttaa tartunta. Kasihygienia, des-
infiointi seka riskialttiden ulkomaanmatkojen valttaminen ovat hyvia keinoja eh-
kaista tartuntaa. (Crohn & Colitis ry 2019.)

Tietyt sarkyladkkeet, kuten ibuprofeeni ja ketoprofeeni voivat pahentaa haavai-
sen paksusuolen sairauden verenvuototaipumusta ja itse sairautta. Parasetamoli
on kuitenkin todettu turvalliseksi sarkylaakkeeksi. Jotkut antibiootitkin voivat ar-
syttaad suolta ja potilaan tulisi kertoa aina laakarille sairaudestaan ennen kuurin
aloittamista. Rokotteissa niin sanottuja "elavia’-rokotteita ei saa antaa IBD-poti-
laille, jotka saavat biologista hoitoa. (Crohn & Colitis ry. 2019)
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2.2 Tuki

Kielitoimiston sanakirjan mukaan sanalle "tuki” on monia maaritelmia. Tuki voi
olla esine tai rakenne, jonka tehtavana on tukea. Tuki voi olla jonkun tai jonkin
antamaa turvaa, auttamista ja kannustamista. Kuten vanhemmat lastensa tu-
kena, tai puoliso rakkaansa tukena. Tuki voi olla myos tykiston jalkavaelle anta-
maa tulta, tukitulta. (Grénros 2006, 355.) Tassa tydssa tuella tarkoitetaan tuen
antamista toiselle ihmiselle, tuen saamista toiselta ihmiselta ja tukena olemista
toiselle. Tukemisen eri muotoja ovat esimerkiksi sosiaalinen, henkinen ja talou-
dellinen tuki (Aura 2008, 9).

2.2.1 Sosiaalinen tuki

Sosiaalisella tuella voidaan tarkoittaa useaa eri asiaa. Yhdessa maaritelmassa
sosiaalinen tuki on maaritelty vuorovaikutukseksi inmisten valilla, jossa ihmiset
saavat seka antavat tukea toisilleen (Hallman 2010, 2). Hallman (2010, 2) kertoo
ettd, Nutbeamin (1986) mukaan se on yhteisollisyyttd korostava maaritelma,
jossa sosiaalinen tuki on yhteisdjen yksildlle ja ryhmille tarjopamaa apua. Sen
avulla voidaan selviytya elamaa rasittavista tapahtumista ja negatiivisista ela-

mantilanteista.

Sosiaalinen tuki voidaan jaotella eri osa-alueisiin. Naita ovat esimerkiksi aineelli-
nen, tiedollinen, emotionaalinen, toiminnallinen ja henkinen tuki. Tiedollinen tuki
pitaa sisallaan neuvoja ja opastusta, aineelliseen tukeen voidaan lukea esimer-
kiksi apuvalineet ja ladkkeet. Henkisen tuen ajatellaan kasittavan kahden yksilon
yhdessa jakama sama uskomus tai filosofia. Emotionaaliseen tukeen kuuluvat
empatia ja kannustaminen. Toiminnallista tukea ovat kuntoutus ja esim. kuljetus

paikasta toiseen. (Hallman 2010, 2.)

Sosiaalista tukea saadaan yleisesti muilta ihmisilta. Lehto-Jarnstedtin (2000, 19)

syopatutkimuksessa havaittiin sairastuneen puolison olleen tarkein tuen lahde.
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My6s maarallisesti eniten tukea saatiin puolisolta. Miehet kuitenkin hyotyivat eni-
ten tutuilta ja muilta syopasairailta saamasta tuesta, kun taas naisilla ystavilta
saatu tuki oli hyodyllisinta. (Lehto-Jarnstedt 2000, 101-116.)

Sosiaalisen tuen tarve vaihteleekin henkildon mukaan. Tarpeeseen vaikuttavia te-
kijoita ovat ika, sukupuoli ja etnisyys. Naiset yleisesti kokevat tuen vahvemmin ja
ovat myOs herkempia tarjoamaan sita (Lehto-Jarnstedt 2000, 21). Ian puolesta
esimerkiksi vanhemmat ihmiset eivat kokeneet saavansa yhta paljon tukea lahei-
siltd kuin nuoremmat inmiset. Tama voi selittya silla, etta fyysiset sairaudet ovat
harvinaisempia nuorten, kuin vanhojen ihmisten keskuudessa, jolloin sosiaalinen
verkosto tarjpaa enemman tukea nuorelle, kuin vanhalle potilaalle. (Lehto-Jarn-
stedt 2000, 102.)

2.2.2 Vertaistuki

TyOssa kasitellaan erityisesti vertaistukea. Vertaistuki kytkeytyy kasitteena sosi-
aaliseen tukeen, silla vertaistuki on useissa tutkimuksissa maaritelty sosiaalisen
tuen lajiin kuuluvaksi kasitteeksi. Vertaistuki onkin myos samalla sosiaalista tu-
kea. (Mikkonen 2009, 28, 34.) Vertaistuki tarkoittaa tilannetta, jossa samankal-
taisten kokemusten ja/tai elamanvaiheiden lapikayneet ihmiset jakavat toisilleen

ymmarrysta, tukea ja empatiaa (Hakkinen 2017, 341).

Vertaistuki on siis tasavertaisen yksilon toiselle antamaa tukea ja rohkaisua. Ver-
taistukea voidaan antaa eri muodoissa. Esimerkkeja naista muodoista ovat hen-
kilokohtaisten tapaamisten, tukiryhmien tai verkossa tapahtuvan tuen kautta tar-
jottu vertaistuki. Vertaistukea voi tarjota sairaalahenkilokunta, jarjestot kuin va-
paaehtoisetkin. (Karisalmi, Tyllinen & Kaipio 2015, 160.) Sen tarkoituksena on
ihmisten omien voimavarojen ja vahvuuksien lIdytaminen. Vertaistuen on havaittu
muun muassa vaikuttavan positiivisesti diabeteksen hoitoon ja sen ehkaisyyn,

seka parantavan ohitusleikkauksesta toipumista. (Hakkinen 2017, 341.)

Vertaistukea voidaan saada internetistd keskustelupalstoilta, artikkelista leh-
dessa, kirjojen fiktiivisista hahmoista ja television sarjoista. Vertaistuki voi olla
kahdenkeskeisia tapaamisia tai suurien ryhmien valisia. "Vertaisuus” kasitteena
on laaja. Kuitenkin ajatus vertaisuudessa on, etta ihmiset, jotka ovat kokeneet
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samoja asioita, omaavat kokemukseen perustuvaa asiantuntemusta, jota muilla
ei ole. (Laimio & Karnell 2010, 13.)

Vertaistuen luonteeseen kuuluu ajatus, etta vertaiset ymmartavat toisiaan tavalla,
johon henkilon oma sosiaalinen piiri, kuten ystavat eivat valttamatta kykene. Ver-
taisten on helpompi samaistua toisiinsa ja yhteenkuuluvuuden tunne vahvistuu
jaettujen samankaltaisten kokemuksien ansiosta. Taman on huomattu vaikutta-
van positiivisesti terveyteen niin psykologisesti, kuin fyysisestikin. Vertaistuki koe-
taan tarkeaksi, ja siitd saadaan niin sosiaalista, psyykkista kuin emotionaalista
tukea. (Karisalmi 2015, 161.)

2.3 Tuki ja tulehduksellinen suolistosairaus

Sairastuminen on myoéskin prosessi. Siihen mahtuu usein surua, epatoivoa ja ah-
distusta, mutta myoéskin iloa, helpotuksen tunnetta ja toivoa. Sairastuminen muut-
taa elamaa, joskus jopa erittain radikaalistikin. Sairastuminen voi saada kyseen-
alaistamaan elaman jatkuvuuden, ja se voi muodostua viholliseksi. Se onkin ela-
man kaannekohta, johon sisaltyy yhtaaikaisesti monen osa-alueen kriisit. Sisal-
tyyhan usein sairastuneen elamaan perhe, parisuhde, tyo ja ystavat. Usein sai-
rastuminen koskettaa naita kaikkia. (Hallman 2010, 4.) Mikkola (2006, 41) kertoo,
etta sairauden kanssa on helpompi selvita, kun siihen liittyvaa psyykkista kuor-
mitusta voidaan vahentaa. Sosiaalinen tuki vahentaakin psyykkista kuormitusta,

ja taten edistaa myos selviamista.

Jokaisella kolikolla on myos kaantopuolensa, eika sita sovi jattaa huomiotta. Tu-
kea tulisi tarjota tilanteissa, joissa henkilo sita tarvitsee. Liiallinen tuen tarjoami-
nen pakottaa potilaan ottamaan sairastuneen roolin vastaan (Hallman 2010, 5.)
Tama voi lannistaa potilasta ja saada taman helpommin omaksumaan potilaan
roolin, joka edesauttaa omatoimisuuden tukahtumista. Hallmanin (2010, 21) tu-
loksista selviaakin, etta yleisimmat kokemukset tuen negatiivisista puolista olivat-
kin tarpeettomia neuvoja, joita 37% kertoi saaneensa melko tai erittain usein.

35% vastaajista kohtasi myods melko tai erittain usein sairauden vahattelemista.
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Vertaistukiryhmien osanottajat ovat toisilleen elavia esimerkkeja selviytymisesta.
He voivat nahda toisia ihmisia, jotka ovat olleet samassa tilanteessa missa sai-
rastunut henkild on juuri nyt, ja nahda etta nama ihmiset ovat selvinneet siita.
Sairastuneen on helpompi samaistua tdhan selvinneeseen vertaiseen ja taten

nahda oma mahdollisuus muutokseen. (Laimio & Karnell 2010, 19.)

Omat aiemmin oudot ja yksinaiset tuntemukset voivat aueta helpommin, kun huo-
maa, etta muutkin ihmiset omaavat naitéd samoja ajatuksia ja tunteita. "En olekaan
ainut” — kommentti onkin yleinen oivallus ryhmissa (Laimio & Karnell 2010, 19).
IBD-potilaalle tama oivallus voi olla "En olekaan ainut, joka joutuu julkisissa ti-

loissa ensimmaiseksi varmistamaan missa on lahin vessa”, "En olekaan ainut,
joka joutuu kesken illallisen poistumaan kiusallisen monta kertaa vessaan” tai
"Etten olekaan ainut, joka hapeilee sairauttaan”. Vertaisten kanssa keskustele-
minen voi auttaa sairastunutta tulemaan sinuiksi kehonsa ja sairautensa kanssa.
Tama voi alentaa hapeamerkkia eli stigmaa. Tama voi joskus tuntua pahem-
malta, kuin itse sairaus, se miten muut leimaavat henkilon. (Laimio & Karnell

2010, 19.)
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3 TARKOITUS, TUTKIMUSTEHTAVAT JA TAVOITE

Tyon tarkoitus on selvittaa IBD-potilaiden kokemuksia tuesta.

Opinnaytetyon tehtavat ovat:
1. Millaista tukea IBD-potilaat saavat?
2. Mitka asiat vaikuttavat IBD-potilaiden kokemukseen saadusta tuesta?

3. Mita IBD-potilaat toivovat kehitettavan tuessa?

Tavoitteena talla opinnaytetyolla on saada tietoa IBD-potilaiden kokemasta tu-
esta kyselyn avulla. Naiden tietojen avulla voidaan pohtia kuinka kehittaa tukea

palvelemaan paremmin IBD-potilaita.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Laadullinen tutkimus

Tassa opinnaytetydssa haluttiin selvittaa, millaista tukea IBD:ta sairastavat saa-
vat, mitka tekijat vaikuttavat siihen, seka mita IBD-potilaat toivoisivat kehitettavan
tuessa. Tahan tarkoitukseen sopii parhaiten kvalitatiivinen eli laadullinen tutki-
musmalli. Laadullisen tutkimuksen metodit pyrkivat tarkastelemaan ihmisen ela-
maa ja kokemuksia. Tutkimus usein tuottaa ymmarrysta ja nakokulmia tutkittavaa
asiaa kohtaan kuvailevalla tavalla. (Leinonen 2018.) Hoitotydssa laadullisella tut-
kimuksella yleensa yritetaan saada selville hoitokokemuksia, huomioita potilai-
den nakokulmasta sekd kokemuksia sairaudesta ja terveydesta. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 66, 74.)

Laadullisen tutkimusprosessin voi jakaa kasitteelliseen ja empiiriseen vaihee-
seen. Kasitteellisessa vaiheessa valitaan aihe ja pyritdan rajaamaan se jarke-
vasti. Tassa vaiheessa myos tutustutaan jo olemassa olevaan materiaaliin, teo-
rioihin seka laaditan teoreettiset taustat ja tutkimusasetelma. Empiirisessa vai-
heessa taas kerataan aineistoa, analysoidaan keratty aineisto, seka tarkastellaan
saatuja tuloksia. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 83-84.)

4.2 Kyselyn laatiminen

Laadullisessa tutkimuksessa aineistonkeruumenetelmana voi olla haastattelu,
kysely, havainnointi tai valmiin aineiston tarkastelu (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006). Aineiston keruu paatettiin toteuttaa sahkoisen kyselyn (Liite
2) avulla koska, riittava otanta oli helpompi tavoittaa, aikataulutus oli helpompaa,
toteutus oli edullista ja vastausten prosessointi helpompaa. Yksi sahkdisen kyse-
lyn eduista on, ettd vastaaja voi tayttaa sen missa tahansa, kuten junassa. Sita
ei tarvitse erikseen palauttaa postilaatikkoon, eika vastaajan tarvitse aikataulut-
taa menojaan esim. haastattelua varten. Tasta syysta ajattelimme, etta vastaus-
ten saaminen olisi helpompaa kuin paperisella kyselylla, tai haastattelulla. Lisaksi
vastaajien anonymiteetti pysyy turvattuna, kun heidan henkildllisyytensa ei pal-

jastu missaan vaiheessa opinnaytetyon tekijoille. (Paakkdnen 2017, 10.)
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Kyselyn alustaksi valikoitui Google Forms, koska tama oli jo tuttu alusta opinnay-
tetyon tekijoille, seka sopi ominaisuuksiltaan kyselyn alustaksi. Kyselysta tehtiin
kaksiosainen, niin etta ensimmaisella sivulla kysely esiteltiin vastaaijille. Vastaa-
jille kerrottiin, ettd mista tyossa on kyse, kenen kanssa sita tehdaan ja miksi se
tehdaan. Vastaajilta pyydettiin myos suostumus (Liite 1) vastausten kayttoon ker-
tomalla heille, etta kyselyyn vastaamalla ja vastaukset palauttamalla, he antavat
suostumuksensa vastausten kayttoon opinnaytetyossa. Jos he halusivat keskeyt-
taa vastaamisen, tai eivat halunneet osallistua kyselyyn, pystyivat he vain sulke-

maan selaimen, eika vastaajasta tallentunut dataa.

Kyselyn runkoa alettiin muodostamaan tutkimustehtavien pohjalta, niin etta jokai-
nen kyselyn kysymys vastaisi johonkin tutkimustehtavista. Lisaksi halusimme ky-
sya muutaman kysymyksen vastaajien perustiedoista (ika, sukupuoli, sairastet-
tujen vuosien maara ja oireiden luonne), koska aiemmassa tutkimuksessa (Hall-
man 2010, 17-18) huomattiin, etta tuen koettu tarve oli sidoksissa sukupuoleen
ja sairauden vaikeusasteeseen. Lisaksi nama suljetut kysymykset pystyivat toi-
mimaan tarvittaessa vastausten poissulkukriteereind, jos vastauksia olisi tullut

liian paljon.

Taman jalkeen kysyttiin avoimia kysymyksia vastaajan kokemuksista tuesta. Ky-
symykset kysyttiin niin, ettd vastauksissa erottui vertaisilta, ja muilta kuin sairas-
tuneilta saatu tuki. Termit "vertainen” ja "muu kuin sairastunut” selitettiin (Liite 2)
vastaajille ennen vastaamista niin, etta he ymmarsivat, etta mita kyseisilla ter-
meilla tassa kyselyssa tarkoitettiin. Kaikkiin kysymyksiin oli pakko vastata, niin
ettei kyselya voinut palauttaa ilman, etta jokaiseen kysymykseen oli vastattu. Ky-
selyn alussa kerrottiin, etta kaikkiin kysymyksiin on pakko vastata, mutta halutes-
saan vastaajat voivat vastata pelkalla viivalla, jos eivat pysty tai halua kyseiseen
kysymykseen vastata. Talla pyrittiin saamaan vastaajia miettimaan kysymysta

ennemmin Kuin suoraan ohittamaan kysymys.

Kyselyyn muodostui lopulta yhteensa 16 kysymysta, joista nelja oli suljettuja ky-
symyksia vastaajien perustiedoista. Lisaksi viimeisena kysymyksena oli vapaa-

ehtoinen palaute opinnaytetyon tekijoille.
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4.3 Aineiston keruu

Kyselyn levittdminen toteutettiin yndessa Crohn ja Colitis ry:n kanssa. Lahetimme
linkin kyselyymme ensin sahkopostilla Crohn ja Colitis ry:n yhteyshenkilollemme,
joka jakoi kyselylinkin heidan suljettuun Pirkanmaan Facebookryhmaan (133 ja-
senta). Nain kyselyyn vastaavien henkildiden anonymiteetti sailyi, eika ryhmaan

kuuluvien henkiliden henkildllisyys tullut tekijoiden tietoon.

Kysely jaettiin ryhmaan ensimmaisen kerran 20.5. Ensimmaisen viikon aikana
vastauksia oli tullut nelja kappaletta, joten Crohn ja Colitis Ry jakoi kyselyn uu-
delleen. Vastausaikaa Facebookissa oli yhteensa kaksi viikkoa, eli 3.6. asti.
Crohn ja Colitis Ry:n kanssa oli sovittu, etta jos Facebookin kautta ei saada tar-
peeksi vastauksia, voitaisiin kysely jakaa viela heidan Pirkanmaan alueen sah-

kopostilistalleen.

3.6. mennessa vastauksia oli kertynyt yhteensa kahdeksan kappaletta, joten so-
vimme, ettd Crohn ja Colitis Ry jakaa kyselyn vield heidan Pirkanmaan sahko-
postilistalleen, johon kuuluu 165 ihmista. Vastausaikaa annettiin viela viikko lisaa.
10.6. vastauksia oli kertynyt 29 kappaletta. Tama oli riittava otanta tyétamme var-
ten, kun alun perin ajateltu vastaustavoite oli ollut 20. Kysely suljettiin ja aloimme

kayda vastauksia lapi.

4.4 Tulosten analysointi

Aluksi kavimme vastaukset lapi ja nain saimme kokonaiskuvaa vastauksista.
Aloimme analysoimaan vastauksia jaottelemalla ne eri alaluokkiin etsien niita asi-
oita, jotka toistuivat vastauksissa. Taman jalkeen nimesimme alaluokat niita ku-
vaavalla otsikolle. Alaluokiksi muodostui seuraavat otsikot: arjen askareet, kaup-
pareissut, tieto, ammattilaisilta saatu tuki, ryhmat, kurssit, kokemus, kannustus,
ymmarrys, keskustelu. Kirjoitimme alaluokat taululle ja Iahdimme kategorisoi-
maan niita aiheittain kayttamalla erilaisia symboleja luokittelun selkeyttamiseksi.
(Tuomi & Sarajarvi 2019, 122-124.)
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Ylaluokiksi muodostui teoriasta saadut luokat: toiminnallinen, tiedollinen ja emo-
tionaalinen tuki (Tuomi & Sarajarvi 2019,127). Toiminnallisen tuen alle tuli alaot-
sikko arjen askareet ja kauppareissu. Aluksi myos ryhmat ja kurssit olivat toimin-
nallisen ylaotsikon alla, silla ajattelimme naissa olevan myos toiminnallista tukea.
Mybhemmin kuitenkin paatimme, etta vastaajat olivat enemman kuvanneet saa-
neensa kursseilta ja ryhmista tietoa ja emotionaalista tukea, joten alaotsikot paa-
tyivat niin emotionaalisen kuin tiedollisen ylaluokan alle. Tiedollisen ylaotsikon
alle paatyivat tieto sekda ammattilaisilta saatu tuki alaotsikot ja myohemmin sa-
maan tuli rynmat ja kurssit. Emotionaalisen ylaotsikon alle tuli ymmarrys, keskus-

telu, kokemus ja kannustus, seka soveltavin osin ryhmat ja kurssit.

Arjen Ammattilaisilta
Kauppareissut saatu tuki Kokemus Kannustus

Toiminnallinen Tiedollinen Emotionaalinen

Kuvio 2. Luokat

Lisaksi analyysivaiheessa vertasimme vastauksia tutkimustehtaviin, ja sita miten
ne vastaavat niihin. Huomasimme myds, ettei toinen tutkimustehtava sopinut
vastauksiin. Muutimme toisen tehtavan "miten IBD-potilaat kokevat tuen?” muo-
toon "Millaiset asiat vaikuttavat koettuun tukeen?”, koska se sopi paremmin ky-
selysta saatuihin vastauksiin. Vastaukset jaottelimme sisaisiin ja ulkoisiin tekijoi-
hin. Huomasimme my0s, etta vastauksista jai kayttamatta hyvaa tietoa, joten li-
sasimme viela kolmannen tehtavan “mita IBD-potilaat toivovat kehitettavan”. Nain
kaikki vastaukset tulivat analysoiduiksi ja jaotelluiksi niin, etta niita oli helppo esi-
telld ja ne vastasivat tutkimustehtaviin. (Tuomi & Sarajarvi 2019, 127-132.) Ja-
timme analysoimatta vastaukset, jotka eivat vastanneet tutkimustehtaviimme, ku-

ten ei tukea saaneet vastaajat tai tyhjaksi jaaneet vastaukset.
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5 TULOKSET

Kyselyyn vastasi yhteensa 29 henkiloa. Vastaajien keski-ika jakaantui 21 ja 71
vuoden valiin keskiarvon ollessa 44,4 vuotta. Vastaajista selva enemmisto
(75,9%, 22kpl) oli naisia, kun miehia kyselyyn vastasi 7 kpl (24,1%). Vastaajien
sairastettujen vuosien maara jakaantui 1,5 ja 30 vuoden valille keskiarvon ollessa
11,7 vuotta. Yli puolet vastaajista piti oireitaan lievina (51,7%, 15kpl), kolmasosa
oireettomana (34,5%, 10kpl), kohtalaisena 3kpl (10,3%) ja voimakkaana 1kpl
(3,4%).

TAULUKKO 2. Vastaajien oireiden luonne ja sukupuoli

Sukupuoli
Oireiden luonne talla hetkella 29 vastausta
29 vastausta
@ Oireeton ® Mies
@ Lieva ® Nainen
Kohtalainen
@® \oimakas

g

5.1 IBD-potilaiden saama tuki

IBD-potilaiden tuki jaottui kolmeen sosiaalisen tuen eri osa-alueeseen: emotio-
naaliseen, tiedolliseen ja toiminnalliseen tukeen. Emotionaaliseen tukeen lukeu-
tui potilaiden valista kanssakaymista, seka erityisesti laheisten ja potilaan valista
sosiaalista tukea. Tahan lukeutui myds tyOelamassa, harrastuksissa ja sattu-
malta kohdatut sosiaalisen tuen antajat. Tiedolliseen tukeen taas kuului tiedolli-
sen tuen saaminen muun muassa ammattilaisilta, vertaisilta tai yhdistykselta.
Myds erilaiset kurssit ja tukiryhmat seka internet olivat lahteita tiedolliselle tuelle.

Toiminnallinen tuki keskittyi miltei kokonaan laheisten toimesta annettuun tukeen.
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Emotionaalinen tuki nousi monissa vastauksissa tarkeimmaksi. Miltei puolet vas-
taajista kertoi, etta saavat etenkin vertaisilta tukea keskustelemalla ja jakamalla
kokemuksiaan. Kokemusten jako toi vastaajille tietoa sairaudesta, seka ajatuk-
sen, etteivat ole yksin kokemansa kanssa. Ymmarrysta ja keskusteluapua saatiin
myos muilta, kuin vertaisilta. Emotionaaliseen tukeen nostettiin monessa vas-

tauksessa niin sanottu "tsemppaus”, kannustus seka rohkaisu.

Perheen seka laheisten tuki ja ymmarrys oli tarkeassa roolissa monella vastaa-
jalla. Ymmarryksella haluttiin muiden hyvaksyvan sairastava ja hanen aaltoilevat
oireensa. Etenkin toissa pidettiin tarkeana ymmarrys vasymykselle seka rajoittu-
neelle stressin siedolle. Kuuntelu nousi myds osaksi emotionaalista tukea, jos
tuen antajalla ei ollut juurikaan tietoa sairaudesta. Emotionaalista tukea saatiin
niin sosiaalisesta mediasta, kuin kasvokkainkin. Erilaisiin ryhmiin osallistuneet
saivat tukea niin itse ryhmasta kuin kurssien jalkeenkin jatkuneella yhteyden pi-
dolla kurssille osallistuneisiin. Eras vastaajista kertoi saavansa katevasti vertais-

tukea olemalla itse vapaaehtoinen vertaistukea antava noin kerran kuussa.

Vertaistuen parasta antia on vertaisten oman kokemuksen pohjalta
tuleva tieto siité, etté taudin kanssa pérjaéa ja voi elda. llman silloista
tybkaveria en olisi selvinnyt niin hyvin diagnoosin aiheuttamasta jér-
kytyksestd. Omalta osaltani tuki seké vertaisilta ettd muilta on ollut
riittdvaa. Olen saanut ystdvén vertaisesta. Tuessa ei ole mitdan huo-

noa.

Tiedollista tukea potilaat saivat monesta eri lahteesta. Ammattilaisten kanssa
kaydyt keskustelut olivat paaasiassa tiedollista tukea antavaa. Vastaajista 85%
kertoikin saaneensa tiedollista tukea laakareilta ja hoitajilta. Ammattilaisiksi mai-
nittiin myos IBD-hoitajat, seka ravitsemusterapeutit. Hyvana pidettiin myos seu-
rantakaynteja, jolloin oli mahdollista esittaa kysymyksia ja saada niihin vastauk-
sia. Tiedollinen tuki koostui eri hoitomuodoista, ladkkeista ja niiden toiminnasta,

seka ruokavalioon liittyvasta tiedosta ja tuesta.

Toiseksi eniten tiedollista tukea saatiin yhdistyksilta ja tiedollinen tuki kasitteli sa-

moja aiheita kuin ammattilaisilta saadussa. Yhdistyksilta tuki tuli yhdistyksen
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omilta nettisivuilta, lehdesta, sopeutumiskursseilta seka luennoilta. Tietoa saatiin
myo0s vertaisilta kokemusten kautta ruokavaliosta, laakkeiden tehosta ja sivuvai-
kutuksista, hoidoista, liikunnasta ja arki elamasta. Internetista saatua tietoa ei
vastauksissa tarkennettu sen enempaa, mutta vain nelja vastaajista kertoi, etta

on saanut tietoa internetista.

Erilaiset rynmat ja kurssitoiminta olivat myos tarkeita tiedon lahteita. Ryhmista
potilaat ovat saaneet paljon keskustelutukea ja yhteenkuuluvuuden tunnetta, kun
olivat huomanneet, etteivat olekaan yksin sairauden kanssa. Kokemusten jako,
jaksamista auttava tuki ja ymmarrys nousivat tarkeimmiksi asioiksi vastaajien
saamasta tuesta. Suurin osa vastaajista kertoi kayneensa Crohn & Colitis yhdis-
tyksen tukiryhmissa, varsinkin heti sairauden diagnosoinnin jalkeen, mutta myo-
hemmin ovat tukeutuneet ainoastaan sielta saatuihin tuttavuuksiin tai kayneet vii-

konloppukursseilla.

Kursseilta vastaajat kertoivat saaneensa niin tiedollista tukea kuin vertaistukea-
kin. Kurssit eivat valttamatta olleet kohdennettu ainoastaan IBD-potilaille vaan
vastauksissa tuli ilmi, etta esimerkiksi erilaiset sopeutumisvalmennuskurssit tai
harrastekurssit, ovat tuoneet potilaille tietoa selviytymisesta sairauden kanssa
psyykkisella tasolla ja antaneet keskustelutukea. Yhdistyksien tietoiskukursseja
on pidetty hyvina, mutta osa kaipasi hieman tahdennetympaa tietoa esim. ruoka-
valiosta remissiovaiheessa tai tietoiskukursseja jo kauemmin sairautta sairasta-

neille.

Léékarilté ja hoitajalta saanut niin sanotusti perustiedot laékkeista.
Vertaisilta sitten saanut enemmén kokemusperéistd tietoa, ettéa
kuinka hyvin mikékin ldéke on auttanut ja mita sivuvaikutuksia on
laékkeistéa tullut. Ruokavalion ja muiden ohjeiden kohdalla vertaiset

ovat se paéasiallinen lahde ollut

Toiminnalliseen tukeen lukeutui kaikenlaisia toimia arjen helpottamiseksi. Erityi-
sesti sairauden pahenemisvaiheessa vastaajat saivat apua kaupassa kayntiin,
siivoukseen, kodinhoitoon ja ruuanlaittoon. Hoitoihin kuljetus tapahtui osalla vas-
taajista omaisten avustuksella. Osa sai myos laheisilta taloudellista tukea. Tdissa

oli myOds huomioitu sairastavien aaltoileva oirekuva joustamalla ja tuuraamalla
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toita, joita sairastava ei pystynyt silla hetkella tekemaan. Paaosin toiminnallinen

tuki tuli 1aheisilta.

Akuuttivaiheessa olen saanut apua ruuanlaittoon, kaupassa kéyntiin ja sii-
voukseen. Hyvéssé vaiheessa en tarvitse néihin apua, mutta silloin kun

sairaus on aktiivinen, toivon apua néissé arjen asioissa.

5.2 IBD-potilaiden tukeen vaikuttavat tekijat

IBD-potilaiden saatuun tukeen vaikuttavat asiat jakautuivat kahteen ylaluokkaan.
Tuki jakautui sisaisiin ja ulkoisiin tekijoihin. Sisaiset tekijat l1ahtivat tuen saajasta
itsestaan, kun taas ulkoiset tekijat olivat asioita, jotka pitkalti riippuivat tuen tarjo-

ajasta.

Sisaisia tekijoita olivat mm. halukkuus ottaa tukea vastaan muilta henkilGilta tai
uskallus pyytaa apua toiselta ihnmiselta. Viidennes vastaajista koki, ettei tuen saa-
minen tai pyytaminen ollut haasteellista. Positiivisiksi asioiksi koettiin kokemusten
jakaminen, se etta voi puhua ja kuunnella muita samassa tilanteessa olevia.
Myds oma asennoituminen sairauteen vaikutti tuen kokemukseen. Lisaksi oirei-
den laatu vaikutti vahvasti koetun tuen tarpeeseen. Akuuttivaiheessa ja oireiden
pahentuessa tuen tarve oli suurempi, kuin oireettomassa tai lievaoireisessa vai-

heessa.

Vahan alle puolet vastaajista kertoi tunteneensa olonsa yksinaiseksi sairauden
jossain vaiheessa. Yksinaisyyden tunteeseen vaikutti ihmisten ymmartamatto-
myys, sairauden oireiden tuomat rajoitukset, seka tiedon puute sairaudesta. Osa
vastaajista myos oli kokenut itsensa taakaksi muille, eika siksi halunnut hakea
tukea vertaisilta tai muilta kuin sairastuneilta. Vajaa viidesosa vastaajista koki,
ettei osaa tai halua pyytaa apua. Muita henkilokohtaisia syita olivat oman jaksa-
misen puute, yhteydenottamisen liian korkea kynnys, seka tunne ettei halua olla

muille rasite.

En koe yksinéisyyttéa sillé vaikka olisi oireita niin meen joka paikkaan
vaan rohkeasti ellei sit oo todella huono olo mutta haluan eléé niin

taysilla kun pystyy.
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Tilani ymmértaminen riittda. Minulle on tarkeéa, etté sairaudestani ei

hdssétetd, ettad se tuntuu asialta joka vain nyt sattuu olemaan.

Ei halua olla rasite kenellek&én (ei henkinen tai taloudellinen)

Ulkoisia tekijoita olivat muusta kuin tuen saajasta johtuvat tekijat. Naita olivat mm
saajan sijainnin aiheuttamat haasteet, sosiaaliseen mediaan kuulumattomuus tai
sosiaalinen verkosto. Muiden ihmisten antama tsemppaus, kannustus, kuuntelu

ja ymmarrys vaikutti tuen kokemukseen positiivisesti.

Yleisesti vertaistukitoiminnasta oli vastaajilla hyvin tietoa. Vain yksi vastaaja ker-
toi, ettei ollut kuullut vertaistukitoiminnasta, ja nelja vastaajaa, etteivat olleet saa-
neet tarpeeksi tietoa. Hieman yli puolet vastaajista koki saavansa tarpeeksi tukea
vertaisilta ja muilta kuin sairastuneilta. Perhe oli monelle tarkea tuki. Monet ker-
toivat myds saaneensa positiivista tukea tyOkavereiltaan ja ystaviltdan. Vastaajat
kokivat tuen laadun vaihtelevan, mutta sita oli yleensa aina tarjolla. Noin neljan-
nes vastaajista koki vertaisilta saadun tuen riittamattomaksi. Moni vastaaja myos
kaipaisi tukea enemman kasvokkain sosiaalisen median kautta saatavan tuen
lisaksi. MyOs noin neljannes vastaajista kertoi, ettei koe saavansa tarpeeksi tukea
muilta kuin sairastuneilta. Noin puolet vastaajista ilmoitti tarvitsevansa tukea eri-

tyisesti sairauden aktiivisessa vaiheessa, jolloin oireet ovat pahimmillaan.

Ulkoisista tekijoista mm. laheisten ymmartamattomyys sairaudesta, neuvot joista
ei ole apua ja liiallisesta varovaisuudesta johtuvat ylilydonnit vaikuttivat negatiivi-
sesti tuensaajien kokemuksiin tuesta. Jotkut vastaajista olivat myods saaneet
osakseen sairauden vahattely3, ja toiveita ettei sairaudesta puhuttaisi. Laheisten

ymmarrys ei aina riita ja osa koki myds jaavansa yksin sairauden kanssa.

Muiden vertaisten huonot kokemukset ja kauhutarinat synnyttivat pelkoa. Muu-
tama vastaaja lisaksi koki, ettd vertaisten kanssa keskustelu menee helposti
oman olon surkutteluksi ja oireiden vertailuksi. Neljannes vastaajista koki saavu-
tettavuuden ongelmaksi tuen saamisessa. Kaksi vastaajaa kertoi, ettei kayta so-
siaalista mediaa ja tasta syysta tuntevat jadvansa ulkopuolelle. Osa vastaajista
kertoi myos itselle sopivan tuen loytamisen haastavaksi. Yksi vastaaja toi esille
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pitkien valimatkatkojen hankaloittavana saatavuutta. Muutama vastaaja kertoi

myos tuen laadun olevan haaste.

Kylla. Vélilléd on vaikea selittdd miksi en pdéase kotiovea pidemmaélle
tai voi sy6dé salaattia. Ensimmaéisen parisuhteen alussa oli tunne,
etté en ole riittdvé koska olen sairas tai en halua rasite poikaystéavél-

leni.

Edes oma éiti ei ymmérra joka péivéistéa kipua ja vaikeuksia, saati

esimies toissa

Vertaisten kanssa kéyty keskustelu menee mielesténi lian helposti
oman olon surkutteluksi ja oireiden vertailuksi, vaikka vertaiset tie-
tenkin parhaiten ymmartavéat, milta oireet ja sairastaminen tuntuvat.
Terveiltad saatu tuki on auttanut jaksamaan, koska asioita ei ole jaaty
liiaksi jahkaamaan. Joskus harvoin terveiden osoittama sé&éli sairau-

teni vuoksi on &rsyttéanyt.

Vertaiset saattavat kertoa vain kauhutarinoita ja omaa surkeaa
oloonsa. Terveet véhéttelevét, eivatkd ymmaérrd esim. miksi vessa
pyorii pdédssé joka paikassa. Kuitenkin kaikki ldsndolo on tukea ja
hyvéksi. Vertaisilta kuulee kokemuksia laékekokeiluista ja ne kan-
nustavat eteenpéin. Terveet my6s oppivat sairastuneilta siind si-

vussa asioita.”

5.3 Mita IBD-potilaat toivovat kehitettavan?

Moni toivoi niin vertaistukea, kuin muutakin tukea enemman ja sdannollisemmin.
Molempia toivottiin myos laadukkaammaksi. Vertaistuessa toivottiin, ettei vertais-
tuki olisi niin sairauden surkuttelua, oireilla kilpailua tai vain omien ongelmiensa
tuomista esille, vaan muiden kuuntelua ja auttamista. Muilta kuin vertaisilta saa-
dussa tuessa taas toivottiin, etta tuen antajilla olisi enemman tietoa ja ymmarrysta
sairaudesta. Erityisesti tdissa ymmarrys oireiden vaihtelevuudesta ja stressin sie-
dosta oli monelle tarkeaa. Eraalle vastaajalle oli tarkeaa, etta oltaisiin avoimem-
pia vaihtoehtohoidolle.



27

Se etta toisten sairauksia myds kuunneltaisiin eika tuijotettaisi aina
sitd omaa napaansa. Ne jotka ovat tukeneet itseéni sairauden
kanssa on riittényt minulle enké toivoisi mitddn muutosta heidén k&y-

tékseen.

Ystévien ja tybkaverien on vaikea ymméartaa tdmén sairauden luon-

netta ja aaltoliiketta, vélillad l&hes terve ja vélilla todella sairas.

Saatavuus oli monen vastaajan mielesta hyvaa, mutta osa vastaajista kertoi tuen
saatavuuden karsivan, koska he eivat kayttaneet sosiaalista mediaa. Sosiaali-
sesta mediasta saatava tuki ei ollut osan mielesta niin hyvaa, kuin kasvokkain
saatava tuki. Myds osa keskustelupalstoista, josta vastaaja oli saanut vertaistu-
kea, oli siirtynyt kirjautumista vaativiin lahteisiin, kuten Facebookiin. Eras vas-
taaja toi esille, etta esimerkiksi videoituja luentoja saisi olla enemman, silla pitkat
valimatkat toivat haasteita luennolle osallistumiselle. Yhteydenotto vertaistuen
piiriin oli myos haasteena osalle ja toivottiin, ettd panostettaisiin enemman mata-
lankynnyksen yhteydenottoon, esimerkiksi Facebook koettiin tallaiseksi. Osa
vastaajista kertoi, etta oli odottanut viimeiseen saakka ennen, kuin oli uskaltanut

ottaa yhteytta tukea tarjoavalle taholle.

Asun maalla ja meiltéd on IGhimmé&n yhdistyksen tapahtumiin noin 65
km matkaa, joten aina ei tule lahdettyé niihin, siksi on ollut hyva, etta
Joitain luentoja on voinut seurata videolla. Sairauteni ei ole pééllepéin
nékyvé ja useimmiten voin hyvin, joten ajattelen, etten tarvitse apua

tai minulla ei ole siihen oikeutta.

Yhteyden ottamisen Kynnysté voisi koittaa (jotenkin) laskea. Etta ei
sitten odoteta siihen viimeiseen "h&téén", vaan etté yhteyden ottami-
sesta tulisi helpompaa. Facebook on tdssé hyvdna esimerkkind,
milléa tatad kynnysté on laskettu.

Kohdennettua tukea toivottiin myds erityisesti pitempaan sairastaneiden kesken.
Vastaajat toivoivat vertaistukea myos samassa elamantilanteissa olevilta. Moni

nosti esille, etta olisi toivonut heti diagnoosin saatuaan enemman tukea, seka
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myos silloin kun sairaus on remissiovaiheessa. Henkista tukea toivottiin myos
enemman hoitoalan ammattilaisilta. Osalla vastaajista ei ollut laheisia, jotka olisi-
vat voineet auttaa heita fyysisissa toimissa, kuten kaupassa kaynnissa tai ruo-
honleikkuussa, joten tahan toivottiin lisada apua. Moni vastaaja kertoi kaipaavansa
lisaa tietoa liitannaissairauksista seka ravitsemuksesta. Kuntoutuksen maaraa ja

laatua my0Os toivottiin kehitettavan.

...EhKa toivoisin jotain liséé ja kohdennetusti esim. 5 -10 vuotta sai-

rastaneille.

Kuntoutusta, fyysistd apua esim.nurmikon leikkuuseen. Juttelua am-

matti-ihmisen kanssa kun tauti vaivaa enemman.

Arki sujuu hyvin. Ainoa asia mité oikeastaan olisin kaivannut enem-
mén, on ohjaus ruokavalion rakentamisen suhteen. Té&sta en juuri-
kaan ole saanut tietoa. (Oma-aloitteinen hakeminenkin on ollut han-
kalaa luotettavien l&hteiden puutteesta johtuen.) Kokeilemalla on ol-

lut hieman ikdvéa opetella mika ruoka sopii ja mikéa ei.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

6.1.1 IBD-potilaiden saama tuki

Sosiaalinen tuki on jaoteltavissa kolmeen erilaiseen ryhmaan. Naita ovat emotio-
naalinen, tiedollinen ja konkreettinen tuki. (Aura 2008, 9.) Tassa tyossa kaytettiin
konkreettisen tuen tilalla termia toiminnallinen tuki, joka kuvasi paremmin vastaa-
jien saamaa tukea. Termia toiminallinen tuki on myds kayttanyt Hallman (2010,

2). My6s saamamme vastaukset jakautuivat naihin luokkiin.

Emotionaalista tukea vertaisilta sai melkein puolet tdman tyon vastaajista. Myos
Hallman (2010, 16.) kertoo tuloksissaan puolen vastaajistaan tarvinneen emotio-
naalista tukea melko paljon tai erittain paljon. Emotionaalinen tuki nousikin vas-
tauksissamme suosituimmaksi tuen lajiksi. Emotionaalisen tuen tarve on kuiten-
kin sidonnainen sukupuoleen. Miehista puolet ilmoitti, ettei tarvitse emotionaalista
tukea laisinkaan tai melko vahan, kun naisista samoin vastasi vain 12% (Hallman
2010, 18). Vastaajistamme vain vajaa neljannes oli miehia, joten miesten suu-

rempi vastausprosentti olisi saattanut vaikuttaa vastausten luonteeseen.

Taman tutkimuksen vastaajat kuvasivat tuen olevan tsemppausta, kannustusta,
rohkaisua, keskustelua ja kokemusten jakamista. Mikkonen (2009, 147) kertookin
tutkimuksessaan, etta vertaiset pyrkivat tukemaan muiden arjessa selviytymista.
He pyrkivat auttamaan, ymmartamaan, kannustamaan ja rohkaisemaan muita ja-
kamalla tietoa ja toimimalla kuuntelijoina. Myds laheisilta saatu tuki ja ymmarrys
oli tarkeaa. Jos tuen antajalla ei ollut tietoa sairaudesta, toivottiin heilta kuuntele-
mista. Kuuntelu onkin yksi asia, mitd tukijalta odotetaan. Muita ominaisuuksia
mita tukijalta odotetaan, on aito lasnaolo, toivon seka ajatusten herattely ja ylla-
pito, arkipaivan vinkit, rohkaisu, seka lohdutus ja myoétatunto. (Laimio & Karnell
2010, 68.)

Neljannes tyon vastaajista kertoi tuen saavutettavuuden ongelmaksi. Tukea saa-
tiin niin kasvokkain, sosiaalisesta mediasta, kuin ryhmista ja kursseilta. Internet

ja sosiaalinen media, kuten suljetut keskustelupalstat koetaan helpoiksi kanaviksi
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tuen piiriin (Karisalmi, Tyllinen & Kaipio 2015, 162). Joillekin tuen siirtyminen in-
ternettiin ja sosiaaliseen mediaan voi olla kuitenkin este sen saamiselle puutteel-
listen atk-osaamisen tai sosiaaliseen mediaan kuulumattomuuden vuoksi. Toi-
saalta verkon valityksella tapahtuva tuki helpottaa pitkien valimatkojen paassa
asuvia ihmisia. Yksi uhka tuen digitalisoitumisella voi olla my6s ihmisten valisen

vuorovaikutuksen liika siirtyminen internettiin. (Laimio & Karnell 2010, 76.)

Moni tutkimuksen kyselyyn vastanneista kaipasi enemman tukea kasvokkain.
Ryhmaan tuleminen vieraiden ihmisten keskelle voi olla joillekin ihmiselle hanka-
laa. "Portti vertaistukiryhmaan” on osoittautunut hyvaksi tavaksi laskea kynnysta
tulla rynmaan. Talloin vertaistukitapahtumat tai -illat ovat avoimia, joissa osallis-
tujat tutustuvat toisiinsa yhteisen tekemisen ja toiminnan avulla. (Laimio & Karnell
2010, 35.) Monet ovat kertoneet tulleensa rohkeammiksi ryhmaan liityttyaan.
Ryhmissa oppii uusia taitoja seka itsevarmuutta. Ryhmat ovat auttaneet myos
paasemaan irti hapean tunteesta, joka oli estanyt elamasta normaalia elamaa.
(Mikkonen 2009, 150.)

Tiedollinen eli informatiivinen tuki pitaa sisalldan tiedon antamista, ohjausta tie-
don luo, ongelmien arvioimista seka toimenpiteiden ja laakkeiden esille tuomista
(Karisalmi ym. 2015, 161). Hallman (2010, 18) kertoo hieman yli puolen vastaa-
jistaan saaneen tiedollista tukea paljon tai erittdin paljon, toisaalta lahes yhta
moni kertoi saavansa tiedollista tukea melko vahan tai keskinkertaisesti. Yleisesti
naiset ovat herkempia hakemaan emotionaalista tukea, kun taas miehet hakevat
enemman tietoa ja ongelmakeskeista tukea (Okoro 2017, 44). Tiedon tarve on
myas litdnnainen oireiden laatuun, koska remissiossa tietoa ei juurikaan tarvittu
tai etsitty (Hovikorpi 2013, 36). Tiedollista tukea saatiin paaasiassa terveysalojen
ammattilaisilta. Seuraavaksi suurin tiedollisen tuen lahde oli yhdistys ja tarkeiksi
lahteiksi nousivat myds ryhmat ja kurssitoiminta. Myds Hovikorven (2013, 40-43)

tutkimuksessa todetaan laakarit ja yhdistys suosituimmiksi tiedonlahteiksi.

Kun sairaus diagnosoidaan, saadaan sosiaali- ja terveydenhuollosta ensitietoa.
Se tarkoittaa tietoa itse sairaudesta ja sairauden tukitoiminnasta. Sita toteutetaan
joko yhdessa potilasjarjestdjen kanssa, tai jompikumpi jarjestaa sita yksin. (Mik-

konen 2009, 47.) Ensitieto todennakdisesti selittaakin sita, ettd miksi suurin osa
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tiedollisesta tuesta saadaankin terveydenhuollosta. Sairaus on ennen siihen sai-
rastumista todennakaoisesti vieras, jolloin ensimmainen suuri tietoisku saadaankin
sen diagnosointivaiheessa. Samassa vaiheessa sairastuneelle kerrotaan jarjes-
totoiminnasta, joka taas tarjoaa sairastuneelle lisaa tietoa sairaudesta. Jarjesto-
jen tarjoamaa tietoa pidettiin tutkittuna ja sille annettiin korkea arvosana luotetta-
vuudesta, kun taas keskustelufoorumeilta saatua tietoa pidettiin enemman koke-

musperaisena (Hovikorpi 2013, 42).

Tutkimuksen vastauksista kay ilmi, etta tiedon puute sairaudesta vaikutti myos
yksinaisyyden tunteeseen. Sairastuminen herattaakin kysymyksia, ettd miten sai-
rauden kanssa selviydytaan ja miten muut ovat sen tehneet. He kokevat tarvitse-
vansa tietoa ja selkeytta elamaansa. (Mikkonen 2009, 105.) Vastaajat etsivat tie-
toa hoitomuodoista, ladkkeista ja ruokavaliosta. Laakityksesta etsitaan tietoa var-
sinkin, jos nykyinen laakitys on lakannut vaikuttamasta ja sairastunut alkaa etsia
uutta vaihtoehtoa vanhan tilalle. Myos ravinnon merkitys sairauden kanssa sel-
viytymisessa oli suuri ja ruokavalioista etsittiin tietoa. Myos litannaissairauksista
etsitdan tietoa ja sairauden aktiivivaiheessa myos oireista. (Hovikorpi 2013, 38-
39))

Toiminnallinen eli konkreettinen tuki piti sisallaan fyysisia toimia, jotka helpottivat
sairastavan elamaa. Tuki oli mm. kaupassa kayntia, siivousta ja kodinhoitoa. Toi-
minnalliselle tuelle tarve on pienin, koska tulehduksellinen suolistosairaus har-
vemmin rajoittaa liikkuntakykya, jolloin on ymmarrettavaa, ettei sille ole niin suurta
tarvetta (Hallman 2010, 28). Avun tarve kasvaa oireiden pahentuessa, koska oi-
reet alkavat talldin rajoittaa likkumista kipujen tai jatkuvan vessan tarpeen vuoksi.
Vaikeampi sairaus vaikuttaakin tarvitun tuen maaraan niin, etta vaikeammista oi-
reista karsivalla tuen tarve on suurempi. Vastaajista puolet ilmoittikin tarvitse-
vansa tukea erityisesti sairauden aktiivisessa vaiheessa. Kauan aikaa sairasta-
neiden tuen tarpeessa taas ei ollut suurta eroavaisuutta vahan aikaa sairastanei-
siin nahden (Hallman 2010, 18).

6.1.2 IBD-potilaiden tukeen vaikuttavat tekijat

Sairastuneiden kokemukseen saadusta tuesta vaikutti joko sairastuneen sisaiset
tekijat tai sairastuneesta riippumattomat ulkoiset tekijat. Sairastuneen oma suhde
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sairauteen vaikutti henkilon halukkuuteen hakea tai ottaa tukea vastaan. Esimer-
kiksi halu valittaa tietoa muille sairastuneille voi vaikuttaa henkilon halukkuuteen
hakeutua vertaistukihenkiloksi (Mikkonen 2009, 90). Viidennes vastaajista oli ko-
kenut, ettei tuen pyytaminen ollut haasteellista. Selva enemmisto siis koki jonkin-
laisia vaikeuksia tuen pyytamisessa tai hakemisessa. Kuitenkin hieman yli puolet
koki saavansa tarpeeksi tukea vertaisilta ja muilta kuin sairastuneilta ja vain nel-
jannes koki tuen riittamattomaksi niin vertaisilta, kuin muilta kuin sairastuneilta.
Vastaajista reilu nelja viidesta kertoi, etta olivat saaneet tarpeeksi tietoa vertais-

tukitoiminnasta, joten tiedon puute ei vaikuta tahan olevan syyna.

Vertaisen maaritelma ei aina tarkoita toista sairasta. Mikkosen (2009, 84-85) mu-
kaan vertainen voi olla taustaltaan moninainen. Esimerkiksi vertainen voi olla
henkild, joka sairastaa samaa tai jotain muuta sairautta. Vertaistukea voi antaa
myos henkild, jolla on samankaltainen elamantilanne tai kokemustausta, tai jopa
terve henkild, jos heidan valiltaan l16ytyy jokin yhdistava tekija, kuten harrastus tai
kerhotoiminta. Vertaisten lisaksi tarkeiksi tuen lahteiksi muodostuikin perhe, ys-
tavat ja tyokaverit. Puolisot, lapset, sisarukset ja laheiset ovatkin merkittavassa

osassa tuen toimijoina (Mikkonen 2009, 93).

Monet jaavat vertaistuen ulkopuolelle, eikd heidan maaristaan ole tilastoja (Mik-
konen 2009, 114). Tuen tarjonnan lisaksi sairastuneen oma suhtautuminen tu-
keen, sen vastaanottamiseen ja hakemiseen vaikutti kokemukseen tuesta. Syita
talle on monia, joista yksi asia oli pelko, joka sai sairastuneet jattaytymaan tuen
ulkopuolelle tai ajatus siita etta "tieto lisaa tuskaa”. (Mikkonen 2009, 115.) Sai-
rastavat henkildt, jotka eivat halunneet ottaa tukea vastaan eivat halunneet olla
taakaksi tai saaliksi, vaan halusivat parjata omillaan (Hallman 2010, 29). Vajaa
viidennes vastaajista kertoikin, ettei osaa tai halua pyytaa apua. Heilla syyna oli
ollut jaksamisen puute, liian korkea kynnys ottaa yhteytta ja tunne olevansa ra-
site. Toisaalta joillain saattoi olla syyna pelkastaan se, etteivat halunnet he tutus-
tua uusiin ihmisiin (Mikkonen 2009, 185).

Vastanneista alle puolet ilmoitti kokeneensa yksinaisyyden tunnetta jossain vai-
heessa sairauttaan. Syita yksinaisyyden tunteelle oli ihmisten ymmarryksen ja
tiedon puute seka sairauden tuomat rajoitukset. Yli puolet Hallmanin (2010) tut-
kimuksen vastaajista oli ilmoittanut toisinaan vetaytyvansa ystavyyssuhteistaan
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sairauden vuoksi. He ketka olivat kokeneet itsensa yksinaiseksi sairauden suh-
teen, oli myos ollut tukea tarjolla vain vahan. Kun taas he jotka eivat olleet koke-
neet yksinadisyytta, oli tukea ollut paljon tarjolla. (Hallman 2010, 25.) Mikkosen
(2009, 35) mukaan Nylund (2004) toteaa sosiaalisten verkkojen vahyyden ja
puutteen aiheuttavan syrjaytymista. Tama taas voi puolestaan vaikeuttaa vertais-
tuen piiriin hakeutumista, kun sosiaaliset verkostot ovat rajalliset. Hallmanin
(2010) tutkimuksesta ei kuitenkaan kay ilmi, etta oliko yksinaisyys syy vai seuraus

tuen tarjonnan puutteelle.

Vastaajat kertoivat negatiivisina kokemuksinaan laheisten ymmartamattomyy-
desta, turhista neuvoista ja lilasta varovaisuudesta johtuneista ylilyonneista.
Myds Hallmanin (2010, 21) tutkimuksessa reilu kolmannes vastaaja oli kohdan-
nut seka tarpeettomia neuvoja, ettd sairauden vahattelemista melko tai erittain
usein. Vertaistuella voi olla myos negatiivisa vaikutuksia. Muilta vertaisilta kuullut
huonot kokemukset ja kauhutarinat laakityksista herattivat pelontunteita, jotka
saattoivat synnyttda varautuneisuutta uusia hoitoja kohtaan. Lisaksi keskustelu
meni helposti oman olon surkutteluksi ja oireiden vertailuksi, jolloin tuesta saattoi
jaada negatiivinen kokemus. Negatiiviset kokemukset tuesta voivat syntya huo-
nosti tarjotun tuen vuoksi. Paremmalla ohjauksella voitaisiin kehittaa tuen ihmis-
ten kykya tarjota rakentavampaa tukea muille. Tukijan tulisikin olla "sinut” oman
elamansa kanssa, seka sairauden tuomien vaikutusten suhteen. Tukea tarvit-
seva henkilo kaipaa yleensa tasapainoa elamaansa ja tuen tarjoajan tulee kyeta

kulkemaan rinnalla ja kannustaa jaksamaan. (Lainio & Karnell 2010, 67.)

6.1.3 Mita IBD-potilaat toivoisivat kehitettavan tuessa

Kansainvalisen IBD2020-tutkimuksessakin tulee esille, ettd Suomessa 26%:lla
on selkea hoitosuunnitelma, kun taas lopuilla hoitosuunnitelma on jaanyt ainoas-
taan ladkemaarayksen tasolle (Nykopp 2015). Potilaiden kanssa tulisi siis kartoit-
taa sairauden vaikuttavuus elamaan ja kayda sairaudenkuva lapi potilaan
kanssa. Nain potilaan omahoito paranisi, seka tietoisuus omasta sairaudesta ke-
hittyisi. Selkeat hoitosuunnitelmat auttaisivat tarttumaan ajoissa pahenemisvai-

heisiin myos potilaan suunnalta.
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Kanta-Hameen hoitoketjussa kerrotaan pyrkimyksen olevan nopea uusien poti-
laiden hoitoon paasy, seka sujuva pahenemisvaiheiden huomiointi ajoissa. Nai-
hin pyrkimyksiin yritetaan paasta tyon jakoa parantamalla, seka etta potilaan tar-
vitsema yksikkd olisi mahdollisimman matalakynnyksinen yhteydenottoon.
(Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri 2016.) Saatavuutta on kehitetty esimerkiksi
opiskeluterveydenhuollon alueella sahkdisiin verkostoihin, kuten foorumeihin.
Kehityksessa haluttiin sahkoisen alustan olevan nuorekas ja mielenkiintoinen,
sen tulisi olla alituisesti ajan tasalla seka interaktiivinen. Verkkosivuille tulisi tuoda
my0Os tietopaketteja ja pyrkia pitamaan tiedot paivitettyina. Paivittyva verkkosivu
kuitenkin vaatii omat voimavarat ja resurssit, joita kaikkialla ei ole kaytéssa. (Mi-
len 2014, 21-23).

Ulla Heinosen vaitoskirjassa (2008, 175-178) tuodaan esille, kuinka kayttokoke-
muksen maara sahkoisessa verkossa vaikuttaa ihmisten kokemuksiin. Jos ihmi-
silla oli vain vahan kokemusta, oli heilla hankalaa tuntea luottamusta kanssakayt-
tajiin. Kun taas kokemusta oli enemman, kayttajien oli helpompi tuntea yhteisolli-
syytta ja luottamusta verkon kautta toisiin kayttajiin. Kuten tassakin opinnayte-
tydssa, myos Tyllisen (2015, 170) tutkimuksessa tulee esille, etta yli 70% vastaa-
jista oli kylla tyytyvaisia sosiaalisen median tarjoamaan vertaistukeen, mutta he

kuitenkin pitivat erityisen tarkeana myds vertaistuen saamista kasvokkain.

Omaisten, ystavien ja tydpaikan tiedonsaantia tulisi tehostaa IBD-potilaiden mie-
lesta. Esimerkiksi Juvan ja Nikumaan tutkimuksessa (2013) tuli esille, etta kolmen
kuukauden jalkeen muistisairauden diagnoosista, hieman yli 40% oli tietoisia eri-
laisista tietokursseista, jotka oli suunnattu niin laheisille kuin sairastuneille. Tie-
toisuutta erilaisista luennoista ja tietoa tapahtumista tulisi kehittaa. Laheisten ym-

marrys sairaudesta parantaisi tukea huomattavasti.

Tassa opinnaytetydssa IBD-potilaat toivoivat kohdennetumpaa tukea esimerkiksi
pidempaan sairastaville. Molanderin ja Kolhon (2019) artikkelissa tarkasteltiin,
kuinka paljon IBD-hoidon saatavuutta ja tehokkuutta saataisiin paremmaksi, jos
panostettaisiin kouluttamaan enemman IBD-hoitajia kasvavalle potilasmaaralle.

Haasteina nykyaan IBD-hoitajilla on ajanhallinta ja ammattitaidon yllapito. Hyvalla
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koulutuksella ja IBD-hoitajia lisdamalla saataisiin hoidon laatua kehitettya, hoito-
tiimia tehokkaammaksi seka seurantaa parannettua. Naiden parannusten myota

my0s resurssit pystyttaisiin keskittamaan paremmin. (Molander & Kolho 2019.)

6.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetydssamme noudatimme ihmistieteellisen tutkimuksen eettisia periaat-
teita eli IBD-potilaiden itsemaaraamisoikeuden kunnioittamista ja vahingoittami-
sen valttamista. Yksityisyys ja tietosuoja olivat kulmakivia lapi kaikkien tyon vai-
heiden. Varmistimme, ettei kenenkaan potilaan tiedot tule esille niin, etta vastaa-
jaa olisi voitu tunnistaa. Opinnaytetydn tydstamisen jalkeen aineisto havitettiin
asianmukaisesti. Aineisto oli ainoastaan opinnaytetyon tekijoiden kaytossa. Ai-
neisto sailytettiin salasanalta suojattuina tiedostoina, kirjallinen aineisto lukitussa
tilassa. (Raivo & Rissanen 2017, 7-8.)

Kyselyn sai ainoastaan IBD:ta sairastava, joka kuuluu Crohn & Colitis ry:n jasen-
ten Facebook-ryhmaan tai sahkopostilistalle, eikd kukaan tahan ryhmaan kuulu-
maton. Crohn ja Colitis ry tarjosi apua kyselyn jaossa. He jakoivat sen heidan
Facebook ryhmassaan, ilman etta opinnaytetyon tekijat nakivat, keta ryhmaan
kuuluu. Pidimme myds huolen, ettd kysymyslomakkeessa tuli ilmi, etta kysely on
vapaaehtoinen, emmeka anna heidan henkildkohtaisia tietojansa julki. Varmis-
timme myos, etta vastaaja tiedostaa, mihin han on ottamassa osaa ja ymmartaa

tutkimuksemme tarkoituksen. (Tutkimustieteellinen neuvottelukunta 2019, 4-9)

Luotettavuutta tutkimukselle tuo sen kattavuus seka tehokkuus. Otanta eli perus-
joukko johon paneuduimme, oli oikea ja tarkoin rajattu. (KvantiMOT. 2011) Vas-
taajien maara oli melko vahainen siihen nahden kuinka suurelle joukolle kysely
osoitettiin. Saimme kuitenkin hyvin monipuolisen otannan eri sairauden vai-
heessa olevista potilaista, sairastettujen vuosien maarasta seka ikahaarukka oli
laaja. Vastaajista enemmisto oli kuitenkin naisia, joten sukupuolten valinen vaih-
televuus ei ehka tule esille tassa opinnaytetydssa. Analysointivaiheessa tuli ottaa
huomioon tutkimuksen tekijan subjektiivisuus ja pyrkia sulkemaan se pois (Ka-

jaanin ammattikorkeakoulu).
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Luotettavuutta vahvistaa ja karsii kyselyn laatu. Kyselyssa taytyy ottaa huomioon
muun muassa ymmarsivatkd vastaajat kysymyksen oikein, ymmarsivatko opin-
naytetyon tekijat vastaukset oikein ja olivatko kysymykset tarpeeksi laadukkaita.
(KvantiMOTYV 2011.) Pyrimme muotoilemaan kysymykset mahdollisimman yksin-
kertaisiin ja selviin muotoihin. Huomasimme kuitenkin, etta vastauksissa tuli hie-
man epaselvyytta, kun kysymyksia oli kaksi samassa kysymyksessa. Esimerkiksi
kysymyksessa “millaista tukea olet saanut arjessa parjaamisen suhteen? Mil-
laista tukea toivoisit arjessa parjagamisen suhteen?” vastaukset olivat hieman
hankalia tulkita, silla vastaajat olivat joko vastanneet vain toiseen tai vastauk-
sesta ei saatu selville oliko vastaaja tarkoittanut, etta han oli saanut tietynlaista

tukea vai etta toivoisi saavansa tiettya tukea. (KvantiMOTV 2010.)

Jotkut vastauksista eivat tuntuneet ollenkaan vastaavan kysymykseen, joten nou-
see kysymys, olivatko vastaajat lukeneet alussa antamaamme selitetta tai ym-
martaneet sita. Jos selitetta ei luettu vastatessa kyselyyn voi vastausten laatu
karsia, kun ei ole ymmarretty kysymyksia. Taytyy ottaa myods huomioon, oliko
selite tarpeeksi selked, jotta vastaajat ymmarsivat mita kysyttiin. Opinnaytetyon
tekijoiden tulkinta on myos osana luotettavuuden maarittelya. Tuloksia analy-
soidessa ja pohdinnassa tulee tyon tekijoiden oma nakokulma esille. Pidimme
huolta, etta tulkitsisimme vastauksia sanasta sanaan, niin ettei oma tulkintamme

olisi vaikuttaneet vastausten luonteeseen. (KvantiMOTV 2011.)

Kirjallisena laaditussa kyselyssa on my0Os otettava huomioon, etta vastausten
luonne ei ehka tule taysin esille tekstin muodossa. Haastattelussa on se hyva
puoli, ettd voi kysya tarkentavia kysymyksia vastaajilta niin ettd mielipide tulee
tarkasti ja taysin esille. Kirjallisessa vastauksessa tulkinta jaa lukijalle ja tarken-
tavia kysymyksia ei pystyta esittamaan. Haastattelussa voi myos tuoda esille vas-
taajan kehon kielen ja danen painon ynna muut ulkoiset viestit. Kirjallisessa teks-
tissa valtaosa vastaajista oli kuitenkin vastanneet hyvin esimerkein ja selkein sa-
noin niin ettei vastauksen luonne jaanyt epaselvaksi. Sahkoisessa haastattelussa
on myods se hyva puoli, ettei haastattelija vaikuta haastateltavan vastauksiin mil-

laan tavalla. (Vilpas. 10-11.)
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6.3 Jatkotutkimusehdotukset

Jatkotutkimuksena voisi olla viisasta tehda potilaidenkin toiveesta kohdennettu
tutkimus esimerkiksi pitkdan sairastaneille tai remissiovaiheessa oleville. Verra-
ten voisi tutkia miesten ja naisten vastauksia tai aktiivi- ja remissiovaiheessa sai-
rastavia. Koska aiheesta on tehty paljon maarallisia tutkimuksia ja tama kyseinen
opinnaytetyo oli sahkoinen kysely, voisi saada viela laajempia ja tarkempia tulok-
sia haastattelemalla potilaita kasvokkain. Myos kyselyn aihetta rajaamalla voi
saada keskitetympia tuloksia esimerkiksi jos aiheena kasiteltaisiin pelkastaan
vertaistukea tai jotain saadusta tuesta (emotionaalinen, toiminnallinen tai tiedolli-

nen tuki).

Mielenkiintoinen tutkimus voisi myos olla tutkia millaisia tuenpalveluita on tarjolla
IBD-potilaille, seka mita ne sisaltavat. Kun tukimahdollisuudet olisivat esilla voisi
samalla pohtia ja yrittaa kehittaa niiden saatavuutta IBD-potilaille. Yksi jatkotutki-
mus Vvoisi olla taman opinnaytetydon pohjalta tulleiden kehitysehdotusten eteen-

pain vienti esimerkiksi toiminnallisella opinnaytetydlla.

Tyossa kavi ilmi, etta tuen tarjonnan lisaksi tuen saatavuuteen vaikuttaa tuen
saajan oma halu saada tukea. Olisi hyva tutkia millaiset ihnmiset hakeutuvat ver-
taistuen piiriin. Tutkimuksen avulla olisi hyva selvittaa, etta millaiset inmiset jaavat
myos helpommin tuen ulkopuolelle ja kuinka paljon heita on, jotta heidankin tu-

keensa liittyviin ongelmiin osattaisiin puuttua.

Ty0 toi ilmi lukuisia ongelmakohtia tuen tarjonnassa ja vastaanottamisessa. Tata
tutkimusta voisi jatkaa tutkimalla naihin esille nousseihin ongelmiin ratkaisuja, joi-

den avulla tukea voidaan kehittaa palvelemaan paremmin IBD-potilaita.
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Hyva vastaaja!

Pyyddmme teitd osallistumaan opinnaytetydhomme, jonka tarkoituksena on selvittas IBD-
potilaiden kokemuksia vertaistuesta ja sosiaalisesta tuesta. Osallistumisenne t3han
opinndytetydhdn on taysin vapaaehioista. Voitie kieltdytyd osallistumasta tai keskeyttéda
osallistumisenne syytd ilmoittamatia, milloin tahansa jattdmalld vastaamatta kyselyyn tai clemalla
palauttamatta kyselya.

Opinndytetyd toteutetaan sdhkdiselld kyselylld. Kyselyssd kysymme kokemuksista tukeen liittyen.
Wastausten perusteslla pyrimme selvittdmasn, miten IBD-paotilaille suunnattua tukea voidaan
kehittd3 niin, ettd se palvelee paremmin teid#n tarpeita. Opinndytetydn valmistuttua aineisto
hiavitetdsn asianmukaisesti. Aineisto on ainoastaan opinndytetydn tekijdiden kiytosss. Aineisto
siilytetdan salasanalta suojattuina tisdostoina ilman, etts vastaajan henkildllisyys tulee miss&an
vaiheessa tekijdiden tietoon.

Teiltd pyydetddn suostumus opinndytetydhon osallistumisesta. Opinnytetydn tulokset kasitelldan
lucttamuksellisesti ja nimettdming, opinndytetydn raportista ei yksittéists vastaajaa pysty
tunnistarmaan. Mikali teilld on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja opinndytetydstamme, vastaamme
mielelldmme.

Yastaaminen vie n. 10 minuuttia.

Akseli Einola & Tiina Aro
Tampereen ammattikorkeakoulu
akseli.einola@tuni.fi & tina.aro@tuni.fi

SUOSTUMUS

Olen saanut kirjallista tietoa opinndytetydsta, jonka tarkoituksena on selvittaa IBD-potilaiden
kokemuksia vertaistuesta ja sosiaalisesta tuesta. Olen saanut lisdksi mahdollisuuden
esittda opinndytetytista tekijalle kysymyksia. Ymmarran, ettd osallistuminen on
vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltéytya siitd, milloin tahansa syyta ilmoittamatta.
Ymmarran myds, ettd tiedot késitellddn luottamuksellisesti.

Vastaamalla téhan kyselyyn ja palauttamalla vastaukseni annan suostumukseni vastausten
kayttodin opinndytetydssé.

SEURAAVA

£13 koskaan ldhetd salasanaa Google Formsin kautta.

Google ei ole luonut tai hyvaksynyt t3t3 sisaltod. |lmoita vasrinkayidsts - Palveluehdot
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Liite 2. Kysely

Hyva vastaaja!

*Pakollinen

IBD & tuki

Seuraavaksi kysymme muutaman kysymyksen sinusta ja sairaudentilastasi

Ika *

Oma vastauksesi

Sukupuoli *
(O Mies

(O Nainen
O Muu:

Qireiden luonne talla hetkella *

(O Oireeton
(O Lieva
(O Kohtalainen

(O Voimakas

O Muu:

Montako vuotta olet sairastanut? *
(0,5 vuoden tarkkuudella. 0,5v; 1v; 1,5v jne...)

Oma vastauksesi




Ky

Seuraavissa kysymyksissd kartoitamme kokemuksiasi tuesta.

Tuella tarkoitetaan tassa kyselyssa kahden tail useamman henkilon valista kanssakaymista,
joko kasvokkain, internetin tai puhelimen valitykselld. Tuki voi olla keskustelua, kokemusten
jakamista, ohjeita, neuvontaa tai mita tahansa vuorovaikutusta, joka liittyy sairauteen. Tuki
kasittéa kaiken sen vuorovaikutuksen, jolla koet olleen vaikutusta sinun henkiseen tai
fyysiseen hyvinvointiisi.

Vertaisella tarkoitetaan tdssé kyselyssa toista suolistosairautta sairastavaa henkil 6.
Suolistosairauden ei valttamatta tarvitse olla juuri sama mitéd itse sairastat (Esim. Crohnin
tauti ja haavainen paksusuolitulehdus). Vertainen voi olla myds ystava tai perheenjédsen, jos
han myds sairastaa suolistosairautta.

Muilla kuin sairastuneilla tarkoitetaan téssa kyselyssa henkilGitd, jotka eivat sairasta
suoclistosairautta. Tama sisaltaa lahipiirisi kuten perhe, ystavat, tydkaverit, tutut, internetin
valitykselld saadut tutut "nettikaverit”, harrastuskaverit sekd muut sinun sosiaaliseen
verkostoon kuuluvat ihmiset.

Jos et halua tai osaa vastata kysymykseen. Voit laittaa vastauslaatikkoon pelkan viivan "-".

Millaista tukea olet saanut vertaisilta? *

Oma vastauksesi

Millaista tukea olet saanut muilta kuin sairastuneilta? *
(Ystavit, perhe, tydkaverit, harrastuskaverit yms.)

Oma vastauksesi

Kuinka usein saat tukea vertaisilta? Koetko saamasi tuen
riittavaksi? *

Oma vastauksesi

Kuinka usein saat tukea muilta kuin sairastuneilta? Koetko
saamasi tuen riittavaksi? *

Oma vastauksesi

Millaisissa tilanteissa toivot/kaipaat saavasi tukea? *
{Joko vertaisilta tai muilta kuin sairastuneilta.)

Oma vastauksesi
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Oletko kokenut itsesi yksinaiseksi sairastumisen vuoksi? Mika
on vaikuttanut tahan tunteeseen? *

Millaista tukea olet saanut arjessa parjaamisen suhteen?

Millaista tukea toivoisit arjessa parjaamisen suhteen? *
(Esim. Apua kotona, kaupassa kdymiseen, koiran ulkoilutukseen tai kuntoutukseen.)

Millaista tiedollista tukea olet saanut ja kenelta? *

(Eri hoitojen, |32kkeiden, ruokavalion ja ohjeiden suhteen.)

Mika vertaisilta seka muilta kuin sairastuneilta saamassasi

tuessa on ollut hyvaa? mika huonoa? Mita toivoisit kehitettavan?
*

Mitka asiat koet haasteellisimmiksi tuen saamisessa tai

pyytamisessa? *
Esim. Saavutettavuus, yhisistllisuus, tuen laatu.

Mita kautta olet kuullut vertaistukitoiminnoista? Koetko

saaneesi tarpeeksi tietoa? *
{yhdistys, ystavit, hoitohenkiltkunta, vertaiset, internet)

Palautetta kyselysta tai terveiset opinnaytetyontekijoille!

W15 brnekasan |5hats calacanas
Ald KO5Kaan laneta salasanaa (
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