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Opinnaytetyon tavoite oli saada tietoa vertaistuesta ja vertaistuen merkityksesta
kurkkusyovan sairastaneille. Tyon tarkoitus oli tuottaa tietoa vertaistukihenkil6i-
den kokemuksista vertaistuen saamisesta ja antamisesta. Halusimme tuoda
esille kuinka paljon vertaistukihenkil6t arvostavat vertaistukea ja millaisen mer-
kityksen he antavat vertaistuelle paranemisprosessin aikana. Kysyimme myds
kuinka vertaistukihenkil6t itse haluaisivat kehittaa vertaistukea.

Vertaistuki on psyykkista, henkista ja sosiaalista tukea, jonka antajana on sa-
man sairauden tai tilanteen kokenut ihminen. Vertaistuki vaikuttaa ihmisen fyy-
siseen jaksamiseen psyykkisen, henkisen ja sosiaalisen tuen kautta. Vertaistu-
kea voi saada monin eri keinoin kuten kahdenkeskisissd vuorovaikutus tilan-
teissa: tapaamisissa, puhelimitse tai internetin valityksella. Vertaistukea anne-
taan kahden kesken, vertaistukiryhmissa sekd myos erilaisissa keskustelufoo-
rumeissa.

Opinnaytetyd on laadullinen tutkimus. Toteutimme ty6n sahkoposti- seké kirje-
haastatteluina kesalla 2011. Opinnaytetytn otos oli yhdeksan. Haastatteluissa
kysyimme millaista vertaistukea he olivat saaneet oman sairastumisensa aika-
na, millainen merkitys tuella oli ollut paranemisprosessiin ja miten vertaistukea
voitaisiin kehittdd? Saadut vastaukset analysoimme syksyn 2011 aikana.

Haastatellut vertaistukihenkilot kertoivat vertaistuen auttaneen heitd oman sai-
rastumisensa ja paranemisprosessinsa aikana. Vertaistuki koetaan hyvin hyo6-
dylliseksi ja tarkeadksi apukeinoksi kurkkusyfvan paranemisprosessissa. Ver-
taistuki auttaa selviamaan diagnoosin jalkeisesta shokista seka auttaa sairastu-
nutta palaamaan joka péaivaseen elamaan. Vertaistukihenkilo auttaa ja neuvoo
sellaisissa asioissa, joissa hoitohenkilokunta ei valttamatta osaa tai pysty.

Asiasanat: vertaistuki, vertaistukihenkild, kurkkusyopa



ABSTRACT

Hippi, Juha-Pekka and Kivenruusu, Tua

The significance of peer support for people with throat cancer.

54p., 7 appendices. Language: Finnish. Helsinki, Autumn 2011.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Nursing. Option
in Nursing / Option in Diaconal Nursing. Degree: Nurse.

The purpose of the study was to gain new knowledge of the significance of peer
support for people who had recovered from throat cancer. In addition, we want-
ed to gather ideas for how to develop peer support for throat cancer survivors.

The research material was gathered using an e-mail and a mail survey sent to
the 16 support persons, out of which 9 answered. The survey was carried out in
summer 2011. The method used in this study was qualitative. The material was
analyzed using content analysis in autumn 2011.

The results showed that the support persons wanted to maintain peer support
for throat cancer patients. Furthermore, support persons wanted to increase the
amount and quality of training for peer support persons. The results also
showed that throat cancer patients appreciated the peer support, the help in
everyday life and how to learn to live with the cancer.

As a conclusion we discovered that peer support is valuable and needed for
throat cancer patients. Throat cancer diagnosis is shocking for a person to find
out. Support from a person who has already defeated the same disease is ap-
preciated.

Keywords: peer support, throat cancer, support persons, throat cancer survivors
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittdd kurkkusybpaa sairastavien vertaistuen tar-
vetta ja kokemuksia vertaistuesta. Tarkoituksena on saada tietoa kuinka paljon
kurkkusyopaa sairastaneet ovat kokeneet vertaistuen auttaneen fyysisessa,
psyykkisessa, sosiaalisessa ja henkisessa paranemisprosessissa. Paranemis-
prosessilla tarkoitamme terveyden takaisin saamista ja terveydella WHO:n maa-
ritelman mukaan fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen ja henkisen hyvinvoinnin
taydellisesti tasapainossa olevaa tilaa. Terveys on yksilollinen ja ulkopuolisten
tekijoiden, esimerkiksi sairauden, vaikutuksesta muuttuva tila. Terveytta kuva-
taan myos elaman voimavaraksi, tatd voimavaraa voivat ihmiset kerryttaa ja
kuluttaa. (Huttunen 2010.)

Valitsimme tdméan aiheen koska Juha-Pekka on erikoistumassa syodpatautien
hoitoty6hon ja Tua diakoniseen hoitotyohon, johon lahimmaisen auttaminen ja
vertaistuki sisaltyvat hyvin vahvasti. Paatimme yhdistaa mielenkiinnon aiheem-
me yhteen opinnaytetydhon ja keksimme tallaisen aiheen. Aihe on mielenkiin-
toinen monessa suhteessa. Syopa on yleinen tauti nykypaivana ja sairaanhoita-
jina tormaamme sydpapotilaisiin tai syévan sairastaneisiin ihmisiin melkein joka
paiva tydssamme. Vertaistuen hyddyistd on hyva tietaa sairaanhoitajana ja dia-

konissana, jotta osaamme suositella sité asiakkaille tulevaisuuden tyfelamaéssa.

Opinnaytetyon tavoitteena on havainnollistaa vertaistuen tarkeytta ihmisen ter-
veyden yllapitimisessa ja tuoda esille kehitysideoita. Haluamme tukea ja kehit-
téaa vertaistukitoiminnan tarjoamista ja sen monipuolisuutta. Opinnaytetyon tu-
loksia voidaan toivottavasti hyddyntdd muun muassa. kurkkusydpaa sairastavi-
en vertaistuen kehittdmisessa. Suomen kurkku- ja suusyopayhdistykselta saa-
tuamme luvan tutkia kurkkusybvan sairastaneiden vertaistukikokemuksia,
aloimme rakentaa opinnaytetyotd kunnolla. Vertaistukihenkildiden yhteystiedot

saimme yhdistyksen internet-sivuilta ja postiosoitteet yhdistyksen rekisterista.

Opinnaytetyon teoreettinen paapaino tulee olemaan kurkkusytvan sairastanei-

den omakohtaisissa kirjoitelmissa. Haastattelut tehtiin kirjallisesti, koska haasta-



tellut vertaistukihenkilét asuvat hyvin hajanaisesti ympéari Suomea. Keskitymme
tydssamme pelkastaan miesten kokemuksiin kurkkusyovasta, koska se on
miesten keskuudessa yleisempi ja haastateltavat vertaistukihenkilét ovat kaikki
miehid. Teimme teemahaastattelun, jossa pyysimme avointen kysymysten avul-
la vastauksia kurkkusyopééan sairastuneilta. Haastatteluissa kysyimme vertais-
tuen merkityksesta sairastumisen aikana ja kuinka vertaistukihenkil6t haluaisi-
vat itse kehittdd vertaistukea. Kirjoitelmista saatu aineisto avataan kayttaen si-

sallébnanalyysia.

Opinnaytety6tdmme aloittaessa tutustuimme taulukossa (LITE 1) esiteltyihin
tutkimuksiin. Haataja ja Hannisen (2008) opinnaytetyd antoi hyvaa mallia oman
tydomme kaytadnnon toteutukseen. Mikkosen (2009) vaitdskirja vertaistukitoimin-
nasta ja sen merkityksesta sairastuneelle antoi hyvin pohjaa tyén aloitukselle
seka auttoi vertaistuki-kasitteen avaamisessa. Mikkonen oli vaitoskirjassaan
kartoittanut useiden eri vertaistukiryhmien toimintaa ja niistd saatua hyotya sai-

rastuneelle.

Mikkosen vaitdskirjassa kay ilmi sairastuneiden tarve informaatioon ja tuen
saamiseen koskien sairauttaan. Sairauden tuomat muutokset vaikuttavat ihmi-
sen jokapaivaiseen eldamaan ja uusien toimintamallien muodostumiseen. Ihmi-
sen arkinen toimintakyky voi esimerkiksi muuttua sairauden takia, jolloin ihmi-
nen tarvitsee uudenlaisia ratkaisuja jokapaivaiseen selviytymiseensa. Sairaus
voi tarkoittaa ihmiselle mielialanmuutoksia ja masennusta. Sairaus voi my6s
tarkoittaa ihmiselle luopumista sellaisista elamansisalloista, jotka ovat antaneet

aikaisemmin hanelle hyvinvointia elamaan. (Mikkonen 2009, 105.)

Vaitoskirjassa kuvataan ihmisten elamantilanteiden muuttuminen sairastumisen
my6ta. Muutos voi olla esimerkiksi psyykkinen, fyysinen tai sosiaalinen. Sairau-
den tuomat psyykkiset muutokset liittyvat siihen, miten ihminen pystyy vastaan-
ottamaan, tuntemaan, kasittelemaan ja jasentdmaan muuta maailmaa seka siita
saamaansa informaatiota. Sosiaaliset muutokset liittyvat ihmisen kykyyn jatkaa
tydelamassa ja uusien asioiden luomisessa. Sairaus voi vaikuttaa ihmisen toi-
mintakykya ja h&nen henkisia voimavarojaan alentavasti. (Mikkonen 2009, 98—
99.)



Hyddynsimme tieteellisen aineiston keruussa hoito- ja laaketieteellisia lahteita
seka vertaistukea kasittelevia julkaisuja ja artikkeleita. Kerdsimme tietoa myds
syopayhdistysten omista julkaisuista ja potilasoppaista. Hyddynsimme tiedon
keruussa eri tietokantoja, esimerkiksi Terveysporttia, Duodecimia ja Kaypa Hoi-
to suosituksia. Hakusanoina kaytimme muun muassa: "vertaistuki (peer sup-

port)”, "psyykkinen tuki”, "selviytyminen”, "toivo (hope)” ja "kurkkusydpa (laryn-

geal cancer)”.



2 TEOREETTINEN TAUSTA

2.1 Kurkkusyovan epidemiologia ja etiologia

Kurkunp&é on yksi yleisimmista paan ja kaulan alueen sydpien ilmenemispai-
koista. Kurkkusyodpa on yksi yleisimmista paan ja kaulan alueen pahanlaatuisis-
ta kasvaimista miehilla. (Ahlberg, Finizia, Johansson & Rydén 2011). Vuonna
2009 Suomessa tehtiin 105 uutta kurkkusydpadiagnoosia pelkastaan miehille
(Suomen Syoparekisteri 28.6.2011). Suurin sairastavuus on glottista eli aani-
huulissa sijaitsevaa sytpaa sairastavilla. Heidan osuutensa on 60 % kaikista
uusista kurkkusyopadiagnooseista. 40 % kurkkusyodvista on supraglottisia eli
aanihuulten ylapuolella sijaitsevia. Alle yksi prosentti kaikista uusista diagnosoi-
duista kurkkusyovistd on subglottisia eli &anihuulten ala-puolisia. Kurk-
kusyopéaan sairastuneisuus on yleista 60—70-vuotiailla. Noin yksi kymmenesta
uudesta sairastuneesta on alle 40-vuotias. (Grénman, Joensuu & Kajanti 2007,
267.)

Ruokavaliolla on todettu olevan jonkin verran vaikuttavuutta kurkunsydvan syn-
tyyn. Esimerkiksi yksipuolinen ruokavalio, vahainen hedelmien ja vihannesten
saanti seka suolaisten lihojen ja kalojen kaytté ovat yhteydessa kohonneeseen
kurkkusydpariskiin. TyOperéaisia riskitekijoitda on havaittu olevan muun muassa
dieselhdyryjen hengittaminen, puu-, kumi-, sementti- ja hiilipdlyille seka rikki-
happohdyrylle altistuminen. (Raitiola 2000, 15-16.) Refluksitaudin on todettu
nostavan sairastumisriskia kurkkusyoévalle. My6s HPV16-infektiota, eli papilloo-
mavirusinfektiota voidaan pitdaa erddnad kurkkusyovan riskitekijana. (Grénman,
Joensuu & Kajanti 2007, 254.)

Tupakointi on yksi merkittdvimmista paan ja kaulan alueen syo6pien riskitekijois-
td. Tupakointi kasvattaa riskid sairastua kurkkusyopaan 20-kertaiseksi.
(Grénman, Joensuu & Kajanti 2007, 254.) Kurkkusydvan ja alkoholin yhteytta
on tutkittu useissa epidemiologisissa tutkimuksissa. Alkoholin yhteyttd supra-
glottisen kurkkusyévan syntyyn voidaan pitad merkittavana, kuin taas glottisen

syovan syntyyn silla ei ole todettu olevan juurikaan vaikutusta. Alkoholin vaiku-
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tus syovan kehittymiseen on riippuvainen kaytetyn alkoholin méaarasta, mutta ei
ole ollut valia, millaista alkoholia on kaytetty. Runsas alkoholin kayttd ja saman-
aikainen runsas tupakointi moninkertaistavat riskin sairastua kurkkusyopaan.
(Raitiola 2000, 15.)

Kurkkusyoévan esiintyvyys varsinkin miesten keskuudessa on vahentynyt hurjas-
ti 40 vuodessa. Vuonna 1970 ikavakioitu kurkkusyévan ilmaantuvuus on ollut
hieman yli 7/100 000, kun taas vuonna 2003 se oli vain 2,3/100 000. Naisten
kohdalla syopailmaantuvuus on pysynyt koko ajan alle 1/100 000. (NORDCAN
1.6.2011) Tupakoinnin vaheneminen 1960-luvulta lahtien on merkittavin kurk-
kusyovan ilmaantuvuutta vahentanyt tekija (Lyly 18.7.2005). Kuitenkin kurk-
kusyovan esiintyvyys esimerkiksi Keski-Euroopan maissa kuten Espanjassa ja
Ranskassa on yli viisinkertaista Suomeen verrattuna (Grénman, Joensuu & Ka-
janti 2007, 253).

2.1.1 Tupakoinnin historiaa

Tupakointi levisi yleiseksi tavaksi Vendjaltd Suomeen 1800-luvun puolessa va-
lissd. Muissa Pohjoismaissa suosittiin muita tupakkatuotteita ja tupakointi yleis-
tyikin muissa maissa vasta paljon myohemmin kuin Suomessa. Miespuolisten
tupakoitsijoiden maara oli yleista 1920-luvulla ja sitéa aikaisemmin syntyneiden
keskuudessa. 1930-luvulla ja sen jalkeen syntyneiden miesten tupakointi on
ollut alhaisempaa kuin aikaisemmin syntyneiden. 1940-1950-luvuilla miespuo-

listen tupakoitsijoiden maara oli kuitenkin viela yli 70 %. (Raitiola 2000, 16.)

Miesten ja naisten paivittainen tupakointi on ollut yleista Suomessa 1960-luvun
alusta lahtien. Tupakoitsijoiden méaara on laskenut miesten keskuudessa 1970-
luvulta l&htien, jolloin miespuolisten tupakoitsijoiden maara oli noin 45 %. Vuo-
teen 1995 mennessa naisten paivittainen tupakointi lopetti kasvunsa ja 29 %
miehisté oli enaa paivittaisia tupakoitsijoita. (Raitiola 2000, 16.)
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2.2 Kurkkusy6van oireet

Suuret kohoumat sek& kovareunaiset haavaumat suun limakalvoilla kertovat
yleensa alkavasta p&aéan ja kaulan alueen sybvasta. Syomisen ja puheen hairiot
voivat olla ensimmainen merkki kurkkusyop&an sairastumisesta. (Kaypa hoito
2006.) Syovan ja sen esiasteiden pois sulkemiseksi tupakoitsijalla yli kolme
viikkoa kestanyt kdheyden syy tulisi tutkia. Esimerkiksi, jos syopa esiintyy pai-
kallisesti, voi sairastuneella esiintyd koko paan sarkya tai korvakipua. Pidem-
malle edenneet syovat voivat oireilla siten, etta sairastunut laihtuu huomattavas-
ti tai on ruokahaluton. (Grénman, Joensuu & Kajanti 2007, 254—-267.)

Kurkkusybpéaéan sairastunut henkild voi tuntea kovaa hengenahdistusta kun
hengitystiet ovat tukkeutumassa. Talloin sairaus on yleensa edennyt jo pitkalle.
Varhaisen vaiheen oireina supraglottisessa sytvassa voivat olla esimerkiksi
kadheys, palan tunne kurkussa, nielemiskipu seka veriyskd. Kaulametastaasi
saattaa myos joskus olla varhainen oire, paitsi glottisessa syovassa se on hyvin
harvinaista. (Grénman, Joensuu & Kajanti 2007, 267.)

2.3 Kurkkusydpapotilaan tutkiminen

Paan ja kaulan alueen sybpaan sairastuneen potilaan aikainen diagnoosi sai-
raudesta auttaa huomattavasti parantamaan sairauden ennustetta. Téallaiset
syovat ovat valitettavan usein vaha oireisia, esimerkiksi kipu on yleensa myo-
hainen oire. (Kaypa hoito 2006.) Kurkkusyévan varhainen huomaaminen on
yhteydessa hyviin tuloksiin hoidosta. Viiden vuoden jalkeen elossa on 90 % sai-
rastuneista ja noin puolet laajalti levinnytta syopaa sairastavista. Uusia syopa
diagnooseja tehdaan usein potilaille, jotka ovat yha jatkaneet tupakointia sairas-

tumisensa jalkeen. (Grénman 2010.)

Kaulan alueen syOpa saatetaan loytda esimerkiksi laakarin tai ihmisen itsensa
tunnustellessa kaulaa ja havaitessaan kyhmyn. Kyhmy on yleensa oireeton ja

siitd tarkastellaan koon muutos, kasvunopeus, kivuliaisuus sekda mahdolliset
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litAnnaisoireet. Liitannaisoireita voivat olla esimerkiksi nielemis-, hengittamis- ja
puheongelmat ja p&an liikeradan rajoitteet. Tallainen palpoiden tunnettavissa
oleva kyhmy viittaa vahvasti kaulan alueen sydpaan, joka on etapesake esimer-
kiksi kurkkusyovasta. Suomessa diagnosoidaan vuosittain 600—700 uutta kau-

lan ja paan alueen syopaa. (Makitie 2009)

Sairastuneen diagnoosi varmistetaan koepalan ottamisella ja sen tutkimisella.
Koepalanoton lisdksi kaulan alue tutkitaan kuvantamistutkimuksilla, esimerkiksi
kaikukuvauksella, tietokonetomografialla tai magneettikuvauksella. (Kaypéa hoito
2006.) Varmistetun diagnoosin jalkeen potilas ohjataan jatkotutkimuksiin korva-,
nena-, ja kurkkutautienpoliklinikalle. Sairastuneelle tehdddn myo6s jatkotutki-
muksia joilla pyritdén selvittdmaan sairauden levinneisyys. Kurkunpaan syévan
tarkka levinneisyys saadaan selville mikrolaryngoskopialla. Mikrolaryngoskopian
asemesta voidaan tarvittaessa suorittaa stroboskopia jossa selvitetddn aani-
huulten toimintaa ja kasvaimen levinneisyyttd. (Grénman, Joensuu & Kajanti
2007, 267.)

2.3.1 Hoito

Paan ja kaulan alueen syodpia hoidetaan yleensa sadehoidolla tai kirurgisesti.
Kurkkusyopien hoidossa on aloitettu solunsalpaajahoito yhdistettynd sadehoi-
toon, eli kemosadehoito. Tallainen yhdistelmahoito on parantanut paan ja kau-
lan alueen syoOpien hoitotuloksia, mutta samalla lisdnnyt haittavaikutuksia.
(Kaypa hoito 2006.) Kasvaimen levinneisyys, sairastuneen yleiskunnon tila ja
kasvaimen sijainti maarittelevat sairauden hoitomuodon. (Grénman, Joensuu &
Kajanti 2007, 256.) Jos kurkkusydpa on edennyt kaulalle ja sen levinneisyys on
suurta, leikkaus suoritetaan avoimena ja siihen liitetaan usein sadehoito toisena
hoitomuotona. Tamanlaisissa tapauksissa saatetaan joutua poistamaan koko

kurkunpaa. (Grénman 2010.)

Suurin osa kurkkusydvista on glottista syopaa, eli &anihuulissa tai heti aanihuu-
lien alapuolella sijaitsevaa syopada. Yleisimmin kurkkusybpa on levyepitee-

lisybpaa (Aaltonen i.a.). Glottinen syfpéa saattaa olla hyvin invalidisoiva tauti,
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silla se vaikuttaa kaikissa tapauksissa ihmisen puhekykyyn. Varhaisessa vai-
heessa todetussa sybvassa on yleensd hyva ennuste, sybpa voidaan hoitaa
suun kautta tahystysleikkauksella kurkunpaan rakenteet ja aanihuulet saastaen.
Nykyaan suurin osa ihmisista hakeutuu hoitoon ennen kuin syopa on ehtinyt

levitd ymparoiviin kudoksiin (Grénman 2010.)

Hoitosuunnitelma tehdaan laakéarin ja syopasairaanhoitajan yhteistyossa. leik-
kaus ja sadehoito ovat paan ja kaulan alueen syopien tarkeimmat hoitomuodot.
Hoitotyon nakokulmasta keskeista on pohtia leikkauksen vaikutuksia potilaan
elamanlaatuun, potilaan kanssa. Syodpapotilaan hoidossa korostuvat ihmisen
vuorovaikutuksellinen kohtaaminen, kuunteleminen, ohjaus ja neuvonta hoidon
eri vaiheiden aikana. Hoitoon liittyvat asiat; tutkimusajat ja -paikat seké toimen-
piteet tulee kdyda rauhassa ja ajan kanssa lapi. On tarkedd saada ihminen tun-
temaan, ettéd hanesté oikeasti huolehditaan. Hoitotydssa korostuu nykyaéan pal-
jon myds henkisen hyvinvoinnin yllapito. Moni sairastunut on yksin sairautensa

kanssa, kaikilla ei ole riittavaéa sosiaalista tukiverkostoa tukenaan. (Vahla 2008.)

2.3.2 Kuntoutus

Kuntoutus on hyva aloittaa jo diagnoosi-vaiheessa ennen toimenpiteita. lhmisen
fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja henkinen valmistelu toimenpiteisiin siséltaa
ihmisen, sekd hanen lahiomaisensa perusteellinen tiedottaminen tulevista toi-
menpiteista ja niista kuntoutumisesta. Paras mahdollinen hoitotulos ja hoitoon
sitoutuminen saadaan aikaiseksi, kun estetddn ennakkoon mahdollisten toimin-
tahairididen synty. Yksi hyva tapa kuntoutuksen aloittamiseksi on jarjestaa kun-
toutuskokous, jossa on mukana hoitotiimi ja lahiomainen. Hoitotiimiin kuuluvat
yleensa myos puhe-, ravinto- ja fysioterapeutit, seka mahdollisesti psykologi tai
kipuhoitaja. Tallaisella moniammatillisella tiimilla saadaan mahdollisimman kat-

tava kuva tilanteesta ja tarvittavista jatkotoimenpiteista. (Kaypa hoito 2006.)

Sairastuneen puhekyky voidaan sailyttdd yleensa hyvéanlaatuisena tai tyydytta-
vana, jos kurkunpaan rakenteet pystytdan saastamaan leikkauksessa. Suurim-

massa osassa tapauksia kurkkusyopa pystytdén toteamaan jo varhain ja tallgin
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kurkunpé&a voidaan saastda 80-90% sairastuneilla. Kurkunpaan poistoleikkauk-
sen jalkeen ihminen pystyy syomaan normaalisti suun kautta, mutta hengittami-
nen tapahtuu kaulassa olevan henkitorviavanteen kautta (trakeostooma) ja pu-
huminen henki- ja ruokatorven vdliin asennetun puheproteesin avulla.
(Grénman 2010).

Sydévan takia poistettu kurkunpéa invalidisoi ihmisen merkittavasti. Puheprotee-
sin avulla puhumaan opettelu on tarkein ihmisen kuntoutusta tukeva asia. lhmi-
sen puhe on proteesin asentamisen jalkeen yleensa hyvin tyydyttavaa. Kuntou-
tumiseen ja kaikkien uusien asioiden opettelemiseen vaaditaan paljon tahtoa ja
ulkopuolista tukea. Esimerkiksi kurkunpaa-ruokatorviproteesin paivittaisesta
huoltamisesta joutuu ihminen itse huolehtimaan. Tallaisten joka paivasessa
elamassa tarvittavien uusien asioiden opettelussa tai vanhojen asioiden uudel-
leen opettelussa on terveydenhuollon henkildkunta ja vertaistukihenkild apuna.
(Grénman 2010.)

Syopahoitojen jalkeen potilasta pyritddn seuraamaan saanndllisin valiajoin.
Seurannat tapahtuvat aluksi 2-3 kuukauden vélein kahden ensimmaisen vuo-
den ajan. Seurantakaynteja pyritddn harventamaan siten, ettd kolmantena
vuonna kaynteja on 4kk valein, neljantena puolen vuoden vélein loppuen viiden-
ten& vuonna. (Kaypa hoito 2006.) Tupakoinnin jatkaminen hoitojen jalkeen lisaa
riskid sybvan uusiutumiseen ja sen jatkamisen on myds todettu heikentavan
mahdollisen sadehoidon tehokkuutta. Tupakoinnin lopettaminen onkin yksi tar-
keimmista hoitokeinoista ennen hoitotoimenpiteitd ja tupakoimattomuus hoito-

toimenpiteiden jalkeen. (Grénman 2010).



15

3 VERTAISTUKI

Vertaistuki on erilaista kuin ammattilaisilta saatu apu ja tuki. Inminen toimii ver-
taistuessa myas itse vuorovaikutuksellisena toimijana vertaistuen antajaan nah-
den. Vertaistuki on molemminpuolista vuorovaikutuksellista toimintaa, jota kay-
tetdan selviytymisen apukeinona psyykkisissa ja fyysisissa sairauksissa. Ver-
taistuen on todettu tukevan hoitoon sitoutumista ja helpottavan sairauden aihe-
uttamasta kriisista selviytymistd (Mikkonen 2009, 187.) Vertaistuella tarkoite-
taan 2 ihmista tai suurempaa ryhmaa, joka kokoontuu sdanndéllisin valiajoin
vaihtamaan ajatuksia ja kokemuksia. Vertaistukiryhma koostuu ihmisistd, jotka
ovat kdyneet elamassaan lapi samankaltaisia kokemuksia. Jakamalla koke-
muksiaan he saavat tukea samassa elamantilanteessa olevilta ja samankaltai-

sia ongelmia kohdanneilta inmisilta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2011.)

Keskeisinta vertaistuessa yksilolle ja koko ryhmalle on kokemus, ettei ole yksin
elamantilanteensa ja/tai sairautensa kanssa. Jokainen vertaistukeen osallistuja
tulee hyvaksytyksi ja kuulluksi tasavertaisesti. Vertaistuki on vuorovaikutteista
kokemustenvaihtoa, jossa ihmiset vertailevat kokemuksiaan ja tukevat toinen
toisiaan. Vertaistukea toteutetaan yleensa ilman ammattiauttajan lasnéoloa,
mutta on olemassa myds koulutetun ohjaajan johdolla ohjattuja vertaistukiryh-
mi&. Ryhmat voivat olla suuntautuneet esimerkiksi keskusteluihin tai vaikka yh-
teisiin harrastuksiin. Tarkeinta on, etta vertaistuen antaja ja saaja tai ryhmalai-
set yhteisymmarryksessa toimivat mielekkaalla tavalla yhdessa ja etta jokainen
tuntee itsensa ryhman jasenena tarkeaksi. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2011.)

Vertaistuki on psyykkista, henkista ja sosiaalista tukea, jonka antajana on sa-
man sairauden tai tilanteen kokenut ihminen. Vertaistuki vaikuttaa ihmisen fyy-
siseen jaksamiseen psyykkisen, henkisen ja sosiaalisen tuen kautta. Vertaistu-
kea voi saada monin eri keinoin kuten kahdenkeskisissa vuorovaikutus tilan-
teissa: tapaamisissa, puhelimitse tai internetin valityksella. Vertaistukea anne-
taan vertaistukiryhmissé sekd myds erilaisissa keskustelufoorumeissa. Vertais-

tukihenkild eli vertainen on henkil6 joka on itse tai hanen laheisensa on kokenut
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saman tilanteen kuin tukea tarvitseva henkild. Oman henkil6kohtaisen koke-
muksensa pohjalta tukihenkil6 kykenee antamaan tukea samanlaisessa tilan-
teessa olevalle. (Mikkonen 2009, 47.)

Sairastuminen tarkoittaa fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti ihmiseen ja ha-
nen joka paivaseen eldamaan yleensa negatiivisesti vaikuttava asia. Psyykkisen
hyvinvoinnin yllapitaminen vaatii sairauden aiheuttaman psyykkisen rasitteen
minimoimista ja kasittelemista. Paras tuki on hyva sosiaalinen tukiverkosto ja
hoitohenkilokunta. (Syopajarjestot i.a.) Sosiaalinen tukiverkosto on useampien
henkil6iden muodostama ryhma, jonka jasenet tuntevat toisensa ja jakavat yh-
teisia kokemuksia. Ryhmassa pidetdédn huolta ryhmén jasenista ja tuetaan ja-
senien selviytymista. (Kukkurainen 2007.) Selviytyminen tarkoittaa kehoa ja/tai
elamaa hetkellisesti tai pysyvasti muuttavan asian hyvéaksyntd osaksi itseaan.
Kyky késitella ja hallita omaan elam&éan vaikuttavaa asiaa ja kyky yllapitaa pa-

rasta mahdollista elaméanlaatua.

Parhaimmillaan sosiaalinen tuki antaa ihmiselle kokemuksia turvallisuudesta,
yhteenkuuluvuudesta, arvostuksesta ja tarpeellisuudesta. Naitd kokemuksia
saadaan seka lahimmaisilta, ettd ympardivan yhteiskunnan kannanotoista. (Lyy-
ra 2006, 206.) Kattava sosiaalinen tukiverkosto ja hyvat sosiaaliset suhteet aut-
tavat ihmista selviamaan elaman kriisitilanteista. Sosiaalinen tuki voi olla hyvin
konkreettistakin tukea, esimerkiksi ladkarin tai hoitajan vastaanotolle saattamis-
ta ja siella tukena olemista. Tunnetasolla sosiaalinen tuki antaa itsearvostuksen
tunteita ja tarkoitusta elamalle. Tallainen tuki motivoi ihmista huolehtimaan it-

sestaan ja voimia arkeen. (Lyyra 2006, 207.)

3.1 Vertaistukihenkil®

Vertaistukihenkil6lla tarkoitetaan asiaan koulutettua aikuista henkil6d. Henkilo
voi olla itse samaa sairautta tai samankaltaista sairautta sairastanut henkild.
Tukihenkil6lla voi olla myds kokemusta annettavasta sairaudesta omakohtai-
sesti, esimerkiksi hanelle laheisen ihmisen sairauden vuoksi. Sairastuneelle

ihmiselle annettava tuki on vahvasti paivittaiseen elamaan liittyvaa. Jokaisella
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potilasjarjestolla on omat kriteerinsa henkilélle, joka haluaa tukihenkiloksi. Tuki-
henkil6ina toimii henkildita jotka ovat jo oppineet elamaan sairautensa kanssa.
(Mikkonen 2009, 47.)

Tukihenkiltiksi voidaan hakeutua erilaisien syiden takia ja sairaus voi olla tuki-
henkilolla eri vaiheissa. Esimerkiksi ihmisen oma tahto jakaa tietoa sairaudes-
taan sita tarvitseville voi olla syynad hakeutumiselle tukihenkiloksi. Usein tuki-
henkil6ina toimivat ovat joutuneet sairastuttuaan hakemaan itsenaisesti tietoa
omasta sairaudestaan ja haluavat sen vuoksi auttaa muita. Halu auttaa onkin

usein motivoiva tekija monille vertaistukihenkiléille. (Mikkonen 2009, 90.)

Tukihenkiloksi hakeutumisen perusteeksi on usein mainittu mm. halu auttaa tai
tunne, ettda on velkaa auttamisesta. Monet tuntevat velvoitetta tarjota tukea ja
toivoa toiselle, kun on itse saanut tukea aikaisemmin. My@s tilanteet, joissa ih-
minen on jaanyt ilman tarvitsemaansa apua, voivat myéhemmin innostaa toi-

mimaan itse vertaistuen antajana. (Laatikainen 2010, 63.)

Tukihenkil6ina toimii myos ihmisia jotka ovat havainneet avun tarpeen sairastu-
neilla ja haluavat sen vuoksi jakaa omaa apuaan toisille. He ovat havainneet
ettd heidan omista kokemuksistaan voisi olla hydtya muille ja auttaa niin heita
sairauden mukana tuomissa ongelmissa. Osa tukihenkil6ista koki toisen ihmi-
sen auttamisen velvollisuutena ja jotkut jopa pakollisena johtuen vapaaehtoisten

vahaisesta maarasta tukihenkilétoimintaan. (Mikkonen 2009, 91.)

Ohjesaantdina tukihenkiloilla toimivat yleiset lait ja mahdollisesti jarjeston tai
yhdistyksen ohjesddnnét, sellaisen alaisuudessa toimiessaan. Eettisina ohjeina
suositellaan noudatettavaksi vahintdan seuraavia:

e vaitiolovelvollisuus (joka patee vield vertaissuhteen paattymisenkin jal-

keen)

e |uottamuksellisuus

e toisen ihmisen kunnioitus

e jokaisen itsemaardamisoikeus

(Laatikainen 2010, 63.)
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3.2 Psyykkinen tuki

Sybpadiagnoosin saaminen aiheuttaa yleensa ihmisessa kriisin. Kriisin shokki-
vaihe kestdd muutamista sekunneista muutamaan paivaan, shokissa jokainen
toimii ja reagoi eri tavalla. Shokkivaiheen jalkeen tulee reaktiovaihe, jossa ihmi-
nen palaa todellisuuteen ja tilanteeseen, jossa on. Kolmas vaihe on tydstamis-
ja kasittelyvaihe jossa jokainen ihminen toimii itselleen tyypillisella tavalla. Avun
pyytaminen toiselta ihmiseltd on yleensa hyva tapa selviytya. Toinen ihminen
voi olla ystava, puoliso, sukulainen, vertaistukinenkil6 tai ammattiauttaja. (Hel-

singin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2011.)

Viimeinen kriisin sopeutumisprosessin vaihe on uudelleen suuntautumisen vai-
he. Tassa vaiheessa ihminen alkaa sopeutua jokapaivaiseen elamaan kriisin
aiheuttanut asia edelleen mielessé ja osana itsea. Jokainen kriisin joutunut ih-
minen kay kaikki kriisin vaiheet lapi samassa jarjestyksessa, mutta omalla taval-
laan ja ajallaan. Kriisin aiheuttaman sopeutumisprosessin nelja vaihetta poik-
keavat toisistaan hyvin paljon, mutta ne noudattavat aina tiettyd kaavaa. Voi-
daan sanoa, ettd ihmiseen on ohjelmoitu tallainen prosessointitapa kriisin koh-

datessa. (Suomen punainen risti 2010.)

Jarkyttava tapahtuma ihmisen elaméssa voi tarkoittaa suurta elamanmuutosta
ja kriisia. Kriisissa ihminen aloittaa yksildllisen sopeutumisprosessin elamas-
saan, joka voidaan jakaa neljaan eri vaiheeseen. Sopeutumisprosessin vaiheet
ovat sokkivaihe, reaktiovaihe, tydstamis- ja kasittelyvaihe seka uudelleen suun-
tautumisvaihe. Kriisin vaiheesta riippuen ihmista voidaan auttaa erilaisin tavoin.
Taman takia on tarkeda selvittdd misséd sopeutumisprosessin vaiheessa ihmi-
nen on apua saadessaan. Annettavan avun on tarkoitus tukea ja vahvistaa ih-

misen mielessa tapahtuvia luonnollisia reaktioita. (Suomen punainen risti 2010.)

Useat syopaan sairastuneet tuntevat pelkoa ja turvattomuuden tunnetta sairas-
tuttuaan. Epavarmuus ja huoli sairaudesta voivat uhata ihmisen varmuutta
omasta elaménhallinnastaan. Sairauden mukana tulevat muutokset ovat mene-

tysté ja luopumista, ylamakia ja alamakia. Toiminnallisen kuntoutumisen ehtona
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on ihmisen psyykkinen sopeutuminen sairastumiseen. lhmisen oma mieli voi
olla merkittava tekija, joka auttaa sairastuneen kuntoutumista ja voi toimia ha-
nelle mahdollistavana voimavarana. Sopeutuminen psyykkisesti omaan sairau-
teen on ratkaisevaa ihmisen oman kuntoutumisen kannalta. Itsetunnon, mina-
kuvan ja motivaation yllapitaminen ihmisella on tarke&a psyykkisen sopeutumi-
sen kannalta. Ihmisen kyky jdsentdd omat pelkonsa, uhkakuvansa ja muutok-
sensa, antavat hanelle asenteellisia valmiuksia omaan kuntoutumiseensa. (ld-
man 2009, 5.)

Ihmisen sairastuttua kurkkusyop&éan toimintakyvyn ja elamanlaadun palauttami-
nen ovat ensimmaisia tavoitteita annettaessa psyykkista tukea. Tuen antaminen
on potilaan kannalta yksildllista ja siina kasitellaan potilaalle tarkeita asioita ku-
ten fyysisia, toiminnallisia ja ulkoisia muutoksia. Psyykkisessa tuessa olisi hyva
antaa myo6s valmiuksia kasitella sosiaalisia tilanteita, kuten muiden ihmisten
suhtautumista sairastuneen muuttuneeseen olemukseen. Yleensd muiden suh-
tautuminen sairastuneeseen on riippuvainen sairastuneen omasta suhtautumi-
sesta itseensa. Kun ihminen on sinut oman sairastumisensa kanssa, voi han

antaa rohkeutta myos muille oman kokemuksensa kautta. (Idman 2009, 5.)

Psyykkisen tuen antaminen tulisi olla tasapainossa ja jatkuttava samassa suh-
teessa kurkkusyopaan sairastuneen inmisen saaman somaattisen hoidon kans-
sa. Jatkokuntoutuksen takia on tarke&é ettd ihmisella on mahdollisuus ohjauk-
seen ja perehdytykseen saamiensa somaattisen puolen hoitojen ohella. Ohjaus,
tiedon anto ja kannustus ovat asioita joita kaikki ihmiset tarvitsevat. Psyykkinen
tuki voi auttaa ihmista l6ytamaan uusia asioita itsestéaan ja antaa rohkeutta. Tuki

mahdollisesti my6s auttaa ihmista vapautumaan henkisesti. (Idman 2009, 5.)

3.3 Toivon antaminen

HoitotyGsséa on tarkedd etté autettavaa ihmistéa tuetaan mahdollisimman yksilol-
lisesti arkisessa paatoksenteossa ja toiminnassa. Tuen antaminen ja hoitami-
nen hoitotyossa tulee ilmi vuorovaikutuksellisessa suhteessa jossa se ilmenee

huolenpidon antamisena. Toivo merkitsee ihmiselle oman itsensa sisinta ole-
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musta jossa se toimii elaman kannalta keskidssa uutena ulottuvuutena. Toivon
tietoinen vahvistaminen on erittéin tarked osa hoitotyota. Myos toivon tukemi-

nen on tarkeé osa hoitoa auttamismenetelmana. (Kylma 1996, 11.)

Toivon antaminen on ihmiselle parantava ja hoitava asia. Toivon antamisella on
positiivinen vaikutus kuntoutumiseen ja annettavaan hoitoon. Sairastuneet jotka
ovat saaneet toivoa hoitoprosessinsa aikana, ovat paasseet paremmin hoidolli-
siin tavoitteisiinsa. (Kylma 1996, 13.) Toivo merkitsee sairastuneelle tulevaa
elamaa diagnoosista riippumatta. Toivo ihmisen elamassé vahvistaa héanen itse-
tuntoaan ja auttaa positiivisesti osana kuntoutumista. Toivoa tulisi kasitella hoi-

totydssa ihmisen oman todellisuuden mukaan. (Kylma 1996,23.)

Ihminen ei voi elaa ilman toivoa. Toivo on sellainen voimavara, joka on l6ydet-
tavissa ja kayttoon otettavissa synkissa ja vaikeissa elaman tilanteissa. Arjessa
toivo loytyy epéataydellisten hoitojarjestelmienkin lomasta. Sairauden ja kuole-
man lasna ollessa toivo auttaa ihmista nauttimaan elamasta, iloineen ja kipui-
neen loppuun asti. Silloinkin kun ihmisesta itsestéaéan rippumaton voima, esi-
merkiksi sairaus jattda ulkoisen jaljen. Kenellek&é&n ei ole annettu lupausta hel-

posta ja taydellisesta elamasta, on vain elama ja toivo. (Lounela 2009, 85.)

Toivo paremmasta huomisesta ja tasta hetkesta selviytymisestd merkitsee pal-
jon ihmiselle, jolla on juuri todettu esimerkiksi kurkkusyopa. Ryhmamuotoisen
vertaistuen on havaittu olevan jopa tuloksellisempaa kuin pelkastaan ammatti-
auttaja kanssa kahden kesken tapahtuva keskustelu. Vertaistukiryhmassa jo-
kainen tukee jokaista, kaikki oppivat toistensa kokemuksista ja antavat toisilleen
voimaa ja toivoa jaksaa yli vaikeiden aikojen. (Kiiski 2009, 42.) Kahden ihmisen
kesken tapahtuva vertaistuki on henkilokohtaisempaa ja yleenséd pitk&kestoi-
sempaa. Saatu tuki auttaa jaksamaan eteenpéin ja antaa toivoa tulevaisuudes-
ta. Kahden kesken annettu tuki saattaa olla vahvempaa kuin ryhmamuotoisessa

vertaistuessa.

Hoitoty0 ja toivo yhdistetadn usein hyvin tiiviisti toisiinsa. Hoitotyontekijalla on
suuri merkitys autettavan ihmisen toivossa. Hoitotyontekija voi vaikuttaa autet-

tavan toivoon sitd vahvistamalla tai ehk&isevasti. Hoitotyon avulla voidaan
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mahdollistaa toivon yllapitAminen autettavan elaméassa. (Kylméa 2007, 59.) Voi-
mavarojen ja toivon lahteet olisi syyta selvittad kun halutaan tukea ihmista. Ih-
misen omaa henkildkohtaista toivoa ja sen tuntemusta voidaan tukea esimer-
kiksi auttamalla ihmistda nakemaan omat terveysongelmansa haasteina, jotka
voidaan voittaa. Sairastunut ihminen voi |0ytda elaman tarkoituksen jolloin ha-
nen oma toivo voi vahvistua. Auttaja voi tukea toivon vahvistumista kuuntelemi-

sella ja antamalla aikaa. (Kylma 2007, 63.)

3.3.1 Henkinen tukeminen

Nykymaailmassa terveyskasitykset edellyttavat pitkaa elamaa. Elamaa pyritaan
pidentamaan entisestaan ja ihmiset elavat terveysharhassa. Uskonnollisuus
aktivoituu ihmisen elamassé kuoleman- tai elamanhalun olevan lasna hanen
elamassaan. Monet ihmiset uskovat kuoleman jalkeiseen elaméaan. Tarve hallita
ja sailyttdd omaa elamaansa auttaa oman itsensa sisaisen tasapainon seka sen
turvallisuuden jannitteisyyden keskelld. Jumalan k&siin antautuminen on merkit-
tava asia ihmiselle jolle uskonnollinen vakaus merkittdva asia hdanen omassa

elamassaan. (Elomaa 2009, 61.)

Potilaat odottavat henkista tukemista hoitojarjestelmaltd ja haluavatkin usein
keskustella hengellisistd asioista elaman kriisivaiheissa. Potilaana h&n haluaa
parantua sairaudestaan ja kokee kaipuuta terveeseen elaméaansa. Potilaan pa-
rantuminen voi tarkoittaa hanelle vapautumista karsimyksista ja riippuvuudesta.
Sairaudesta parantuminen voi olla myos syntien anteeksi saamista tai taivaa-
seen paasemistd. Kuolevalle potilaalle avun antaminen on riippuvainen omasta
uskonrohkeudesta ja siita kuinka osaa tulkita ihmiseltd saatuja viesteja. (Elo-
maa 2009, 63.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Aineisto koottiin puoliksi sahképostihaastatteluilla (11kpl) ja viidelle haastatelta-
valle lAhetimme haastattelukysymykset kirjeitse. Toimimme nain koska haasta-
teltavia kurkkusyopatukihenkil6itd on koko Suomessa 16 ja he asuvat maantie-
teellisesti hyvin hajanaisesti. Haastatteluiden tekeminen kirjallisesti oli taman
takia kaikkein parhain ratkaisu. Haastatelluilla oli 3 viikkoa aikaa vastata.
Saimme takaisin yhdeksan (9) vastausta. Vastauksien sisallot analysoitiin yhta-
laisyyksien ts. teemojen saamiseksi ja teemoista muodostimme tutkimustulok-

set.

Opinnaytetydmme on kvalitatiivinen. Kvalitatiivinen tutkimus on aineistolahteista
analyysia jossa saatu empiirinen aineisto on teorian perusta. Kaytimme sahko-
postihaastattelussa puolistrukturoitua haastattelua. Puolistrukturoidussa haas-
tattelussa kysymykset ovat kaikille haastateltaville samoja ja he saavat vastata
kysymyksiin omin sanoin. Puolistrukturoidussa haastattelussa ei ole valmiita
vastausvaihtoehtoja. (Eskola & Suoranta 1998, 87.) Opinnéaytetytssa oli tarkeaa
kyeta rajaamaan saatu aineisto ja valitsemaan aineistosta tyon kannalta tarkeat
teemat. Analysointi rajatusta aineistosta on talldin jarkevaa ja mielekasta. Opin-
naytetyd tehtiin ennakkoluulottomasti tutkimuskohdetta ja tutkimuksen tuloksia
kohtaan. (Eskola & Suoranta 1998, 19.)

Teimme opinnaytetydn empiirisen tutkimuksen kokonaisuuden ja vaiheiden mu-
kaan. Empiirisen tutkimuksen alkuna on alustava tutkimusongelma. (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 14). Seuraavana vaiheena on perehtyminen tutkittavaan aihee-
seen ja tarkentaa tutkimusongelmaa. Perehtymisvaiheessa korostuu kirjallisuu-
teen tutustuminen. Kolmannessa vaiheessa tapahtuu aineiston keraaminen ja
sen analysointi. Viimeisessa tutkimuksen vaiheessa tehdaan johtopaatokset ja
raportointi. Tuloksia tulkitaan ja niista tehd&én synteesi. Raportoinnista saamaa
aineistoa muokataan ja viimeistelladn hyvan lopputydn aikaansaamiseksi. (Hirs-
jarvi & Hurme 2000, 14.)
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Opinnaytetyotd tehdessd etenimme laadullisen tutkimuksen kuvauksen mu-
kaan. Laadullinen tutkimus voidaan analysoida monin eri tavoin. Tutkija Timo
Laine on tehnyt nelivaiheisen mallin laadullisen tutkimuksen etenemisesta. En-
simmaisessa vaiheessa keratysta aineistosta tulee valita materiaali joka kiin-
nostaa ja tehda vahva paatos siitd mita keratysta aineistosta halutaan kayttaa.
(Sarajarvi & Tuomi 2002, 93-94). Valitsimme vertaistukihenkil6iltd saamista
haastatteluista asiat, jotka vastaavat opinnaytetydmme tutkimuskysymyksiin.
Toisessa vaiheessa lapikaydysta aineistosta merkitdén sellaiset asiat, jotka ovat

osa kiinnostusta.

Kolmannessa laadullisen tutkimuksen vaiheessa kerétty aineisto teemoitellaan,
luokitellaan tai tyypitellddn. (Sarajarvi & Tuomi 2002, 94). Opinnaytetyossa kay-
tettiin aineiston analysointiin teemoittelua. Tyon teemoiksi valittiin vertaistuen
merkitys, annetun vertaistuen muoto ja vertaistuen kehittaminen. Teemoittelus-
sa on tarkeaa eritella se, mita eri teemoista on aineistossa sanottu. (Sarajarvi &
Tuomi 2002, 95). Viimeisena tutkimuksen vaiheena aineistosta tehdaan yhteen-
veto. (Sarajarvi & Tuomi 2002, 94). Teemoittelun avulla olemme tehneet keréa-
tysta aineistosta yhteenvedon (LITTEET 2-4).

Aineistolahtdinen sisallonanalyysi koostuu kolmesta eri osasta redusoinnista,
klusteroinnista ja abstrahoinnista. Redusointi tarkoittaa keratyn aineiston pelkis-
tamista. Sen tarkoituksena on saada karsittua ep&dolennainen materiaali pois
aineistosta. Klusteroinnissa eli ryhmittelyssa luokitellaan samanlainen materiaali
omiksi luokikseen. Myds aineiston eroavaisuutta tarkastellaan. Abstrahoinnissa
eli kasitteellistamisessa on tarkoitus paasta teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaa-

toksiin kielellisten ilmausten avulla. (Sarajarvi & Tuomi 2002, 110-115.)

Aineiston redusoinnissa ja klusteroinnissa kerasimme kaikki samojen kysymyk-
sien vastaukset yhteen, omien otsikoidensa alle. Aineisto saatiin nain tiivistettya
6 sivuun ja teemoiteltua 3 otsikon alle. Otsikoiksi eli teemoiksi muodostuivat:
vertaistuen muoto, vertaistuen merkitys ja vertaistuen kehittdminen (LIITE 5).
Aineisto abstrahoitiin teemoittain, néin saatiin tehtyd selkeita kasitteita ja johto-

paatoksia aineistosta.
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4.1 Tutkimusympaéristo

Suomen Kurkku- ja Suusytpayhdistys ent. LE-invalidit ry on yksi Suomen van-
himmista syopdajarjestdistd, se on perustettu vuonna 1962. LE-invalidien LE-
lyhenne tuli laéketieteellisesta termista laryngektomia: larynx tarkoittaa kurkun-
paata ja ektomia poistoa. (Suomen Kurkku- ja Suusydpayhdistys ry i.a.) Vaikka
yhdistyksen nimi on vaihtunut jo vuonna 2004, le-invalidi-termia kuulee ja nékee
edelleenkin paljon. Nimenmuutoksella on haluttu tuoda selkeytta siihen millai-
sesta sairaudesta on kyse, LE-lyhennetta eivat ymmartaneet muut kuin yhdis-
tyksen jasenet. Nimenmuutos tehtiin myos koska mukana on nykydan suun- ja

kaulan alueen sydpaa sairastavia henkil6ita. (Yksin. Yhdessa. 2003, 13.)

Yhdistys on jarjestanyt vuodesta 1972 asti sopeutumisvalmennuskursseja Kyy-
rénkaidassa, Ristiinassa. Sopeutumisvalmennuskursseilla kurkkusydpaan sai-
rastuneet saavat eraanlaisen vertaisryhmaterapian muodossa sopeutua omaan
sairauteensa, vertailla kokemuksia ja oppia toisiltaan uusia asioita. Nailla so-
peutumisvalmennuskursseilla ihmiset myds yleisimmin kiinnostuvat itse vertais-
tukihenkilétoiminnasta ja lahtevat yhdistyksen aktiivijaseneksi mukaan. Sopeu-
tumisvalmennuskursseilla on tiivis yhteiséllinen henki ja yhteisen sairauskoke-
muksen tuoma ymmarrys toista kohtaan on korvaamaton kokemus. (Yksin. Yh-
dessa. 2003, 13.)

Opinnaytetyohon haastatellut vertaistukihenkilot toimivat osana Suomen Kurk-
ku- ja Suusybpayhdistys ry:n jarjestamaa valtakunnallista vertaistukitoimintaa.
Yhdistys on Suomen Sydpayhdistyksen jasenjarjesto joka tarjoaa mahdollisuu-
den puhekuntoutukseen, sopeutumisvalmennukseen, tukihenkil6toimintaan se-
ka lomatoimintaan. Yhdistyksen tarkoituksena on pitda yhteytta kurkku- ja suu-
sybpaa sairastaneisiin ja heidan omaisiinsa. Yhdistyksen toiminnasta kiinnostu-
neet henkil6t voivat liittyd sen jaseniksi. Jasenina toimii myds laékareita, hoita-
jia, potilaita seka heille laheisia ihmisia. (Suomen Kurkku- ja Suusydpayhdistys

i.a.)



25

4.2 Aineiston keruu- ja analysointimenetelmét

Kohderyhména oli kurkkusydvéan sairastaneet vertaistukinenkilot. Koska kohde-
ryhmamme on pieni ja maantieteellisesti hajanainen, toteutimme aineiston ke-
ruun kirjallisena ja suurimmaksi osaksi sdhkopostia apuna kayttaen. Luvan ai-
neiston keruuseen pyysimme Suomen kurkku- ja suusyopayhdistykseltd. Tutki-
mukseen valitut ihmiset ovat Suomen kurkku- ja suusydpayhdistyksen kurk-
kusyopaa sairastavien tukihenkilditd. Aineisto keréttiin sahkopostikyselyna ja
paperisena kyselynd kesan 2011 aikana. Saadun tutkimusaineiston analysointi
tehtiin sisallonanalyysimenetelmalla syksyn 2011 aikana.

Haastattelumenetelmana kaytettiin teemahaastattelua. Teemahaastattelussa
kysymykset olivat kaikille haastateltaville samoja ja he saavat vastata kysymyk-
siin omin sanoin. Teemahaastattelussa ei ole valmiita vastausvaihtoehtoja (Es-
kola & Suoranta 1998, 87.) Haastattelun tapahtuessa taysin kirjallisena ei ole
mahdollisuutta johdatella keskustelua tai motivoida haastateltavia vastaamaan.
Laadullisessa tutkimuksessa voi hyddyntaa sahkopostihaastattelua, jota kaytet-
tiin osassa haastatteluista. Kirjallisilla haastatteluilla saadut vastaukset ovat kui-
tenkin hankalia, koska henkildkohtaista vuorovaikutusta ei paase syntymaan.
(Juvakka & Kylma 2007,104).

Haastateltavien valitsemisen onnistuminen vaikuttaa teemahaastattelun teemo-
jen riittavyyteen. (Juvakka & Kylma 2007, 80). Saimme muodostettua hyvia
teemoja johtuen haastateltavien merkittavasta kokemuksesta vertaistuen anta-
misesta ja sen saamisesta. Kayttettuy avoin teemahaastattelu sopii aiheisiin,
joita ei ole tutkittu paljoa. (Juvakka & Kylmé& 2007, 80). Opinnaytetydhon valittua
aihetta on tutkittu aikaisemmin niukasti ja sen vuoksi teemahaastattelu oli tyo-

homme sopiva menetelma.

Teemahaastattelussa aihepiirit tai avainkysymykset maarittelevat haastattelun
rakenteen. (Juvakka & Kylma 2007, 76). Tamé&n opinnaytetytn haastattelut ovat
rakentuneet avainkysymysten ymparille. Tehdyt haastattelut noudattivat puoli-
strukturoidun haastattelun mallia jossa kysymykset on maaritelty tarkasti ennen

niiden lahettamista haastateltaville. (Juvakka & Kylméa 2007,76). Haastatteluissa
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kaytetyt kysymykset olivat avoimia jolloin haastateltavat saivat mahdollisuuden
omaehtoiseen tarinan muotoiseen vastaamiseen (Vrt. Juvakka & Kylméa
2007,76).

Kiinnostuksen kohde tulee nakya laadullisen tutkimuksen tarkoituksessa, tutki-
muskysymyksessa ja tutkimustehtavassa. Ja naiden tulisi olla tasavertaisia suh-
teessa omaan kiinnostuksen kohteeseen. (Sarajarvi & Tuomi 2002, 94.) Opin-
naytetyon tarkoituksena oli kerata tietoa vertaistuen merkityksestéa ja hyddysta
kurkkusydvan sairastaneilla ja kuinka vertaistukinenkilot haluaisivat kehittaa
vertaistukea toimivammaksi. Tutkimuskysymys on: Millainen merkitys vertais-
tuella on kurkunpaasyovan sairastaneelle? Saaduista vastauksista tehtiin tee-

mat opinnaytetydlle (LIITE 5).
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Vertaistuen muoto

Kaikki vastanneet henkil6t korostivat vertaistuen merkitystd joka paivasessa
elamassa parjaamisen tukena ja kaytannonldheisten neuvojen antajana. Ver-
taistukihenkilolta kerrottiin saavan sellaista tukea ja neuvoja, joita ei terveyden-
huollon ammattilaisilta saa tai ei ehdi saamaan. Esimerkiksi tukihenkilon ta-
paamista heti diagnoosin saamisen jalkeen pidettiin tarkeéna, koska diagnoosin
kuulemisen jalkeen tullut shokki helpottui nopeammin ja paremmin tavatessa
toisen jo sairauden selattdneen henkildn. Hoitojen ja toimenpiteiden lapikaymi-
nen oli helpompaa, kun oli kuullut ennalta, millaisia ne ovat itse ne jo kokeneel-
ta. Takaisin arkeen palaaminen oli helpompaa, kun sai kaytdnnén neuvoja ja
apuja uudelleen puhumaan seka uusien toimintamallien opettelussa. Tulevai-
suuden hahmottaminen ja suunnittelu oli helpompaa, kun oli joku kenelta ottaa

mallia.

Katson tarkeimmaksi asiaksi saada vinkkeja hoitoa kokeneemmal-
ta, kauemmin sairastaneelta ja miten han hoitaa itseaan.

Ennen leikkausta mahdollisuus tavata henkild, jolle samanlainen
leikkaus oli suoritettu useita vuosia aikaisemmin. Kaytti samanlaista
puheproteesia joka oli tarkoitus leikkauksella “asentaa” itselleni.
Taman kokeminen ja tallaisen henkilon tapaaminen ensimmaista
kertaa helpotti ajatusmaailmaa suuresti.

Kaikki haastatelluista olivat saaneet ja toteuttaneet kahden keskista ja ryhmas-
sa tapahtuvaa vertaistukea. He olivat itse ottaneet yhteyttd syopayhdistykseen
diagnoosin kuultuaan tai sairaalan osastolta oli oltu yhteydessa sytpayhdistyk-
seen. Nailla tavoin haastatellut henkilot olivat saaneet yhteyden sy6payhdistyk-
seen ja vertaistukihenkil66n. Suurin osa oli saanut vertaistukea kahden kesken
ennen toimenpiteita ja néin saanut selkeaa tietoa tulevista toimenpiteistd. Haas-
tatteluissa kerrottiin myos syopayhdistyksen jarjestamiin yhteisiin kokouksiin,
tapaamisiin ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistumisen auttaneen ja tu-

keneen paranemisprosessissa toimenpiteiden jalkeen.
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Parhaan tuen sain sitten sopeutumisvalmennuskurssilla yhdistyk-
sen kurssikeskuksella ja olin silloin jo eldkkeella joten kiinnostuin
tukihenkilotyosta ja kavin eri tukinenkilokursseja ja nyt jo pidan niitéa
omalle jasenistolle meidan tukihenkildiden kanssa.

Kylla sitd joitakin hyvia neuvoja sai varsinkin kauemmin sairasta-
neilta, kun tavattiin Kyyronkaidassa. Ja oli sitda mukava tavata ja
keskustella vertaistensa kanssa.

5.2 Vertaistuen merkitys

Haastatelluista suurin osa koki vertaistuen merkityksen heille sairastumisen ja
paranemisprosessin aikana merkittdvaksi. Haastatellut kertoivat vertaistuen vai-
kuttaneen positiivisella tavalla paranemisprosessiin ja mielenterveyteen. He
olivat saaneet tukea ja informaatiota sairauteensa liittyen muilta kurkkusyovan
sairastaneilta. Haastatellut saivat vertaistuesta esimerkiksi voimaa jaksaa
eteenpain ja mahdollisuutta ennakoida tulevaa. He kertoivat saaneensa mah-
dollisuuden tavata muita sairastuneita, seka vertailla omia tuntemuksiaan mui-

den sairastuneiden kokemuksiin.

On vaikea tarkasti maaritella kuinka suuri merkitys syovasta para-
nemiseen vertaistuella on, mutta mielenterveyteen se vaikuttaa
myonteisella tavalla.

Kaikenlainen tuki on potilaalle merkityksellinen, ei vahiten vertaistu-
ki. Vertaistuen merkitys kasvaa ajan myota entisestaan erilaisista
elaman tilanteista johtuen.

Haastatteluista kavi hyvin selkeasti ilmi vertaistuen arvostus silloin, kun ihminen
on itse vertaistuen saajana. Yhta tarkeana pidettiin vertaistuen tarjoamista toi-
selle, sita tarvitsevalle. Vertaistuen antaja ja saaja voivat peilata omia kokemuk-
siaan ja nain tukea toistensa paranemisprosesseja. Vaikka fyysisesti ihminen
olisikin parantunut syévasta, niin sairauden kasitteleminen psyykkisesti ja hen-
kisesti kestda jopa vuosikymmenid. Kaikki haastattelemamme henkil6t toimivat
tai ovat toimineet itse vertaistukihenkil6ind. He kokivat vertaistukitoiminnassa
mukana olemisen auttaneen fyysisessd, psyykkisessa ja sosiaalisessa pa-

ranemisprosessissa.
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Mybhemmin aloin itse opettaa potilaita... Témé oli samalla vertais-
tukea parhaasta paasta.

Nyt on kulunut jo 28 vuotta ja tuntuu kuin ei olisi kurkkusydpaa ol-
lutkaan.

Haastatellut kertoivat vertaistukitoiminnassa mukana olemisen tuoneen yhteen-
kuuluvuudentunnetta. Uudet sosiaaliset kontaktit ja sosiaalinen tukiverkosto
vertaistukihenkiloista helpotti arjessa selviytymisessa. Vertaistukihenkildé osaa
auttaa ja neuvoa sellaisissa asioissa, joista vain samassa tilanteessa jo aikai-
semmin ollut tietdd. Keskustelu ja yhdessaolo vertaisten kanssa oli koettu mer-
kitykselliseksi ja positiiviseksi kokemukseksi. Vertaistuesta saa tukea elaman

pienissa ja isoissa vastoinkaymisissa.

Erittéain suuri positiivinen merkitys. Kuulua joukkoon ja kaltaistensa/
vertaistensa pariin. Yhteishenki — yhteenkuuluvuus, yhteiset koke-
mukset.

5.3 Vertaistuen kehittaminen

Tukihenkil6t toivovat eniten yhteistyon terveydenhuollon yksikdiden ja Suomen
Kurkku- ja suusytpayhdistyksen valilla paranevan, jotta voitaisiin tukea kurk-
kusyOpédan sairastuneen paranemisprosessia parhaiten. Terveydenhuollon
henkilokunnalle yhdistyksen toiminnasta ja sen tarkoituksista kertominen auttai-
si tiedon kulkua eteenpéain potilaille asti. Tahan liittyen toivottiin enemman re-
sursseja ja rahoitusta yhdistyksen toiminnan tukemiseen. Vertaistukihenkil6toi-
minnan kehittdminen aktiivisemmaksi ja tukihenkildéiden kouluttaminen tukihen-

kiloiksi vaatii vahintaan nykyisen veroisen panostuksen.

Potilasjarjestdjen taloudellisen turvaamisen kautta potilas saa par-
haiten kontakteja toisiin potilaisiin.

Lisaa resursseja kurssitukseen.
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Haastatellut vertaistukinenkilot antoivat kehitysehdotuksia vertaistukitoiminnan
parantamiseksi. Ehdotuksina olivat muun muassa syopajarjestojen alueellisten
yhteistapaamisten jarjestaminen yhtenaisten linjauksien luomiseksi seké jarjes-
téjen ja sairaaloiden yhteistydn parantaminen. Myds sairaaloiden hallintoa ha-

luttiin saada enemman mukaan jarjestéjen kanssa tehtavaan yhteistyohon.

Saada sairaaloiden johtoporras ja osastot mukaan toimintaan.

Sairaaloiden ja vertaistukea tarjoavien tahojen yhteisty6 oli vertaistukihenkil6ille
sellainen asia, jota he haluaisivat parantaa. Haastatellut kokivat vertaistuen
osaksi sairaaloissa tapahtuvaa hoitoa. Tukihenkil6t halusivat lisata konkreetti-
sesti vertaistukitoimintaa osastoilla seké parantaa vertaistukitoimintaa osastoilla

hoitohenkilokunnan lisdkoulutuksen kautta.

Sairaalat antaa vain terveyteen koskevia neuvoja ja ohjeita.

Vertaistukihenkildiden kouluttamista tehtavaansa pidettiin erittain tarkeana osa-
alueena vertaistukitoiminnassa. Useassa haastattelussa kerrottiin, kuinka ver-
taistuen antajia arvostettiin, heidan ollessaan ihmisina sopivia toimimaan ver-
taistuen antajina. Muutama haastatelluista painotti, etta tukihenkilon oma sai-
rastettu kurkkusyopa oli edellytys toimia vertaistukihenkilona. Haastatellut koki-
vat samaa sairautta sairastaneen kykenevén toimimaan paremmin vertaistuen

antajana kuin esimerkiksi jotakin muuta sydpaa sairastaneen henkilon.

Mutta uskon, etté jos joku olisi tullut asioista kertomaan oikealla ta-
valla, niin olisi moni uneton yo jaanyt kokematta seka epéatoivo ja
tuska tulevasta elamasta.

Mutta vertaistukeen saisi laskea vain koulutettuja tukihenkil6ita,
muuten saatetaan aiheuttaa potilaalle lisda tuskaa, kun asiat hoide-
taan vaarin!
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5.4 Johtopaatokset

Opinnaytetyon aineistosta saatiin samanlaisia tuloksia kuin Mikkonen oli vaitos-
kirjassaan saanut. Haastatteluissa kerrottiin hyvin tarkeana asiana vertaistuen
onnistumisen kannalta olevan sen etta, vertaistukihenkild on sairastanut saman
sairauden. Mikkosen vaitoskirjassa todetaan, ettd vertaistukihenkilond voidaan
usein pitaa henkil6d, joka on sairastanut saman sairauden kuin vertaistuen saa-
ja. (Mikkonen 2008, 84.)

...kuinka rinta ym. sy6pésairaat voivat toimia kurkku ja suun alueen
syopéapotilaiden vertaistukena?

Mikkosen vaitoskirjassa vertaistuki koettiin apuna sairaudesta selviytymisesta.
Vertaistuen saaminen koettiin samanarvoiseksi avuksi kuin ammattilaisten tar-
joamat tuki- ja palvelumuodot. (Mikkonen 2008, 148.) Opinnaytety6ssamme
vertaistukihenkilGiltd saatua apua pidettiin yleisesti samanarvoisena tai tarke-

ampana kuin ammattihenkildilta saatu apu.

Vertaistuesta saa sellaista joka paivalle soveltuvaa tietoa sairauden
vaikutuksista ja toimintamalleja tekemisiin mita laékareilta ja hoitajil-
ta ei yleensa saa, eik& osaa kysella.

Mikkosen vaitdskirjassa todettiin toimijan taloudellisen omavaraisuuden vaikut-
tavan vertaistuen onnistumiseen. (Mikkonen 2008, 158-159.) Opinnaytetydssa
saimme vastaavanlaisia tuloksia haastatelluilta. Haastatellut vertaistukihenkiltt
kertoivat yhdistyksen taloudellisen voimavaran olevan tarkeaa toteutettaessa
vertaistukea. Yhdistys jarjestavana tahona koettiin olevan tarkea vertaistuen
organisoimisessa. Sopeutumisvalmennus kurssien jarjestaminen tuki saatua
vertaistukea. Vertaistuesta saatu apu merkitsi haastateltaville konkreettista

apua esimerkiksi erilaisten taloudellisten tukien hakemisessa ja saamisessa.

Apua byrokratian hoitoon vrt paivarahahakemukset, ladkekorvauk-
set yms
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5.4.1 Jatkotutkimushaasteet

Haastattelujen vastauksia lapikdydessa saimme seuraavanlaisia jatkotutkimus-
haasteita. Esimerkiksi yhteistydkuvioihin liittyvia haasteita oli nostettu esiin use-
assa haastattelussa. Yhteiseksi jatkotutkimushaasteeksi aiheesta muodostui
terveydenhuoltoalan ja syopayhdistysten yhteistyon kehittaminen ja vertaistuen
tuominen osaksi hoitoty6ta. Yhteistyota voitaisiin kehittdaa esimerkiksi hoitohen-
kilokunnalle tehtavalla infolehtisella tai koulutuksella, jotta he osaisivat parem-

min kertoa vertaistuesta potilaille.

Myds vertaistuen laatu ja varsinkin laadunvarmistus nousi esille muutamassa
haastattelussa. Mielestamme vertaistuen laadusta ja vertaistukihenkiléiden pa-
tevyydesta olisi mielenkiintoista ja tarpeellista saada lisaa tietoa. Vertaistuki-
henkildiden kouluttamista ja kurssittamista tehtavaansa voisi kartoittaa, niin etta
saataisiin tieto kuinka se on toteutettu eripuolella Suomea erilaisissa jarjestois-
sa ja yhdistyksissa. Talla tiedolla pystyttaisiin kehittamaan vertaistukihenkildi-

den koulutusta ja takaamaan heidan yhtalainen patevyytensa koko Suomessa.

Sybpayhdistysten taloudellinen tilanne oli mainittu haastatteluissa. Huoli yhdis-
tysten toiminnan jatkuvuuden turvaamisesta oli hyvin perusteltua ja kaytannon-
|&heista. Miten turvataan yhdistystoiminnan taloudellinen tukeminen tulevaisuu-
dessa, varsinkin kun olisi mahdollisesti tarvetta kehittdad toimintaa tai vahintaén
yllapitdd nykyista tasoa. Yleensa toiminnan kehittdminen tarkoittaa lisdantyvia
kuluja. Jatkotutkimushaasteena voisi olla yhdistysten toiminnan nakyvyyden

kehittaminen esimerkiksi mainoskampanjan tai vastaavan voimin.
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6 POHDINTA

Pyrimme tuomaan tdhan opinnaytetyohdmme omat "ammatilliset kasvomme”,
joiden kautta olemme halunneet tarkastella vertaistuen merkitystd kurk-
kusyOpéaa sairastaneille. Olemme siina mielestamme onnistuneet. Nain vaikean
aihepiirin kasitteleminen on ollut henkisesti raskasta, mutta ammatillinen suh-
tautuminen sairauteen ja sen hoitoon on antanut uutta valoa tiella kohti sairaan-
hoitajuutta. Tulevissa ammateissa joudumme varmasti hyvin haastaviin tilantei-

siin ja tulemme kayttamaan koulussa oppimaamme.

Tama opinnaytetyé on antanut meille yhden erikoistumisen osa-alueen, johon
voimme tarvittaessa tukeutua tyoelaméssa. Jos kohtaamme tydelaméassa, kurk-
kusyOpéaa sairastavan ihmisen, pystymme varmasti huomioimaan hé&nen henki-
set tarpeensa. Opinnaytetyd on opettanut meille ainakin yhden opetuksen tuen
antamisesta ammateissamme ja sen kuinka merkityksellista tuki voi olla yksit-

taisen ihmisen kannalta sairaudestaan selviytyakseen.

Koululta saatu tuki on ollut innostavaa ja rohkaisevaa tdmén prosessin aikana.
Varsinkin ohjaavilta opettajilta saatu palaute opinnaytetyéstamme on ollut ra-
kentavaa ja parannusehdotukset ovat olleet opinnadytetydprosessia tukevia.
Opinnaytetyd on auttanut meita tarkastelemaan asioita tieteellisesti. Tiedon et-

siminen ja sen analysointi on kehittynyt taman prosessin aikana.

6.1 OpinnaytetyOn eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon eettisena ohjenuorana toimivat Diakonia-ammatti-korkeakoulun
eettinen ohjeistus opinnaytetyosta, ihmisten kunnioittaminen, tasa-arvoinen
vuorovaikutus ja oikeudenmukaisuuden korostaminen. Eettisyys nékyy siiné
miten olemme valinneet tutkimuksemme aiheen, miten hankimme tietoa, miten
prosessista ja tuloksista kerromme seka miten tuloksia sovellamme. Tutkimus
on luotettava ja tarkoituksensa mukainen ollessaan eettisesti oikein, tieteellises-

ti totta ja yhteiskunnalle hyddyllinen. Tutkimusta tehdessa eettisyys nakyi myos
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sopimusten ja aikatauluja noudattamisessa seka tutkimuksen sisallon suunni-

telmallisuudessa. (Kohti tutkivaa ammattikaytantoa 2010, 11.)

Noudatamme tassa opinnaytetydssa hyvaa tieteellistd kaytantoa, joka vaikuttaa
tutkitun tiedon uskottavuuteen ja tutkivien henkildiden eettisiin ratkaisuihin. (Sa-
rajarvi & Tuomi 2007, 129). Hyvéassa tieteellisessa tutkimuksessa noudatetaan
tiedeyhteison hyvaksymia toimintatapoja. Yleinen huolellisuus ja tarkkuus tulisi
nakya opinnaytetyon tutkimustytssa seka sen tulosten esittdmisessa. (Sarajarvi
& Tuomi 2007, 130.) Olemme pyrkineet toimimaan naita periaatteita noudattaen
tata opinnaytetytta tehdessamme. Eettisyyden tulee nékyé jo aihetta valitessa
ja siind miksi jotakin tutkimusta ollaan tekemassa. (Sarajarvi & Tuomi 2007,
126).

Olemme pyrkineet tarkastelemaan luotettavuutta opinnaytetyon pohdinnassa.
Tutkimuksessa pitaisi aina pystyad puolueettomuuteen ja kyetéa tarkastelemaan
asioita objektiivisesti. (Sarajarvi & Tuomi, 133). Laadullista tutkimusta tehdessa
on monia eri tapoja arvioida sen luotettavuutta. Olemme valinneet tdh&an opin-
naytetyohon luettelointi mallin jossa laadullista tutkimusta voidaan arvioida sen
sisdisen johdonmukaisuuden mukaan. Tall6in mahdollistuu laadullisen tutki-
muksen arvioiminen kokonaisuutena. Ensimmaiseksi on tarkeaa etta tutkimuk-
sen kohden ja sen tarkoitus on selvilla. 1lmi6 ja se miksi sita ollaan tutkimassa
pitda tulla esille. Seuraavaksi on tarkeda selvittdd henkilon omat sitoumukset
minka takia han haluaa tehda tutkimusta. Kolmantena on syyta tarkastella ai-

neistoa jota on saatu tutkimuksesta. (Sarajarvi & Tuomi 2007, 135.)

Lupauduimme keraamaan, sailyttamaan, kasittelemaan ja havittamaan aineis-
ton tutkimustydohjeiden mukaisesti. Materiaalia ei kayteta muuhun kuin tutki-
muksen tarpeisiin, eika materiaali joudu muuhun kuin sovittuun tarkoitukseen.
(Kohti tutkivaa ammatti-kaytantéd 2010, 11.) Olemme sailyttdneet haastatteluis-
ta saadun materiaalin salassapitovelvoitetta noudattaen, haastateltuja ja heidan
identiteettiadn kunnioittaen. Olemme sailyttaneet aineiston tarkasti hallussam-
me, eika aineistoon ole paassyt kukaan ulkopuolinen kasiksi. Kaikki materiaali

tuhotaan opinnaytety6n julkaisun jalkeen.
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Tavoite kyetda saamaan mahdollisimman luotettavaa tietoa on tarkeaa laadulli-
sessa tutkimuksessa. Luotettavuus ja sen arvioiminen on valttamatonta. Tutki-
muksen arvioiminen vaikuttaa tutkimustoimintaan, tutkimustietoon ja sen hyo-
dyntamiseen. Laadullista tutkimusta voidaan arvioida esimerkiksi luotettavuus-
kriteerein. Luotettavuuskriteereitda ovat tutkimuksen siirrettavyys, vahvistetta-
vuus, reflektiivisyys ja uskottavuus. (Juvakka & Kylma 2007, 127-128.)

6.2 Opinnaytetyon tekeminen

Opinnaytetyon tekoprosessi oli odotetun haastava, mutta samalla hyvin opetta-
vainen. Kaiken kaikkiaan saimme 7 sivua vastauksia ja redusoituamme vasta-
ukset meilla oli 6 sivua materiaalia. Kohderyhman ollessa nain pieni lukuinen,
odotimme saavamme vastauksia vain muutaman, mutta yllatykseksemme
saimme todella hyvin vastauksia. Opinnaytetyota tehdessa olemme saaneet
hyvin intensiivisen ja realistisen kuvan kurkkusyop&an sairastuneen ihmisen

elamasta ja vertaistuen antamisesta.

Vertaistukihenkil6iltd saadut haastattelut kertoivat meille sairauden vakavuudes-
ta ja siita kuinka suuri merkitys vertaistukitoiminnalla on heille ollut. Sairaaloissa
hoidetaan yleensa vain sairauden fyysisia iimenemismuotoja unohtaen ihmisen
psyykkiset, sosiaaliset ja henkiset tarpeet. Vaikka kurkkusydpaa sairastava ih-
minen parantuisi ja paasisi pois sairaalasta, kantaa han yleensa sairauden
taakkaa koko loppuelaméansa. Kurkkusyopa voi aiheuttaa pahoja pysyvia
psyykkisia tai ulkoisia vaurioita. Ihminen ei valttamatta pysty puhumaan enaa
samalla tavalla kuin ennen sairastumistaan tai hanen ulkondkénsa on muuttu-

nut syopaleikkauksen jalkeen.

Lindqvistin kirjoittama artikkeli kertoo kurkkusydvan hoitokokemuksista. Sade-
hoitojen jalkeen syominen on vaikeaa ja makuaisti ei ole enda entisensé. Tietyt
ruoka-aineet ja mausteet polttavat suussa, mutta ajan kanssa syominen alkaa
helpottua. Vaikka sadehoidon ja solunsalpaajahoidon yhdistelma on fyysisesti ja
psyykkisesti rankka, oli se todettu leikkausta paremmaksi. Yhdistelm&ahoidon

jalkeinen fyysinen kuntoutuminen on kestéanyt 4-5 kuukautta ja han toteaa edel-
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leenkin olevansa vasynyt. Henkisesti kaiken taman jalkeen on jo voiton puolella,
vain menetettyja makuaistimuksia on ikava. (Lindqvist 2007)

Haastavinta opinnaytety6ta tehdesséa on ollut haastatteluista saadun aineiston
analysointi ja sen purkaminen. Aineiston monipuolinen ja puolueeton tarkastelu
on ollut haasteellista. Mielestamme olemme kuitenkin onnistuneet kasittele-
maan haastatteluista saatuja tuloksia eettisesti oikein ja puolueettomasti.
Olemme onnistuneet léytamaan eri haastatteluista yhtalaisyyksia ja nain saa-
maan tuloksista kokonaisuuksia seka johtopaatoksia. Haastavaa tuloksien ana-
lysoinnissa ja niiden purkamisessa on ollut saada esille haastateltavien yksilolli-
set kokemukset vertaistuesta. Olemme mielestamme kuitenkin onnistuneet
tuomaan esille my6s haasteltujen yksilollisia mielipiteitéd ja saamaan niista joh-

topaatoksia.

6.3 Ammatillinen kasvu

Olemme sairaanhoitaja ja sairaanhoitaja-diakonissa opiskelijat Diakonia-
ammattikorkeakoulun Helsingin toimipaikasta. Juha-Pekka sairaanhoitajana on
erikoistunut syopaan sairastuneiden lapsipotilaiden hoitotydhén ja Tua sairaan-
hoitaja-diakonissana on patevoitynyt kuntouttavaan hoitotydhon ja diakoniseen
hoitoty6hon. Erilaiset taustamme ja tavoitteemme tulevaisuuden tydaloista ovat
tuoneet monipuolisia nakemyksia ja haasteita opinnaytetydomme tekoon. Koulu-

tuksemme mukanaan tuoma tieto-taito on ollut hyva pohja tyéllemme.

Tutustuimme toisimme omissa fuksiaisissamme elokuussa 2008 ja olemme
siité lahtien olleet hyviad ystavia ja toistemme tukena opinnoissa. Meidan ei pita-
nyt alkaa tehda opinnaytetyotd yhdessa, mutta monien sattumusten jalkeen ja
valmistumispaivaméaaran lahennettyd uhkaavasti paadyimme tallaiseen ratkai-
suun. ldea tallaisen opinnaytetyon tekemiseen kehittyi Juha-Pekan oltua tyéhar-
joittelussa suu- ja leukakirurgisella. Meita kiinnosti tehd& opinnaytetydmme suu-
tai kurkkusyopdéan ja vertaistukeen liittyen. Tydskentelytapamme taydentavat
hyvin toisiaan ja tunnemme toisemme jo niin hyvin, etta tieddmme, kuinka

saamme tehtya loppuun suunnitellut tyot.
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Opinnaytetyon tekeminen on ollut osa ammatillista kasvua. Sairaanhoitajan tuli-
si toimia ammatissaan lahimmaisen rakkauden, eettisyyden ja oikeudenmukai-
suuden periaatteita noudattaen. Tassa opinnaytetydssa olemme pyrkineet nou-
dattamaan noita sairaanhoitajuuden periaatteita esimerkiksi haastatteluista saa-
tujen tulosten analysoinnissa ja johtopaatosten tekemisesséd. Sairaanhoitaja-
diakonissa ja sairaanhoitaja toimivat hoitotydn asiantuntijoina ammateissaan.
Molemmissa ammateissa voi toimia hyvin erilaisissa tyotehtavissa sairaanhoita-
jana. Sairaanhoitaja-diakonissa toimii hoitotyon asiantuntijuuden lisdksi my6s

diakoniatyOn asiantuntijana ja hanen tydssaan korostuu lahimmaisen rakkaus.

Opinnaytetyota tehdessad olemme kasvaneet niin ihmisina kuin ammatillisesti-
kin. Olemme oppineet paljon karsivallisyytta ja sinnikkyytta taman opinnayte-
tyoprosessin aikana. Yhteistyd Suomen Kurkku- ja Suusytpéayhdistyksen kans-
sa on ollut antoisaa ja mieluisaa. Olemme saanet yhdistykseltd konkreettista
apua haastatteluiden tekemiseen ja kannustusta opinnaytetydllemme. Saimme
hyvin positiivisen ja kannustavan vastaanoton ideallemme Suomen kurkku- ja
suusyopayhdistykseltd ja uskomme, ettd opinnaytetyostdmme on hyotya tule-
vaisuudessa yhdistyksen vertaistukitoimintansa yllapitamisessa ja kehittamises-

sa.

6.3.1 Sairaanhoitaja

Tassa opinnaytetydssa olemme kasitelleet vertaistuen merkitysta kurkkusydvan
sairastaneelle. Opinnaytetyon tekeminen on merkinnyt perehtymista kurk-
kusyopéan ja sen hoitoon. Olen suuntautumassa pediatriaan ja lasten syopapo-
tilaiden hoitoon. Perehtyminen kurkkusydpaan tukee minua tulevassa tydssani
syOpaa sairastavien lasten parissa ja voin hyodyntaa kurkkusyovasta oppimaani
muiden syopatautien hoidossa. Esimerkiksi tuntemus sadehoidosta kurkkusyo-
van hoitomuotona, tukee minua muiden sadehoitoa tarvitsevien sydpapotilaiden

hoidossa.
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Opinnaytetydssamme korostuu vertaistuen merkitys kurkkusytpapotilaalle. Ke-
ratyista haastatteluista saimme tietoa vertaistuen merkityksesta ja sen kehitta-
mishaasteita. Voin hyddyntaa haastatteluista saatua tietoa vertaistuen merki-
tyksesta syopapotilaiden hoidossa. Pystyn paremmin huomioimaan syépéaa sai-
rastavan ihmisen henkisia tarpeita osana hanen hoitoaan. Sydpa tarkoittaa
usein sairastuneelle suurta elamanmuutosta ja uusien toimintamallien omaksu-
mista elamassa. Tama opinnaytetyé on opettanut minulle vertaistuen periaattei-
ta ja kuinka sita voidaan kayttaa osana sairaalassa tapahtuvaa hoitoa. Voin aut-
taa sy0paan sairastunutta loytamaan vastauksia ja ratkaisuja hanen psyykkisiin,

sosiaalisiin ja henkisiin tarpeisiinsa sairauden aikana.

Diakonia-ammattikorkeakoulu on tarjonnut hyvan pohjan ammatilliselle kasvulle
ja sen kehittymiselle opiskelun aikana. Valmistuttuamme saamme hyvan perus-
koulutuksen tuleviin ammatteihimme ja pystymme hyédyntdm&an varmasti op-
pimaamme tulevaisuudessa. Sairaanhoitajan ammatti antaa hyvéat valmiudet
tydelamaan ja ammattinimikkeen jolla parjadmme loistavasti tydelamassa. Kou-
lutus antaa myods valmiudet elamé&éan ja haasteisiin, joita kohtaamme elamme

aikana.

Sairaanhoitajan ammattiin vaaditaan tietyt osaamisvaatimukset eli kompetens-
sit. Sairaanhoitajan tulisi kyeta kehittamaan itseddn harjoittaessaan ammatti-
aan. Tyossa pitaisi osata maaritella omaa osaamistaan ja omia kehittymistarpei-
ta. Myds oman tydn organisoiminen, toiminnan kehittdminen seka tyén suunnit-
telun pitaisi olla luonnollinen osa sairaanhoitajan ammatillisuutta. (Diakonia-
ammattikorkeakoulu 2011 b.) Olen kehittynyt paljon opiskelujeni aikana maarit-
telemddn omaa osaamistani ja etsimaan kehittymishaasteita. Erilaisten koko-
naisuuksien hallitseminen, oman tydn suunnittelu ja sen organisoiminen on tul-

lut osaksi tyotani.

Eettisyys ja varsinkin ammattietiikka kuuluu merkittdvana osana sairaanhoitajan
osaamisvaatimuksia. Kompetensseihin kuuluu ammattieettiset periaatteet ja
arvoperusta sekad niiden soveltaminen omaan tyohon. Sairaanhoitajan kyky ot-
taa muut ihmiset huomioon on tarkedad ammatissa. Myos vastuun ottaminen ja

sovittujen toimintatapojen noudattaminen kuuluvat sairaanhoitajan eettisyys
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vaatimuksiin. (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2011 b). Olen pyrkinyt tuomaan
omaa eettista osaamistani tAh&n opinnaytetydhémme. Esimerkiksi tatd opinnay-
tetyotd tehdessamme olemme toimineet sovittujen toimintatapojen mukaisesti ja

ottaneet vastuuta tydstamme.

Mielestani olen aina tullut hyvin toimeen muiden ihmisten kanssa ja kyennyt
ottamaan muut ihmiset huomioon. Opiskelun aikana olen kehittynyt huomioi-
maan ihmisten erilaisia tarpeita paremmin ja kokonaisvaltaisemmin. Sairaanhoi-
tajan ammatti tuo mukanaan paljon vastuuta. Vastuun ottaminen ja sen kanta-
minen on tarked& oman eettisyyden kannalta sairaanhoitajana. Vahva eettinen
pohja luo perusteet vastuun ottamiselle omassa tydssani. Vastuun lisddminen
opiskelun aikana on ollut helppoa kun sen perustana on ollut vahva eettinen

osaaminen.

Sairaanhoitajan kompetensseihin kuuluu merkittavasti tiedon hankkiminen ja
sen kasitteleminen. Sairaanhoitajan taytyy osata kasitella tieteellisesti hankittua
tietoa ja pyrkid sen kriittiseen arvioimiseen. Myds tutkimus- ja kehittamishank-
keiden tekeminen seka tutkimus periaatteiden tunteminen on merkityksellinen
osa sairaanhoitajan kehittamistoiminnan osaamisessa. (Diakonia-ammatti-
korkeakoulu 2011 b). Olemme tassa opinnaytetytta tehdessa kehittyneet kayt-
tamaan tutkittua hoitotieteellista tietoa ja tarkastelemaan sita kriittisesti. Tutki-
muksen tekeminen ja sen periaatteiden noudattaminen on kehittynyt tata opin-

naytetyota tehdessa.

6.3.2 Sairaanhoitaja-diakonissa

Emme kysyneet haastateltavilta heidan uskonnollista vakaumustaan tai seura-
kunta-aktiivisuuttaan, koska emme néhneet sen olevan relevanttia opinnayte-
tyon kannalta. Mutta koska minulla tulee olemaan myds diakonisen hoitoty6n
patevyys, painotamme tydssamme toisen (vertaisen) auttamista ja toivon luo-
mista. Mistad tahansa elamankriisistd on helpompi selviytyd ja paasta yli, kun
siihen saa apua toiselta ihmiseltd. Onko tama toinen ihminen sitten sukulainen,

puoliso, vertainen vai ammattiauttaja, ei ole valia, jos saa tarvitsemansa tuen ja
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avun. Toivon antaminen kriisissa olevalle on todella tarkead, kunhan sen antaa
realistisesti. Esimerkiksi vertaistukinenkild antaa toivoa kurkkusybpaan sairas-

tuneelle omalla esimerkillaan.

Diakonissa toteuttaa diakonista hoitotyotd, eli inmisen kokonaisvaltaista hoita-
mista. Diakonisessa hoitotydssa kunnioitetaan ihmista kristilliseen ihmiskasityk-
seen ja lahimmaisenrakkauteen nojautuen ja ihmisten itsemaaradmisoikeutta
puolustaen. Diakoniatydn arvoja ovat muun muassa yhteisollisyys, osallisuus,
oikeudenmukaisuus ja tasa-arvo. Diakonissan tehtdvan on naiden arvojen to-
teuttaminen ja puolustaminen yhteiskunnan eri tasoilla. (Diakonia-
ammattikorkeakoulu 2011 a.) Kirkkojarjestyksessad mainitaan diakonian harjoit-

tamisesta seuraavanlaisesti:

Seurakunnan ja sen jasenten tulee harjoittaa diakoniaa, jonka tar-
koituksena on kristilliseen rakkauteen perustuva avun antaminen
erityisesti niille, joiden h&t& on suurin ja joita ei muulla tavoin auteta
- - (Kirkkojarjestys 1991/1055 v. 1993, 4 luku 38).

Diakoniaty® on kirkon kriisiapua jossa autetaan niita joita ei muilla tavoin auteta
ja annetaan toivoa siella missa hata on suurin. Diakonia-sana tarkoitti alun perin
palvelemista. Diakoniaa toteuttavat seurakunnantyontekijat, seka seurakunta-
laiset. Diakoniatyossa tarkeimpana on lahimmaisenrakkaus ja lahimmaisesta
huolehtiminen. Diakonian tehtdavana on tuoda kristillisen armon sanoma naky-
vaksi ihmisten jokapaivaisessa elamassa. (Aamenesta Oylattiin i.a.) Vertaistu-
kea voidaan myos pitaa diakoniatyond, koska sen tarkoituksena on auttaa la-

himmaista.

Ihmisen usko Jumalaan tai kohtaloon voi antaa hdnen elamaansa merkityksen
sekd antaa vastauksia hanen elamantilannettaan koskien. (Kylma 2007, 65).
Henkinen hyvinvointi: sairastumisen mahdollisesti herattdmat ajatukset elamas-
ta ja kuolemasta ja kuoleman jalkeisesta elamasta on hyva kasitelld, joko tuki-
henkilon tai seurakunnan tyontekijan kanssa. Sairauden aiheuttamien ajatuksi-
en ja mahdollisten pelkotilojen kasittely vertaisen tai ammattiauttajan kanssa,
tukee fyysista ja psyykkista hyvinvointia. (Selviytyjan matkaopas 2009, 26.) Dia-

koniatyontekijan tulee osata kohdata vakavasti sairastunut ihminen ja h&nen
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perheensa téllaisten kysymysten aarella. Tallaista taitoa olen oppinut koulutuk-
seeni kuuluvilla teoria- ja kaytannonharjoittelujaksoilla.

Diakonissan kompetensseihin kuuluvat muun muassa evankelis-luterilaisen Kir-
kon perusarvojen, kristillisen uskon keskeisen siséllon ja teologian perusteiden
tunteminen seka niihin sitoutuminen. Varsinkin ihmisten erilaisten hengellisten,
uskonnollisten ja sielunhoidollisten tarpeiden tunnistamisen ja niihin vastaami-
sen osaaminen on tarkea osa-alue diakonisessa hoitotydssa. Diakonissan tay-
tyy osata tunnistaa erilaisten yksildiden ja ryhmien elamantilanteita ja voimava-
roja, edistddkseen seka parantaakseen heidan elamanolosuhteitaan. Kirkollinen
ja yhteiskunnallinen vaikuttaminen ihmisten elinolosuhteiden parantamiseksi, on

my0s tarkead osa diakoniaty6ta. (Diakonia-ammattikorkeakoulu 2011 a.)

Yhteisollisessa ja yhteiskunnallisessa osaamisessa diakonissan tulisi kyeta dia-
koniatybn arvojen, tasa-arvon, oikeudenmukaisuuden sekéd yhteiséllisyyden
puolustamiseen erilaisissa foorumeissa ja yhteiskunnan tahoilla. (Diakonia-
ammattikorkeakoulu 2011 a). Tasa-arvon ja oikeudenmukaisuuden puolustami-
nen on ollut aina minulle tarkeitd arvoja elamassani. Kaytdnnoén harjoittelut
opiskelujeni aikana ovat vahvistaneet naita arvoja elamassani. Harjoittelut ovat

tarjonneet mahdollisuuden kehittya ja vahvistaa naita arvoja.

Tulevassa ammatissani haluan pyrkia oikeudenmukaisuuteen ja erilaisten ih-
misten tasa-arvoiseen kohteluun. Opiskelujeni aikana olen halunnut vaikuttaa
esimerkiksi Diakonia-ammattikorkeakoulun yhteisdllisyyteen ja tasa-arvon nou-
dattamiseen. Diakoniset arvot ovat olleet vahvana perusteena toimiessani kou-
lumme opiskelijayhdistyksen hallituksessa sek& kirkkohallituksen diakoniakoulu-
tuksen seurantaryhman opiskelijajasenena. Diakonia-ammattikorkeakoulussa

ovat diakoniset arvot ndkyneet koko opiskelujemme ajan.

Opinnaytetyé on opettanut minulle vertaistuesta paljon ja tiedan hyodyntavani
tata tietoa diakoniatyOtd tehdesséni. Diakoniatyontekijan yhtena tehtavana on
vetda erilaisia vertaistukirynmi& esimerkiksi laheisensd menettaneille, murros-
ikaisten nuorten vanhemmille tai paihdeongelmaisille. Tallaisten ryhmien veta-

minen on hyvin haastavaa, koska itsella ei valttamatta ole omakohtaista koke-
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musta kyseisestéd aiheesta ja ihmisten elaméntilanteet saattavat olla todella vai-
keita. Ryhmien vetdmiseen saa koulutuksen, mutta on todella hyodyllista tietaa,
miten tallaisessa ryhmassa olleet ovat kokeneet vertaistukiryhmassa olon ja

kuinka hyddylliseksi he ovat kokeneet vertaistukiryhmassa olon.

Olen oppinut Diakonia-ammattikorkeakoulussa opiskellessani yksilo-, ryhma- ja
yhteisotyotaitoja. Olen aina tuntenut hengellisyyden tarkedksi osaksi elamaani.
Kutsumukseni hengelliseen auttamiseen ja halu auttaa on ollut yksi tarkeimmis-
td syistd minka vuoksi olen halunnut opiskella sairaanhoitaja-diakonissaksi.
Taman ammatin avulla voin auttaa apua tarvitsevia ihmisia heidan hengellisissa
tarpeissaan. Sairaanhoitaja-diakonissan ammatissa vaikuttavat ammatin osaa-
misvaatimukset eli kompetenssit. Diakonisen hoitotyén kompetensseja ovat
hengellisen tydn osaaminen, diakoninen asiakastyon osaaminen sek& yhteisol-
linen ja yhteiskunnallinen osaaminen. Kompetensseihin kuuluu myés kirkon or-
ganisaation ja sen yhteisty6tahojen tunteminen. (Diakonia-ammattikorkeakoulu
2011 a.)
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Tutkija, vuosi Tutkimuksen Aineisto Tutkimustulokset | Jatkotutki-
tarkoitus musehdotukset
Haataja, Helmii- | Tuottaa tietolah- | Kvalitatiivinen Keskeisimpia Aiheesta kvanti-
na & Hanninen de, jota sy6- tutkimus, induk- | teemoja: laheis- | tatiivinen tutki-
Marja 14.4.2008. | payhdistykset tiilvinen sisallon suhteista ja hoi- | mus, télléin saa-
Sydvan sairas- voivat kayttaa analyysi. Aineis- | tohenkilostolta taisiin tarkempi
taneiden nuorten | hyddykseen tona seitsemaélle | saatu tuki, ver- ja laajempi kuva
aikuisten koke- vertaistukitoi- (7) sybvan sai- taistuki, sairau- vertaistukitoimin-
muksia vertais- minnan suunnit- | rastaneelle teh- den vaikutukset | taan osallistumi-
tuesta. ”...taivas | telussa. Opin- dyn séhkdposti- | elamaan seka sesta ja siitéa

aukesi kaikkein
pimeimpina het-
kina...” (Opin-
naytetyo)

naytetyosta voi-
vat hyétya myos
sydvan sairasta-
neet, heidan
laheisensa ja
sosiaali- ja ter-
veysalan ammat-
tilaiset, ammatil-
lisuutensa kehit-

kyselyn (avoimet
kysymykset)
tuottamat vasta-
ukset.

sairaudesta sel-
viaminen.
Vertaistukitoi-
minta koetaan
erittain tarkeana.
Internetin roolia
tiedonvalitys ja
vertaistuen anto
valineena tulisi

mita mielta ver-
taistuesta ollaan.

tAmisessa. parantaa.
Mikkonen, Irja Tuottaa tietoa Kvalitatiivinen ja | Vertaistukitoi- Kehittaa tiedon-
2009. vertaistukitoi- kvantitatiivinen, mintaan osallis- | valitysta vertais-
Sairastuneen minnan merki- empiirinen tutki- | tuvat sairastu- tukitoiminnasta

vertaistuki. (Vai-
toskirja)

tyksesta sairas-
tuneelle seka
hanen lahipiiril-
leen. Mita ver-
taistukitoiminta
on ja kuka on
vertainen? Sel-
vittda somaatti-
sia sairauksia
sairastavien
vertaistukitoimin-
taa Suomessa
yhtena sairastu-
neen tarpeisiin
vastaavana teki-
jana ja hyvin-
vointipoliittisena
resurssina.

mus, analyysil-
taan aineistolah-
tdéinen laadulli-
nen tutkimus +
eraita aineiston
kvantitatiivisia
tarkasteluja.
Tutkimus on
tyypiltdén ensisi-
jaisesti kuvaileva
ja kartoittava ja
jossain

maarin myos
vertaileva.
Aineistonkeruus-
sa on kaytetty
aineiston trian-
gulaatiota, ai-
neistoa keratty
usealla eri taval-
la: teemahaas-
tattelut & kysely-
lomakkeet.

neet ja heidan
laheisensa. Ver-
taiseksi koetaan
heidat, joilla on
jokin samankal-
taisuus kuin
itsella, ei valtta-
matta sairaus.
Merkitykseltaan
vertaistuki koe-
taan julkisia pal-
veluja taydenta-
vaksi. Tutkimuk-
sen perusteella
on ennakoitavis-
sa, etta nykyista
parempi yhteis-
tyd julkisen puo-
len ja kolmannen
sektorin valilla
saattaisi vahen-
taa julkisten
palveluiden kayt-
t6a entisestaan.

sosiaali- ja ter-
veydenhuollon
ammattilaisille ja
varsinkin sairas-
tuneille itselleen.
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LIITE 2. Vertaistuen muoto

ALALUOKKA

Puheen muodostus tuottaa monelle ongelmia hoidon aiheut-
tamien vaivojen takia ja sairaala saattaa olla satojen kilometri-

en paassa, jolloin vertaistuki voi auttaa ja rauhoitella.

Diagnoosin jalkeen otin yhteytta tukihenkil6on jolta sain selke-
asti tietoa Le-invalidin tulevaisuudesta, eli miten se vaikuttaa

jokapaivaiseen elamaani ja myos sosiaaliseen ymparistooni.

Vertaistuesta saa sellaista joka péaivélle soveltuvaa tietoa sai-
rauden vaikutuksista ja toimintamalleja tekemisiin mita laaka-

reiltd ja hoitajilta ei yleensa saa, eika osaa kysella.

Yhteishenki — yhteenkuuluvuus, yhteiset kokemukset. Nikseja
paivittaisiin toimiin. Neuvoja, joita ei hoitohenkildstolta valtta-

matta saa.

YLALUOKKA

Vertaistukihenkild osaa neuvoa, auttaa ja antaa sellaista tie-
toa, jota el itse valttamattd osaa edes kysya tai hoitohenkil6-

kunta ei osaa antaa.

PAALUOKKA

Vertaistukihenkiloltd saa jokapaivaiseen elamaan sellaista

apua ja neuvoja joita ei osaa pyytaa hoitohenkilékunnalta.

Tiedon antaminen sairaudesta ja hoitotoimenpiteista, sairau-

den jo lapikayneen ihmisen nakdkulmasta, on tarkeaa.

TEEMA

Vertaistuen muoto
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LIITE 3.Vertaistuen merkitys

ALALUOKKA

Sen avun merkitys on VALTAVA!

On vaikea tarkasti maaritella kuinka suuri merkitys syovasta
paranemiseen vertaistuella on, mutta mielenterveyteen se

vaikuttaa myonteisella tavalla.

Kaikenlainen tuki on potilaalle merkityksellinen, ei vahiten ver-
taistuki. Vertaistuen merkitys kasvaa ajan myota entisestaan

erilaisista elaman tilanteista johtuen.

Rohkaisu aina pienissa vastoinkaymisissa, oli uutta antavaa

voimaa ja uskoa parempaan.

YLALUOKKA

Vertaistuki ja tuki yleensa merkitsevat syopaan sairastuneelle

todella paljon.

Vertaistuki yllapitaa mielenterveyttd, antaa voimaa ja uskoa

paremmasta tulevaisuudesta.

PAALUOKKA

Vertaistuki merkitsee sydpaan sairastuneelle todella paljon, se
yllapitaa mielenterveyttd, antaa voimaa ja uskoa tulevaisuu-

desta.

TEEMA

Vertaistuen merkitys
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LIITE 4. Vertaistuen kehittdminen

ALALUOKKA

Vertaistuki voisi parhaimmillaan olla luonteva osa hoitotapah-
tumaa. Vertaistukea antavien "tahojen” ja hoitohenkilbstén
valiset suhteet olisi hyva ottaa yhdeksi selkeaksi opetusai-

heeksi hoitohenkildston koulutuksessa.

Kun saisi ndma uudet potilaat vaan kaymaan meidan kuukau-
sipalavereissa. Tavatessani heita sairaalakaynneilld, he tun-
tuvat olevan kiinnostuneita, mutta eivat vaan ole tulleet kay-
maan. En tieda ilmoittaako sairaala kaikille meidan tukihenki-

[6toiminnasta?

Sairaalan kanssa yhteistyd selkedmmaksi ja helpommaksi.
-sairaalaan paasy helpommaksi

-omainen mukaan tukihenkilétapaamiseen.

Vertaistukea ja sen mukanaan tuomia mahdollisuuksia tulisi
tuoda esiin tamantyyppisten pitkaaikaisten sairauksi-

en/hoitojen kohdalla mahdollisimman paljon.

YLALUOKKA

Sairaalan ja vertaistukea tarjoavan tahon yhteisty6ta toivotaan

paremmaksi.

Tiedotus vertaistukitoiminnasta uusille potilaille sairaalassa

toimivammaksi ja ndkyvammaksi.

Hoitohenkilékunnan kouluttaminen vertaistuen hyddyista syo-

pasairailla ja vertaistukea antavista tahoista.

Vertaistukitoiminnan mainostaminen osaksi hoitohenkilékun-

nan tyota.
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PAALUOKKA

Vertaistukihenkil6t toivoivat yhteistyon sairaaloiden ja vertais-
tukea tarjoavien tahojen vélilla parantuvan, jotta saataisiin
tieto vertais-tukitoiminnasta paremmin uusille kurkkusyopaan
sairastuneille ja hoitohenkilékunnan toivotaan aktiivisemmin

kertovan vertaistuesta ja syopajarjestoista sairastuneille.

TEEMA

Vertaistuen kehittdminen

ALALUOKKA

Mutta uskon, etta jos joku olisi tullut asioista kertomaan oike-
alla tavalla, niin olisi moni uneton yo jaanyt kokematta sekéa

epatoivo ja tuska tulevasta elamasta.

Mutta vertaistukeen saisi laskea vain koulutettuja tukihenkil®i-
td, muuten saatetaan aiheuttaa potilaalle lisda tuskaa, kun

asiat hoidetaan vaarin!

YLALUOKKA

Usko, etta tukihenkildn toisenlainen toimintatapa, olisi auttanut
lievittamaan epatoivoa ja tuskaa tulevasta.

Vertaistukihenkildiden vahainen koulutus saattaa aiheuttaa
potilaalle lisda tuskaa.

PAALUOKKA

Vertaistukihenkildiden kunnollinen koulutus tehtavaansa
edesauttaa vertaistuen hyvaa ja tarkoituksen mukaista toteu-
tusta.

TEEMA

Vertaistuen kehittaminen
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TEEMAT

TEEMOJA HAVAINNOLLISTAVAT
ESIMERKIT HAASTATTELUISTA

VERTAISTUEN MERKITYS

Toivon antaminen
Yhteis66n kuulumisen tunne
Esimerkin nayttdaminen
Mielenterveyden tukeminen

Pelkojen lievittdminen

VERTAISTUEN MUOTO

Ryhma & henkilokohtainen
Sopeutumisvalmennuskurssi
Keskustelu

Lasnaolo

Auttaminen

Neuvominen

Rauhoittelu

VERTAISTUEN KEHITTAMINEN

Tukihenkildiden kunnollinen koulutus
Yhteisty0 paremmaksi sairaaloiden ja
vertaistukea tarjoavien jarjestéjen valille
Omaisten mukaan ottaminen helpom-
maksi

Nakyvampaa markkinointia
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LIITE 6. Saatekirje

Hei

Olemme sairaanhoitaja- ja sairaanhoitaja-diakonissaopiskelijat Diakonia-
ammattikorkeakoulusta, Helsingin yksikosta. Koulutukseemme kuuluu opinnay-
tetydon tekeminen. Teemme opinndytetyon vertaistuen merkityksesta kurk-
kusyovan sairastaneelle. Haluamme talla tutkimuksella tuoda esille, kuinka pal-
jon vertaistuesta on hyotya kurkkusydvan sairastaneelle ja kuinka vertaistukea
voitaisiin kehittdd. Teemme yhteistyotd Suomen Kurkku- ja SuusyOpéayhdistys
ry:n kanssa. Olemme saaneet yhdistykselta luvan olla yhteydessa Teihin kurk-

kusyopatukihenkil6t, joiden yhteystiedot 16ytyvat yhdistyksen nettisivuilta.
Olemme tehneet Teille kirjallisen kyselyn, jonka voitte tayttaa joko paperisena
tai sdhkdisena versiona. Vastaaminen perustuu taysin vapaaehtoisuuteen ja
henkilollisyytenne ei tule missaan vaiheessa tutkimusta julki. Vastauksenne
voitte palauttaa joko séahkopostitse alla oleviin sdhkdpostiosoitteisiin tai postitse
litteen& olevalla kuorella alla olevaan postiosoitteeseen.

Toivomme Teidan vastaavan 17.6.2011 mennessa.

Annamme tarvittaessa mielellamme lisétietoa.

Ystavallisin terveisin

Juha-Pekka Hippi juha-pekka.hippi@student.diak.fi, puh.

Tua Kivenruusu tua.kivenruusu@student.diak.fi, puh.

Juha-Pekka Hippi
Opinnaytetyd: Vertaistuki & kurkkusyopa

Osoite:

KiitAmme tutkimukseemme osallistumisesta ja toivotamme hyvaa kesaa.


mailto:tua.kivenruusu@student.diak.fi
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LIITE 7. Haastattelulomake

Millainen merkitys vertaistuella on kurkunpéaasyovan sairastaneelle?

Kerro omin sanoin millaista vertaistukea sait sairastumisesi aikana?

Millainen merkitys vertaistuella oli sinulle sairastumisen ja paranemisprosessin

aikana?

Miten haluaisit kehittaa vertaistukea?



