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Opinnnaytetydn  aiheena oli  syOmishairiotd  sairastavien l&heisten
vertaistukiryhman hyvat kaytanteet ja niiden kehittaminen. Tavoitteena oli
kehittdd Vaasan seudun syomishairiéta sairastavien vertaistukiryhman sisaltoa
sekd kannustaa ryhmalaisia sisallon suunnitteluun. Tarkoituksena oli myds
keratad tietoa ryhman hyvista toimintamalleista ja hyddyntda niitd muussa
vastaavassa toiminnassa.

Opinnaytety0 toteutettiin  kvalitatiivisella eli laadullisella tutkimuksella.
Tutkimusaineisto kerattiin lomakekyselyilla seka strukturoiduilla
puhelinhaastatteluilla. Lomakekyselyyn vastasi seitseman ryhman nykyista ja
entistd jasenta ja puhelinhaastattelu tehtiin neljalle ryhman jasenelle. Aineisto
analysoitiin teemoittelemalla ja tekstin l&hiluennalla.

Kaikki lomakekyselyyn ja haastatteluun vastanneet pitivat ryhman tarjoamaa
vertaistukea korvaamattoman tarkeana. Ryhman keskeisimmaksi tavoitteeksi
nousi kokemusten jakaminen ihmisten kanssa, jotka ovat samankaltaisessa
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syOmishairidista ja niiden hoidosta seka hyvia neuvoja arkeen syomishairiota
sairastavan kanssa. Suurin osa vastanneista toivoi vertaistuen ulottuvan myds
ryhman ulkopuolelle. My6s asiantuntijoiden vierailuja ja luentoja pidettiin
tarpeellisina. Ryhmanohjaajalta toivottiin positiivista ja kannustavaa asennetta
seka sitd, ettd ohjaaja on itsekin vertainen, eli laheisen sydomishairion kokenut.
Ongelmaksi nousi tiedon puute vertaistukiryhmien olemassaolosta seka
vastaavanlaisten ryhmien puuttuminen omalta paikkakunnalta.

Vastaajat pitivat tarkeédna, ettd tietoa ryhmastd saataisiin jo laheisen
sairastumisen alkuvaiheessa hoitavilta tahoilta. Laheisten tuki on jaanyt liian
vahalle huomiolle. Vertaistukitoimintaa jarjestavat padsaantoisesti jarjestot seka
vapaaehtoistyontekijat. Ideaalitilanteessa myds sairaalat ja muut hoitavat tahot
jarjestaisivat vertaistoimintaa.
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ABSTRACT

Lehtovirta Eero and Vapaavuori Pauliina. Good practices and their development
for a peer support group for families and friends of people suffering from eating
disorders

Language: Finnish. Helsinki, Autumn 2015. 55 p, 3 appendices The Diaconia
University of Applied Sciences Degree Programme in Social Services: Bachelor
of Social Services and the Vaasa University of Applied Sciences Degree Pro-
gramme in Social Services: Bachelor of Social Services

This aim of this thesis was focused on the peer support groups developed for
the families and friends of people suffering from eating disorders, what good
practices can be identified and how they could be further improved. The objec-
tive was to develop the content of the peer support group in Vaasa region and
encourage the members to be part of the planning process. The aim was also to
gather information on good practices and utilize them in similar context in the
future.

The study was conducted using qualitative methods. The research material was
collected through questionnaires and structured phone interviews. Seven cur-
rent and former members of the peer support group responded through ques-
tionnaires while phone interviews were conducted for four members of the
group. After transcription of the material, thematic and content analysis was
used to draw conclusions from the data.

All of the respondents saw the peer support group as irreplaceably important.
The main objective for all of the respondents was the importance of being able
to share experiences with people of similar circumstances. Many of the re-
spondents felt that they received new information about eating disorders and
their treatment. Practical guidance on how to support a person suffering from an
eating disorder was also deemed valuable. Most of the respondents expressed
the need for the support to extend outside the group. The knowledge and pres-
ence of experts on eating disorders to the group was seen important and valua-
ble. The respondents expressed the need for the support group coordinator to
have personal experience in the illness and a positive and encouraging attitude
on the role was seen necessatry.

Keywords: Eating disorders, peer support, family members, a qualitative study,
guestionnaire, theme interview.
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1 JOHDANTO

Noin seitseman prosenttia suomalaisnaisista sairastaa syomishairiotd ennen
kolmattakymmenetta ik&vuottaan (Keski-Rahkonen 2010). Vastoin yleista luuloa
syOmishairiot eivat kuitenkaan ole pelkastaan nuorten tyttdjen tai naisten saira-
us, vaan kymmenen prosenttia sairastuneista on poikia ja miehia. (Niemela i.a.)
Syomishairiét koskettavat myds sairastuneen perhetta ja laheisid. Vaikka syo-
mishairiét ovat yleisia psyyken sairauksia, niiden hoidossa lahipiirin tukeminen
on jaanyt vahalle huomiolle. Omaisjarjestot pyrkivat vastaamaan laheisten tu-
keen vertaistukiryhmilla, koulutuksilla ja perheiden sopeutumisvalmennuskurs-

seilla. Moni laheinen l6ytaa tukea ja apua vertaistuen kautta.

Tama opinnaytety® kasittelee sydomishairidisten laheisten vertaistukiryhman hy-
vid kaytanteita ja niiden kehittdmista. Opinnaytetyon tilaajana toimivat Finfami
Pohjanmaa ry ja Syomishairioliitto-SYLI ry. Opinnaytetyd avaa yhden ryhman
kautta jo valmiiksi muotoutuneita hyvia kaytanteita seka toimintamalleja. Opin-
naytetyon tarkoituksena on myos nostaa esille ryhman kehittamistarpeita ja an-
taa suuntaa muiden vastaavien ryhmien perustamiseksi. Valtakunnallisena kat-
tojarjestdjensa kautta opinnaytetyon tilaajat voivat hyddyntda opinnaytetyota
maanlaajuisesti, jotta syomishairiéta sairastavien laheisten tukitoiminta saatai-

siin kaynnistettya useammassa kunnassa.

Ryhma johon kehittdmishanke sijoittuu, on kaynnistetty vuonna 2011 FinFami
Pohjanmaa ry:n ja Syomishairioliitto-SYLI ry:n toimesta. Ryhma néhtiin tarpeel-
liseksi, koska Vaasasta oli suljettu syomishairioklinikka ja lahin vastaava laheis-
ten ryhma toimi yli kahdeksankymmenen kilometrin paassa Seindjoella. Toinen
opinnaytetyon tekijoista, Pauliina Vapaavuori oli kdynnistamassa ryhmaa ja ol

ensimmaiset vuodet toinen rynman ohjaajista.

Tutkittavan ryhman jdsenmdaara on ollut vime vuosina vaihteleva. Osittain j&-
senmaaran muutokset johtuvat laheisen sairauden vaiheesta sekda muista ela-
mantilanteeseen liittyvistd kysymyksistd. Ryhmassa on ollut enimmillaan 12 ja-

sentd, mutta viime vuosina maaré on pienentynyt huomattavasti. Parhaimmil-



laan uusi sisaltd voi tuoda ryhmaan takaisin myos vanhoja ja uusia jasenia ja

siten pitad ryhman toiminnan vireana.

Opinnaytetyontekijat ovat molemmat toimineet ohjaajina erilaisissa vertaistuki-
ryhmissa. Opinnaytety0 on tekijoidensa itse ideoima. Tekijat kokevat erityisen
tarkeana juuri l&heisten huomioimisen silloin kun ihminen sairastuu. Jarjestojen

panos jaa usein ainoaksi avuksi ja tueksi, mita sairastuneen laheiset saavat.



2 SYOMISHAIRIOT

2.1 Syoémishairion tyypillisimmét muodot

Syomishairiét ovat psykosomaattisia sairauksia, jotka kuormittavat sairastunutta
fyysisesti ja psyykkisesti. Syomishairididen taustalla on psyykkista pahoinvoin-
tia, joka ilmenee sydmiskayttaytymisen hairibind ja muutoksina sairastuneen
fyysisessa kunnossa. Syomishairidihin liittyva epanormaali kaytés ilmenee eri-
tyisesti sairastuneen suhteessa ruokaan, painoon ja liikuntaan. Sairastuneen

kasitys itsestdaan ja kehostaan on usein vaaristynyt. (Sylii.a.a.)

Anoreksia nervosa on tunnetuin syomishairididen muoto. Anoreksiaa sairastava
laihduttaa valttelemalla ja saanndstelemalla syomistaan seka liikunnan avulla.
Anoreksia jaetaan kahteen paatyyppiin: restriktiiviseen eli paastoavaan, ruoasta
pidattaytyvaan anoreksiaan ja bulimiseen, eli ahmimista ja erilaisia tyhjentymis-
keinoja suosivaan anoreksiaan. Restriktiivistd anoreksiaa sairastava kieltaytyy
lahes kaikesta ravinnosta ja liikkuu pakonomaisesti. Bulimista anoreksiaa sai-
rastava korjaa liialta tuntuvaa syomistddn oksentamalla tai muilla keinoilla.
(Keski-Rahkonen, Charpantier & Viljanen 2008, 13.)

Laihuushairiéihin liittyy aliravitsemustilan aiheuttamia psyykkisia oireita, joista
yleisimpid ovat mielialan lasku, artyneisyys, lisaantynyt levottomuus, ahdistu-
neisuus seka erilaiset ruokaan liittyvat pakko-ajatukset, pakko-oireet ja rituaalit.
Psyykkiset oireet vahvistuvat aliravitsemustilan pahentuessa jopa psykoottiseksi
kaytokseksi asti. Koska aliravittu elimistd polttaa kayttdenergiaksi elaimiston
rakennusaineita, esimerkiksi aivojen valkeasta aineesta voi kadota elaimiston
kayttévaraksi 10—-20 prosenttia. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 30.)

Bulimiaa sairastava kéarsii jatkuvista ahmimiskohtauksista, joiden jalkeen han
pyrkii tyhjentymaan syoddysta ravinnosta esimerkiksi oksentamalla, ulostuslaak-
keilld tai muilla keinoin. Ahmimiskohtauksessa syodyt ravintomaarat ovat buli-
miaa sairastavalla suurempia kuin terveella ihmisella. Tautiluokituksessa buli-
mian maaritelma tayttyy, jos ahmimiskohtauksia ja tyhjientaytymista on ollut noin

kahdesti viikossa vahintdan kolmen kuukauden ajan. Lievemmat ahmimishairiot



luokitellaan terveydenhuollossa yleisesti epatyypillisiksi ahmimishairidiksi. Vas-
toin yleista luuloa kaikki bulimiaa sairastavat eivat oksenna koskaan tai tekevét
niin hyvin harvoin. Bulimian paasto-liikunta -tyyppi on Suomessa hyvin yleinen,
siind ahmimisella saatu ylimaarainen energia pyritddn saamaan pois kuluttaval-

la liikunnalla. (Keski-Rahkonen ym. 2008,16; Syli, i.a.a.)

Bulimiaan liittyy voimakkaasti ahmimiskohtauksien jalkeinen syyllisyydentunto
sekd masennus. Bulimiaa sairastavat karsivat myds muuta vaestéa enemman
erilaisista ahdistuneisuushairidista sek& pakkotoiminnoista ja -ajatuksista. Sosi-
aalisten tilanteiden pelko, seka eristyminen ystavyyssuhteista ovat myds tyypil-

lisia bulimian "sivuoireita”. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 30-31.)

Noin puolet sydomishairion takia hoitoon hakeutuneista karsivat epatyypillisista
syomishairidista. Epatyypilliset sydmishairiot muistuttavat usein muita syomis-
hairiéita, mutta niiden oireistosta puuttuu joku anoreksiaan tai bulimiaan liittyva
tekija. Epatyypillinen laihuus tai -ahmimishairié voi vaihdella hyvin lievasta hen-
ked uhkaavan vakavaan. Epatyypillisiin syomishairidihin lasketaan myo6s pa-
konomainen tarve terveelliseen ruokaan (Ortoreksia) ja BED (binge eating di-
sorder) eli lihavan ahmimishairio, jossa esiintyy ahmimista ilman tyhjentaytymis-
ta. Epatyypilliset sydmishairiét vaativat usein samanlaista hoitoa kuin anoreksia
ja bulimia. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 17.)

Epatyypillisiin syémishairion luetaan kuuluvaksi monenlaisia aladiagnooseja
esimerkiksi Night eating syndrome, seka erilaiset ruumiinkuvan hairiét kuten
lihasdysmorfia. Useisiin epatyypillisen syémishairion alatyyppeihin liittyy liséksi
impulssikontrollin madaltuminen, joka voi nékya esimerkiksi raivokohtauksina,
epavakaana tunne-elamana ja hailyvina ihmissuhteina. Pahimmillaan syémis-
hairiét aiheuttavat itsetuhoisuutta: viiltelya, riskitilanteisiin heittaytymista ja jopa
itsemurhayrityksia. (Keski-Rahkonen ym. 2008, 17-19, 31.)

Suurin osa syomishairiota sairastavista karsii elaménsa aikana useamman kuin
yhden sydmishairion oireista. Osittain laajaan oireiden kirjoon ovat syyna diag-
noosien keinotekoiset rajat. Syomishairioon liittyy usein useita kehonhallintaan

ja syomiseen liittyvia piirteitd. Kehonhallintaan liittyvat piirteet lomittuvat eri
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syomishairididen tyyppeihin: esimerkiksi anoreksia ja bulimia voivat seurata toi-
siaan. Anoreksiaa sairastavista noin neljannes kokee vield parantumisen jal-
keen bulimisia kausia. Oireen luonteen muuttuminen on usein syomishairidiselle
ennalta arvaamatonta ja ahdistavaa. Sairastunut kokee oireiden muuntumisen
epaonnistumisena niin sairastamisessa kun paranemisessakin. (Keski-
Rahkonen ym. 2008, 21-22.)

2.1 Sybmishairiot yhteiskunnallisena ilmiona

Kulutuskulttuurille on leimallista ahnehtiminen ja liioitteleminen, kun kaikkea
tavoitellaan ylettomasti myos niukkuuden tavoittelu voi muuttua sairaalloiseksi.
Kieltaymyksella voidaan kohota tavallisuuden ylapuolelle sekd korostaa omaa
merkitystaan. (Besonoff & Kinnunen 2013, 181-182.) Van Der Ster (2006, 21—
22) puhuu sydmishairiitd sairastavista "kontrollifriikkeind”, syomishairidita sai-
rastavan kehon kontrollin liittyy usein pelkoa lihomisesta tai ahdistusta syomi-
sen kontrollin menettamisesta. Syomishairioitéa voidaan tarkastella myds kulu-

tusyhteiskunnan oireena.

Sydmishairidista puhuttaessa ei voida ohittaa yhteiskunnan vaikutusta niiden
kehittymiseen. Kulttuurilliset sopimukset vaikuttavat siihen, kuinka kehoa normi-
tetaan, muokataan, kaytetaan tai tuotetaan. Henkilon kokemukset vartalostaan
lomittuvat vaistamatta yhteiskunnan kasitykseen siitd, mika on hyvaksyttavaa,
kaunista tai ihannoitavaa. Kehoa voidaan pitdd sosiaalisen- ja kulttuurisen
saantelyn kohteena. (Besonoff & Kinnunen 2013,181.) Antropologiset tutkimuk-
set viittaavat, etta lansimainen hoikkuuden ihannointi vaikuttaa syomishairididen
puhkeamiseen. Sydmishairididen syyt, eivat kuitenkaan ole yksiselitteisid, suu-
rella osalla sydmishairidihin sairastuneista ei ole yhta selkeasti osoitettavaa syy-

ta sairauden puhkeamiseen. (Keski-Rahkonen 2008, 33-35.)

Kallioinen (2002, 78 - 81) on tutkinut peruskoulun kuudennen luokan oppilaiden
anorektisia asenteita. Tutkimuksessa tyttdjen asennoituminen hoikkuuteen ko-
rostui. Oppilaiden ihanne kuvaa ihmisesta selvitettiin avoimen kuvauksen avul-

la. Tutkimuksessa selvisi, ettd ihannenainen kuvattiin kauniiksi ja laihaksi kun
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taas ihannemies oli lihaksikas ja komea. Wilskan (2001, 68) mukaan ruumiin
kauneuteen ja hyvinvointiin kiinnittavat huomiota yha enemmén myds pojat.
Miehen ruumiin esineellistiminen mediassa on luonut uudenlaisen miehenku-
van perinteisen maskuliinisen kuvan rinnalle. Itsestaan huolehtiva, urheilullinen

mies koetaan menestyvana ja alykkaana.

Lansimaisessa yhteiskunnassa, jossa ruoan saaminen on tehty helpommaksi
kuin koskaan aikaisemmin, nautinnot yhdistettyna kiihkeddn elamanrytmiin ja
elamysten hakemiseen aiheuttavat ristiriidan ihannevartalon tavoittelemisessa.
(Besonoff & Kinnunen 2013, 182). Nyky-yhteiskunta voidaan n&hda korostu-
neen kaksijakoisena: yhdessa aaripaassa ihannoidaan tiukkaa kontrollia itsensa
ja ympardivan maailman suhteen ja toinen aaripda taas korostaa nautintoa ja

itsensa hemmottelemista.

2.2 Syomishairiot laheisen kokemana

Kun ihminen sairastuu psyykkisesti se vaikuttaa myds omaisten ja laheisten
elamaan. Useimmille laheisen sairastuminen syomishairioén on yllatys ja voi
olla jopa yksi elaméan traumaattisimmista kokemuksista. Laheiset kayvat lapi
monenlaisia tunteita: syyllisyytta, riittAmattomyytta, pelkoa, surua, ahdistusta ja
huolta. Syomishairiéta sairastava peilaa usein tuntemuksiaan laheisiin tai kaan-
taa sairautensa heihin esimerkiksi koko perheen ruokailun kontrolloinnilla (Kes-
ki-Rahkonen 2008, 84, 146—-147.) Kun ihminen sairastuu, myos perheen ja la-
heisten arki muuttuu, tydssakaynti voi vaikeutua, taloudelliset huolet lisaantyvat
ja vastuun jakaminen perheen sisalla muuttuu. (Omaiset mielenterveyden tuke-

nai.a. 6)

Perheissd vanhemmat voivat kokea, ettd heiddn kasvatusmenetelmansa eivat
enaa toimi. Syomishairioén kuuluu usein pakonomainen itsensd ja muun |&-
hiymparistén hallinta. Sairastuneen tavanomainen temppuilu ja perheen jatkuva
syomisen tarkkailu voi aiheuttaa laheisissd myos vihaa. Erilaiset tunteet sairas-
tavaa laheistd kohtaan voivat johtaa kierteeseen vihan, syyllisyydentunnon,

saalin ja huolen valilla tasapainoillessa. (Syli i.a.c.) Mita laheisempi suhde
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omaisella on sairastuneeseen, sita suurempi on myods todennakoisyys, etta

omainen masentuu tai uupuu (Luodemaki ym. 2009, 18).

Tutkimuksissa on selvinnyt, ettd psyykkisesti sairastuneen omaisilla on muuta
vaestda huomattavasti enemman rasitusoireistoa esimerkiksi unettomuutta,
aloitekyvyttomyytta ja itsemurha-ajatuksia. Sosiaalisten suhteiden yllapitaminen
perheen ulkopuolella vaikeutuu helposti, minka tdhden koko perhe voi eristay-
tya. Myds omaisesta huolenpitdminen voi vieda aikaa siten, ettd mahdollisuus
omaan vapaa-aikaan vahenee. Sosiaalisen verkoston kapenemisen myoéta per-
heen saama tuki pienenee ja siten kuormittaa sairastuneen laheisid. (Berg
2009, 148.)

Perheenjaseniin keskittyy odotuksia myos perheen ulkopuolelta. Vanhempien
odotetaan taistelevan lapsensa puolesta, ottavan selvaa erilaisista kuntoutus- ja
hoitomuodoista seka tukevan sairasta lastaan. Samanaikaisesti vanhempien
pitaisi viela huolehtia mahdollisista muista lapsista, hoitaa ty6t, arki ja parisuhde
sekd huolehtia omasta jaksamisestaan. Taman kaltaisessa elamantilanteessa
ei ole yllatys, etta sairaiden lasten ja nuorten vanhemmat usein uupuvat. La-
heisten apu ja tukeminen onkin ensisijaista koko lahiyhteison jaksamisen ja toi-
mintakykyisyyden sailyttamisen tahden. Omaisten ja laheisten tuki jaa pitkalle
jarjestoétoiminnan varaan. Yleisin jarjestojen tarjoama tuki on vertaistukiryhmat.

(Sylii.a.c.)

2.3 Syomishairididen hoito

Syomishairiéiden hoito on kokonaisvaltaista, ravitsemuksen turvaamisen lisaksi
syomishairiota sairastavat tarvitsevat usein psykologista kuntoutusta. Hoidon
aloittaminen syomishairion varhaisessa vaiheessa parantaa toipumisennustetta
ja nopeuttaa paranemisprosessia. Koska syomishairiét ovat yleisimpia nuorilla,
ensimmainen hoitokontakti on usein kouluterveydenhoitaja. Aikuiset sairastu-
neet hakeutuvat hoitoon sydmishairiéstd perusterveydenhuollon kautta. Oirei-
den laadusta ja vahvuudesta riippuen syomishairiditd hoidetaan erikoissairaan-

hoidossa, psykiatrisessa laitoshoidossa tai avohoidossa (laékityksella) seka
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erilaisten terapioiden avulla. (Viljanen ym. 2009, 22; Keski-Rahkonen 2008, 41—
42, 47))

Suomessa syomishairidita hoidetaan julkisen terveydenhuollon piirissd monin
eri keinoin. Vaikka syomishéiriot ovat psyykkinen sairaus, esimerkiksi lapsipoti-
laita hoidetaan osassa kuntia psykiatrisen hoidon sijasta lasten sairasosastoilla.
Suomessa toimii kaksi yksityistéd syomishairidihin erikoistunutta keskusta: Kok-
kolassa syomishairioklinikka ja Helsingissa syomishairiokeskus. Kokkolan sy6-
mishairioklinikka on talla hetkella Suomen suurin syémishairiéihin erikoistunut

hoito- ja tutkimuskeskus. (SYLI i.a.a.)

Sydmishairiliitto Sylin Oulun aluepaallikkdé Tanja Tiainen (2015) nostaa suoma-
laisessa syomishairididen hoidossa yhdeksi suurimmaksi kehittamiskohdaksi
suuret alueelliset erot. Erityisesti syomishairidihin erikoistuneeseen hoitoon
paasy on vaikeaa. Syyna syomishairiota sairastavien epatasaiseen hoitoon ovat
muun muassa selkean hoitoketjun seka hoitokriteerien puuttuminen ja se etta

pienissa kunnissa ei hoitoa yksinkertaisesti ole tarjolla.

Sydmishairiésta kuntoutuminen on usein pitkéa prosessi. Vaikka painon normali-
soituminen voi olla nopeaa, psyykkiset oireet voivat jatkua kauan kehon toipu-
misen jalkeen. Sairaalahoitoon paatyneistd anorexia- ja bulimiapotilaista noin
puolet toipuu oireilustaan ja kolmanneksella oireilu jatkuu ajoittaisena. Noin 10
prosentilla vaikeimmista sydmishairiosta karsivista sairaus kroonistuu. (Syli
i.a.b.)

Anoreksiaan ei toistaiseksi tunneta tehokasta ladkehoitoa, koska sairauden syn-
tytapa on maarittelematon. Sairaalahoitoon johtaneen anorexian ennuste ei ole
tasta syysta juurikaan parantuntunut. Kuitenkin esimerkiksi Ruotsissa on todettu
poistorekisteritietoja ja kuolinrekisteritietoja yhdistamalla, etta anorexiakuollei-
suus on pienentynyt huomattavasti. Tutkimusten valossa voidaankin nahda, etta
kroonisten anorexiapotilaiden tarkempi seuranta seka syémishairidihin erikois-
tuneet yksikot ovat vahentaneet huomattavasti anoreksiaan liittyvaa kuolleisuut-

ta (Keski-Rahkonen 2010.) Suomessa on tehty laaja tutkimus syomishairidista
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toipumisesta, tutkimus osoittaa, etta suurin osa syomishairidta sairastavista toi-

puu kokonaan sairaudestaan (Keski-Rahkonen ym. 2008, 69).
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3 VERTAISTUKI

3.1 Vertaisuus ja vertaistuki

Vertaistuelle on monia erilaisia maaritelmid, mutta kaikissa méaaritelmissa yh-
teistd on kokemusten jakaminen samassa elaméantilanteessa olevien kanssa.
Kun tdssa opinnaytetydssa puhutaan vertaistuesta, silla tarkoitetaan ihmisten
valistd kokemustiedon vaihtamista. Kokemustiedon kayttd sosiaalialalla on
noussut keskiéon vasta viime vuosina. Syynd kokemustiedon arvostuksen nou-
suun ovat sosiaalitybn uudet kaytanteet, jotka huomioivat asiakkaiden tarpeet
asiakaslahtdéisemmin ja ottavat ennen maallikkotiedoksi kutsutun tiedon huomi-
oon jo palveluita kehittdessa seka niitd tuottaessa. (Lainio & Karnell 2010, 9—
13)

Vertaisuudella tarkoitetaan sitd, ettd vertaisen osaaminen, tieto ja taito pohjau-
tuvat omiin kokemuksiin haastavasta elamantilanteesta. Koska vertaisen osaa-
minen pohjautuu itse koettuun tietoon, se painottaa tasavertaisuutta toisen sa-
man haasteen tai elaméntilanteen kokeneen kanssa. Asiantuntijatiedon vasta-
kohtana kokemustieto on asiantuntijuutta, jota ei voi olla ihmiselld, joka ei ole

kokenut vastaavaa elamantilannetta. (Lainio & Karnell 2010, 9-13.)

Hokkanen (2014,27) nakee vaitoskirjassaan ettd seka vertainen ettd vapaaeh-
toinen auttaminen perustuvat vapaaehtoiseen toimijuuteen seka molemminpuo-
lisuuteen. Vertaistuki on mahdollista ndhdéa vapaaehtoistoiminnan alalajina, se-
ka vertaistuki ettd vapaaehtoistoiminta ovat tiiviisti sidoksissa kohderyhmaansa.
Vertaistuki voi eriytyd ryhmatasolla kapeaksi tai laveaksi tueksi. Vertaistuen
merkittavyys on yhteisten kokemusten ja tiedon jakamisen ohella myés erilai-

suuden kunnioittamista.

Laheisten vertaistuki yleistyi Suomessa 1990-luvun alussa. Ennen laheisten
vertaistuki liitettiin k&sitteena pitkalle alkoholismin hoitoon esimerkiksi alkoholis-
tien aikuiset lapset -ryhmissa. Omaistoiminnassa vertaisella tarkoitetaan henki-
|64, jonka laheinen sairastaa psyykkista sairautta. Vertaisuus puolestaan syn-

tyy, kun jaetaan kokemuksia samantyyppisistd haasteista tai elamantilanteista.
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Vertaisuuden kokemukset syntyvat kun vertaiset kohtaavat ja tiedostavat ettei-
vat ole kokemuksineen yksin. (Luodemaéaki 2009, 32—3.)

Yhdessa jaetut kokemukset ja yhteisollinen tuki voivat helpottaa seké tuoda uu-
sia nakokantoja elamantilanteeseen. ldeaalitilanteessa vertaistuki voimaannut-
taa ja auttaa Idytamaan uusia vahvuuksia ja keinoja arjen haasteiden ratkaise-
miseksi. Vertaistuki ei ole ammattiapua, vaan perustuu kokemustietietoon. Ver-
taistuki voi toimia ammattiavun rinnalla tukien sita. Vertaiset voivat olla elamén-
tilanteissaan ja kokemuksissaan hyvin eri vaiheissa, jolloin oman tilanteessa voi

nahda monesta perspektiivista. (Mielenterveyden keskusiliitto i.a.)

Vertaistuen toteuttamistapoja on monenlaisia. Yksinkertaisimmillaan vertaistuki
voi olla omaehtoista kahden ihmisen kokemuksien jakamista. Ryhméassa tapah-
tuvassa vertaistuessa on yleisesti ohjaaja, joka voi itse olla vertainen, koulutettu
vapaaehtoinen tai ammattilainen. Vertaistukea tapahtuu myos verkossa, kah-
denkeskisten keskustelujen tai ryhmakeskustelujen muodossa. Vertaistuki pe-
rustuu vapaaehtoiseen ja vastavuoroiseen haluun peilata omia kokemuksiaan ja
jakaa tietoa toisten kanssa. Omaehtoisen toiminnan lisaksi myds erilaiset jarjes-
tot, yhteis6t ja ammattilaistahot jarjestavat vertaistukitoimintaa. (Huuskonen,
2014.)

Ammatillinen ja ei-ammatillinen vertaistuki eivat sulje pois toisiaan, vaan voivat

toimia samanaikaisesti, kuten oheisesta kuviosta nakyy (kuviol).

AMMATILLINEN PANOS

Perinteinen
ammatillinen tyo
(esim.laakarit,
psykologit jne)

Ammatillinen tyo
ryhmissa
(esim. ryhmaterapia)

Itsensa hoitaminen Vertaistukiryhma

El AMMATILLINEN PANOS
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Kuvio 1 Ammattituen ja ei ammattituen eroavuudet (Lainio & Karnell 2015,15)

Vertaistukirynmissa syntyy usein tuen liséksi ystavyyssuhteita, jolloin ryhman
jasenet toimivat toistensa apuna ja tukena ilman ammattimaista ryhméatoimin-
taa. (Laimio & Karnell 2010,14-15)

Parhaimmillaan vertaistuki auttaa ja voimauttaa. Vertaistuessa voi kuitenkin
olla vaarana myos vertaisten keskittyminen pelkkiin ongelmiin ilman ratkaisuja,
mik& lisda pahoinvointia ja ahdistusta. Vertaistukiryhmissa tulisi olla selkeat ta-
voitteet, jotta ryhma kehittyisi positiiviseen ja voimaannuttavaan suuntaan, eika
jaisi ainoastaan vatvomaan vaikeita elamantilanteita. (Heiskanen & Hiisijarvi

la.)

3.2 Vertaistukiryhma ja sen ohjaaminen

Vertaistukirynmalla tarkoitetaan vapaaehtoisuuteen ja demokratiaan perustuvaa
ryhmaa, jonka tavoitteena on edistaa jasentensa hyvinvointia, jaksamista ja tar-
vittaessa parantumista. Ryhmasta tulee vertaistukiryhma, silloin kun sen jasenil-
|& on yhdistava tekija, jonka puitteissa ryhmaan hakeudutaan. Samankaltaisissa
elamantilanteissa olevat ihmiset kokevat toisensa tuen ja rinnalla kulkemisen

merkittavana voimavarana. (Heiskanen & Hiisijarvi i.a.)

Vertaistukiryhnmat ovat yleensa ammattilaisvetoisia (support group) tai sellaisia,
joissa ryhman vetgjana toimii toinen vertainen (self-help group) (Jyrkama 2010
32—33). Ryhman alkuvaiheessa ryhmanohjaajan rooli on suuri. Kun ryhmén
toiminta on kaynnissa, toiminnan painopiste muuttuu ryhman ohjaajan tuotta-
man toiminnan sijasta jasenten tuottamaan tukeen. Jos ryhman ohjaaja on itse
vertainen, hanet voidaan laskea my6s ryhman jaseneksi, joka ainoastaan kayn-
nistdé ja kokoaa ryhman. Ohjaajan rooli on usein toimia ryhman "puheenjohta-
jana”, jotta rynma ei takertuisi ainoastaan negatiivisiin asioihin vaan kulkisi yh-

dessa asetettujen tavoitteiden suuntaan. (Jyrkamé 2010, 44)
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Ohjaajan velvollisuutena on huolehtia, etta jokainen ryhmaélainen saa tasapuoli-
sesti huomiota ja puheenvuoroja. Yleisesti ohjaaja huolehtii my6s ryhman ilma-
piiristd, kokoontumisten aikatauluista sekd mahdollistaa kaytannoén jarjestelyt
(Jyrkédma 2010, 44).

Ryhman ohjaajan on huolehdittava omasta jaksamisestaan. Ohjauksen kuormit-
tavuutta tulisikin jakaa ryhmaléaisten kesken siten etta kukaan ei uuvu toisen
takaan alle. Toimivan ryhman tulisi tuottaa jokaiselle hyvinvointia, onnistumisen
kokemuksia ja uusia keinoja elamanhallintaan. Omien voimavarojen tunnistami-
nen on valttmatonta, jotta pystyy auttamaan muita |0ytamaan voimavaransa

seka huolehtimaan niista. (Heiskanen & Hiisiarvi i.a.)

Vertaisohjaajalla on kokemusta samoista asioista kuin ryhman muilla jasenilla.
Ryhméan jasenet voivat olla kokemustensa kanssa hyvinkin eri vaiheissa, siksi
on tarkead, ettd ohjaaja on itse tasapainoissa ryhmaa koskettavan haasteen
kanssa. Ohjaajan ty0 on jakautunutta, tavallaan han on yksi ryhméasta, mutta
ohjaajan kokemukset eivat voi hallita koko ryhmaa tai ohjaaja ei voi terapoida
ainoastaan omia tuntemuksiaan ja kokemuksiaan. Ohjaajan tyon& on loytaa
keinot, kuinka ryhman jasenet voivat olla hyddyksi ja tukea toisiaan. (Heiska-

nen, Hiisijarvii.a.)

3.3 Laheisten ja omaisten vertaistuki

Verkostotydssa sekd sosiaalilainsaadannossa omaiseksi voidaan maaritella
muukin henkild kuin potilaan perheenjasen. Laajemmin avattuna omaisella voi-
daan tarkoittaa perheen tai suvun lisaksi niitéa henkiloita, jotka ovat lasna sairas-
tuneen elamassa. (Niemi 2001, 28.) Esimerkiksi sosiaalihuoltolaki (1301/2014)
velvoittaa asiakkaan tukena toimiville omaisille tai l&heisille omaa suunnitelmaa
jaksamisen sailyttdmiseksi jo asiakassuunnitelman teon yhteydessa. Mielenter-
veystyon laatusuosituksien (Sosiaali- ja terveysministerio 2001) mukaan omai-
set on otettava mukaan potilaan hoitoon alusta lahtien. Omaisille on myds tar-
jottava kaytannon apua ja henkista tukea. Omaisten osallisuus hoitoon tulisi

my0Os kirjata kuntoutussuunnitelmaan. Téassd opinnaytetydssa puhutaan seka
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l&heisista, ettd omaisista, omaistyd on vakiintunut kasite sairastuneen laheisten
kanssa tehtavasta tyostd, kun tydssa puhutaan omaisista tai laheisista, silla tar-

koitetaan kaikkia sairastuneen elaméaan vaikuttavia henkiloita.

Tutkimukset viittaavat, etté osalla laheisista on suurempi riski kuormittua omai-
sen sairaudesta kuin toisilla. Naita syita on esimerkiksi yhdessa asuminen sai-
rastuneen kanssa, seka lahisukulaisuus. Tutkimukset osoittavat mygs, etta ylei-
sesti naiset kuormittuvat laheisen sairastuessa helpommin kuin miehet. (Nyman
& Stengard 2004, 16.) Tama nakyy myds korostuneesti Vaasan seudun tuki-

ryhmassa, jossa suurin osa ryhmalaisista on sairastuneiden aiteja.

Leimautuminen psyykkisesti sairaan laheiseksi voi nakya myods sosiaalisissa
suhteissa, se voi tuottaa hdpeédé ja jopa eristda vanhoista ystavyyssuhteista.
Omaisjarjestojen vertaistukiryhmissa leimautumista ja hapeaa voidaan kasitella
ryhmalaisten omista lahtokohdista. Toiset ryhmaldiset voivat olla voimavarana
vanhojen ystavyyssuhteiden rapautuessa. Psyykkisesti sairaan laheiseksi lei-
mautuminen ryhmassa lisaa yhteisollisyyden kokemuksia seka auttaa ryhmaa
menemaan yhdessa eteenpain. (Luodemaki ym. 2009, 21-23.) Laheisten tuella
tarkoitetaan yleisesti sosiaalisen paaoman lisaamista, verkostoituminen, uudet
ihmissuhteet, harrastukset ja niin edelleen ovatkin kokemustiedon jakamisen

lisdksi iso osa omaisryhmien tuen muotoja (Nyman & Stengard 2004, 17).

Laheisten tarpeet ovat erilaisia eri vaiheessa sairautta. Akuuttivaiheessa koros-
tuu laheisten tiedon saanti ja kaytannon asiat. Jos sairaus pitkittyy voi laheiselle
olla merkityksellisempaa kokemusten jakaminen seka oman jaksamisen tuke-
minen. Kun laheinen tai omainen sairastuu, se vaikuttaa myds koko [&hiympa-
ristoon. Sen tahden onkin merkityksellistd, ettd tukea on saatavilla koko l&hipii-
rille, joka kokee tarvitsevansa sitd. Avohoidon lisdéntyessa yha suurempi vas-
tuu hoidosta ja kuntoutuksesta jaa sairastuneen laheisille. (Berg 2009, 105-
151.)

Laheisryhmien keskeinen tavoite on l&heisen voimaantuminen (empowerment).
Kun l&heinen sairastuu psyykkisesti, siitd muodostuu osa my®ds omaisen mi-

nuutta (Luodemaki ym. 2009, 28). Voimaantumista voidaan tarkastella yksilolli-
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sella tai yhteisollisella tasolla. Voimaantumista voidaankin kuvata sisaisen ela-
manhallinnan kasvuna, jossa ryhma tai yksilo tiedostaa tilanteensa ja kykenevat
paatoksentekoon elaméassaan seké kehittdmaan kriittista tietoisuutta siita, kuka

kayttaa heihin kohdistuvaa paattsvaltaa ja milla seurauksilla. (Lija 2009, 106.)

Syomishairidisten laheisten voimaantuminen tarkoittaakin usein konkreettisim-
millaan sitd, etta laheinen oppii asettamaan rajat sairastuneelle. Rajat auttavat
tiedostamaan oman jaksamisen seka selkeyttavat kuntoutujan, laheisen ja mui-
den hoitotahojen vastuualueita. Rajat luovat arjelle raamit ja samalla tekeva
siité hallittavampaa. (Luodemaki ym. 2009, 28-29.)

Laheisten vertaistukiryhmét auttavat jaseniaan jasentdmaan kokemuksiaan ja
jalostamaan oppimaansa eteenpain. Vertaistukiryhmissa tapahtuu kokemuksel-
lista oppimista. Kokemuksellinen oppiminen auttaa ryhman jasenia hyodynta-
maan jo kokemiaan asioita. Vertaistukiryhmissa laheisten kokemuksien jakami-
sella on tarkoitus niistd oppiminen ja niiden jalostaminen sellaisiksi toimintata-
voiksi, jotka vievét laheistd eteenpain. Vertaistukiryhméssa laheinen ei jumitu
suorittamaan toimintamalleja yrityksen ja erehdyksen kautta vaan kehittaa ko-
kemustietoaan, joka pitkalla tahtaimella ehkaisee laheisen uupumista. (Luode-
maki 2009, 101.)

3.4 Kokemustieto ja kokemusasiatuntijat

Kokemustieto on nimenséd mukaisesti tietoa, joka perustuu omakohtaisiin koke-
muksiin. Kokemustietoa ei voi hankkia opiskelemalla, vaan se syntyy vuorovai-
kutuksesta ympariston kanssa. lhmiset kokevat asiat eri tavoin, sen tahden ko-
kemustieto voi olla hyvin subjektiivista. Kokemustiedon jakaminen on vertais-
toiminnan perusta, se on ensiarvoisen tarkedd niin tiedon jakajalle kuin tuen
saajalle. (Vahtivaara 2010, 21—22.)

Kokemustiedossa valittyy kaytdnnon tietoa ja neuvoja siitd kuinka asioita hoide-
taan, lisdksi siihen sisaltyy ajatus, etta myds muut ihmiset ovat olleet samankal-

taisissa elamantilanteissa. Kokemustiedon jakaja antaa esimerkilladn toivoa
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siitd, etta vaikeistakin tilanteista voi selvita. Vertaistuen tavoin kokemustiedon
jakaminen taydentaa ihmisen tukiverkkoja, mutta ei ole varsinaista hoitoa. (Vah-
tivaara 2010, 21—22.)

Viime vuosina sosiaalipalveluissa on luotu uusia toimintatapoja ja -kulttuureja
asiakkaiden osallistamiseksi palveluiden kehittdmiseen ja suunnitteluun. Kun
asiakas osallistuu itse palveluiden kehittamiseen, han ei ole enédé ainoastaan
asiakas, vaan hanta voidaan luonnehtia kokemusasiantuntijaksi. Useat jarjestot
kouluttavat omia kokemusasiantuntijoitaan. Kokemusasiantuntijakoulutuksen
kaynyt ihminen toimii usein vapaaehtoisena jarjestotydssa esimerkiksi vertais-

tukiryhman ohjaajana tai luennoitsijana. (Toikko 2011, 103.)

Sosiaalialan toimintakulttuurin muutoksesta kertoo vahvasti asiakkaiden mu-
kaan ottaminen palveluita suunniteltaessa, etta kehittdessa. Asiakkaan kuule-
minen korostaa yksilokeskeistd nakokulmaa. Asiakkaiden ja palveluorganisaati-
on suhde voidaan maarittaa uusilla malleilla. Entisen ylhaalta alaspain tulevan
hoidon ja avun sijaan asiakkaiden osallistuminen voi suuntautua esimerkiksi:
tiedottamiseen, konsultaatioon yhteistyohon ja tietysti palveluiden kehittami-
seen. (Toikko 2011, 103, 108—109.)

Ajatus asiakkaiden osallistumisesta kumpuaa sosiaalipalveluiden laatua ja muo-
toa koskevasta kritiikista. Perinteisesti palveluiden suunnittelu, toteutus ja kehit-
taminen on annettu tai jatetty viranomaisten tehtavaksi. Koska palvelut tuote-
taan asiakkaille, heiddn huomioimisensa jo palveluiden kehittamisvaiheessa
nostaa asiakkaan palveluiden tilaajien ja tuottajien rinnalle. Kaikki asiakkaat
eivat valttamatta halua kehittéda ja suunnitella palveluita, mutta osalle asiakkais-
ta ja heiddn edustamistaan jarjestoista. Kokemusasiantuntijana toimiminen luo
uusia vaikuttamismahdollisuuksia laadun siirtymista kayttdjaa huomioivampaan
suuntaan. (Toikko 2011, 103, 105.)

Omaisjarjestoissa asiantuntijuus kostuu pitkalle ammatillisesta - ja kokemusasi-
antuntijuudesta rinnakkain. Siind miss& kokemusasiantuntijuus perustuu hiljai-
seen tietoon voi ammatillinen asiantuntija pohjata tietonsa ja taitonsa teoriaan,

hahmottaa yleisemmin ongelmien laajuutta, kuntoutuksen kaarta ja niin edel-
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leen. Kun kaytannon tieto seka teoria yhdistetdan asiantuntijuudesta syntyy laa-
jaa ja syvaa. Vaikka omaisty6sséa puhutaan paljon kokemusasiantuntijuudesta,
pohjaavat monet jarjestot tietonsa lisaksi ammatilliseen tietoon seka teoriaan.
(Luodemaki 2009 44-45.)

3.5 Aikaisemmat tutkimukset

Syomishairiota sairastavien laheisten ryhmémuotoista tukemista on tutkittu yk-
sittaisena ilmiona melko vahan. Kuitenkin useat tutkimukset, jotka sivuavat ai-
hetta toteavat vertaistuen olevan merkittdva apu- ja tukimuoto syomishairiota

sairastavan laheiselle.

Katja Kojama ja Henna Lautanen tutkivat Jyvaskylan yliopiston pro gradu- tut-
kielmassaan vanhempien kokemuksia, kun perheessa on syomishairiota sairas-
tava lapsi. Tutkimus osoittaa, ettd arjesta selvidmiseen vanhemmat tarvitsevat
tietoa ja sosiaalisen tukiverkon apua arjesta selviytymiseen. Vanhempien tunne-
elamassa korostuvat hata, ahdistus, syyllisyys, helpotus ja ulkopuolisuus. Tut-
kimus osoittaa myos etta vanhemmille suunnattu vertaistukiryhma on syémis-
hairiota sairastavan lapsen vanhemmille tarkein yksittainen tukimuoto. Ryhman
tuen lisaksi vanhemmat nostavat tarkeiksi tukimuodoiksi sosiaalisen tuen per-
heen ulkopuolisilta henkildiltéa: ystavilta, lapsen hoitopaikkojen henkilékunnalta

ja muilta ammattilaisilta. (Kojama & Lautanen 2006, 2, 48 - 49.)

Vuonna 2008 Syomishairidliitto-SYLI ry teki kyselyn syomishéairiota sairastavien
l&heisille. Tulokset osoittivat etté ainoastaan 30 prosenttia kyselyyn vastanneis-
ta koki saavansa tukea tai apua itselleen. Parhaiten apua tutkimuksen mukaan
saavat anorexiaa sairastavan laheiset, koska anorexia tunnistetaan muita syo-
mishéairiota helpommin ja anorexiaa sairastavat ovat usein alaikaisia, joten van-
hempien mukana olo hoidossa on yksinkertaisempaa. Kysely osoitti ettd Syo6-
mishairiéta sairastavien laheiset kaipaavat monenlaista tietoa ja apua elamaan-
sa syOmishairiota sairastavan kanssa. Moni syomishairiéta sairastavan laheinen
kaipaa myds vertaistukea, mutta osalla hape&n tunne estaa vertaistukiryhmiin

osallistumisen. (Syomishairioliitto-SYLI ry)
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Elina Makelan (2011) toiminnallisessa opinnaytetydssa perustettiin syomishéi-
riota sairastavien laheisille vertaistuki ryhnma Kouvolaan. Opinnaytetydssa kerro-
taan ryhman perustamisesta ja reflektoidaan ryhman ohjaamisen tuottamia ko-
kemuksia ja tunteita. Pohdinnassa myds Makela paatyy suosittamaan vertaistu-
kiryhman ohjaamiseen kahta tyontekijad. Opinnaytetydssa ilmenee lisaksi sama
kuin aikaisemmissa tutkimuksissa: syomishairioon sairastuneen laheiset koke-
vat paljon hapeaa, pelkoa ja syyllisyytta, seka kaipaavat syomishairioon sairas-
tuneen hoitoon liittyvissa tunteissaan seka kaytannon arjessa perheen ulkopuo-

lista tukea ja apua.

Riina Lahdensuo ja Jaana Porkholm (2015) tutkivat opinnaytety6ssaan laheis-
ten kokemuksia syOmishéiriokriisissa. Opinndytety0 osoittaa haastateltavien
|&heisten kautta, etta laheiset eivat ole saaneet tarpeeksi tukea syomishairio-
kriisin aikana. Opinnaytetyon haastateltaville oli tarjottu vertaistukea, mutta he

eivat olleet kokeneet sité tarpeelliseksi tai ottaneet sitéa vastaan.
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

4.1 Tutkimuskysymykset

Syomishairiéta sairastavat ovat nykyisin hyvin heterogeeninen ryhma, entisesta
"nuorten tyttdjen taudista” on tullut iso osa my0s aikuisten ja miesten arkea. L&-
heisryhmat eivat sulje pois niita l&heisia ja omaisia, jotka muuten jaisivat sairaa-
loiden ja syomishairioklinikkojen avun ulkopuolelle. Laheisten tuki syémishairio-
ta sairastavilla jaa talla hetkella pitkalle vapaaehtoistoiminnan varaan, joten néa-

emme tarpeelliseksi tehd& ryhméan perustamisen mahdollisimman helpoksi.

Opinnaytetyon tavoitteena on kehittda Vaasan seudun syémishairiota sairasta-
vien laheisryhman sisaltéa, seka osallistaa ryhmalaisia sisallon suunnitteluun.
Tarkoitus on kerata lisaksi tietoa ryhman jo olemassa olevista hyvista kaytan-
teistd. Kun hyvaksi havaitut toimintamallit ovat tiedossa, niita voidaan hyddyn-

tA& muussa vastaavassa toiminnassa.

Koska laheisten vertaistuki perustuu pitkélle vapaaehtoistydhén opinnaytetyo
voi antaa siséaltoa ja ideoita muihin vastaaviin ryhmiin. Sosiaali- ja terveyspalve-
luita taydentava vapaaehtoispohjalla toimiva vertaistuki auttaa ihmisia loyta-
maan voimavaroja ja lisaamaan itsetuntemusta. (Keski-Rahkonen ym. 2008,
73). ldeaalitilanteessa opinnaytetydmme voi toimia innoittajana ja ohjeena muil-
le vastaavia ryhmia perustaville. Valtakunnallinen jarjestd mahdollistaa suunni-
telmallisen ryhmien perustamisen ympari Suomea. Syomishairiét ovat yleisia ja
jatkuvasti lisdantyvia sairauksia, joita hoidetaan eri paikkakunnilla monin eri ta-

voin.

Opinnaytetyd pyrkii vastaamaan kysymyksiin:

Kuinka vertaistukiryhm& on helpottanut syomishairiota sairastavien laheisten

elamaa?
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Mitka ovat hyvia kaytanteitd syomishairiditd sairastavien laheisten vertaistuki-

ryhmassa?

Minkélaista sisaltba syomishairiota sairastavien laheisten vertaistukiryhma tar-

vitsee ryhman pysymiseksi aktiivisena?
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5 TUTKIMUSYMPARISTO JA YHTEISTYOKUMPPANIT

5.1 Tutkimusymparist6

Vaasan seudun syOmishairiota sairastavien laheisten tukirynm& on toiminut
vuodesta 2011. Ryhma on Syomishairioliitto-SYLI ry:n ja FinFami Pohjanmaa
ry:n perustama. Jyrkaman (2010 32—-33) mukaan jarjestdjen perustamat vertais-
tukiryhmat vastaavat yleisesti asiakkaidensa tarpeisiin. Tutkittavassa Vaasan
seudun ryhma&ssa toimi sen kaynnistyessa kaksi vertaisohjaajaa, toinen ohjaa-
jista oli lisaksi sosiaalialan ammattilainen ja toinen saanut koulutusta kokemus-
asiantuntijana toimimiseen. Molemmat yhdistykset painottavat nimenomaan
vertaisten kayttéa tukiryhmiensa ohjaajina. Nykyisin ryhmésséa ohjaajana toimii

yksi vertaisohjaaja.

Ryhmalla on oma huoneentaulu (Liite 3), jossa korostetaan muun muassa vai-
tiolovelvollisuutta, ratkaisukeskeisyyttd, tasa-arvoisuutta sekd oman elaméansa
asiantuntijuutta. Aina ryhman aluksi kaydaan lapi vertaistukiryhman ohjeistus,
jotta myds uudet ryhmalaiset tulevat tietoisiksi ryhméan periaatteista.

Tutkittava ryhma kokoontuu saanndllisesti kerran kuukaudessa FinFami Poh-
janmaa ry:n tilassa Vaasassa. Tutkittava ryhmé& perustuu taysin vapaaehtoisuu-
teen. Ryhman ohjaajalle ei makseta mitddn ryhman pitdmisesta. Huuskosen
(2014) mukaan onkin tyypillista, etta jarjestdjen tuki vertaistukiryhmille on tilojen
tarjoamista, seka ohjaajien kouluttamista. Alun perin ryhman kahdesta ohjaajas-
ta toinen oli FinFami Pohjanmaa ry:n palveluksessa ja toinen Sydomishairidliiton
kouluttama ohjaaja. Ryhman osallistujamaara on ollut hyvin vaihteleva, ryhmas-

sé& on enimmillaéan ollut noin 12-14 jasenta.
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5.2 YhteistyOkumppanit

4.2.1 Finfami Pohjanmaa ry

FinFami Pohjanmaa on osa psyykkisesti sairastuneiden henkildiden omaisten
yhdistysten valtakunnallista verkostoa, johon kuuluu 17 jasenyhdistysta. Alueel-
lisen verkoston keskusjarjestd on Mielenterveysomaisten keskusliitto Finfami ry,

jonka toimipiste sijaitsee Helsingissa. (Finfami, Pohjanmaai.a.)

Finfami Pohjanmaa ry on vuonna 1991 perustettu kaksikielinen yhdistys mielen-
terveyskuntoutujien omaisten tukijarjestd. Yhdistyksen tarkein tehtava on tukea
mielenterveyspotilaiden omaisten ja muiden laheisten jaksamista. Finfami Poh-
janmaa tarjoaa vertaistukiryhmien lisaksi koulutusta, virkistystoimintaa seka
edunvalvontaa mielenterveyskuntoutujien omaisille. FinFami on jarjesténa aktii-
vinen, esimerkiksi Vaasan seudulla kokoontuu noin kymmenen erilaista tuki-

ryhmé&é mielenterveyspotilaiden omaisille. (Finfami, Pohjanmaa i.a.)

5.2.2 Sydmishairioliitto-SYLI ry

Syomishairidliitto-SYLI ry edustaa syOmishairioon sairastuneita ja heidan |a-
heisiddn. SYLI edistaa syomishairiota sairastavien ja heidan laheistensa hyvin-
vointia vaikuttamalla syomishairididen tunnettavuuteen seka niiden hoidon ja
kuntoutuksen kehittdmiseen. SYLI n tavoitteena on nostaa yleiseen keskuste-
luun sairastuneiden asemaan ja hoitokaytantoihin liittyvid epékohtia, esimerkiksi
hoidossa esiintyvat suuret alueelliset erot. (Syli 2015.)

Syomishairidliitolla on seitseman alueellista jasenyhdistysta, joissa toimii noin
600 jasentad. Jasenyhdistykset vastaavat muun muassa vapaaehtoisuuteen pe-
rustuvasta vertaistukitoiminnasta. (Syli 2015.) Tassa opinnaytetytssa tutkittu
ryhmé on SYLIN jAsenyhdistyksen Pohjanmaan syomishairioperheet ry:n ja Fin-

fami Pohjanmaa ry:n yhdessa kaynnistamaa Vaasan seudun ryhmaa.
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyd oli kvalitatiivinen, eli laadullinen tutkimus. Tutkimusta varten haas-
tattelimme lomakekyselyiden avulla seitsemaa Vaasan seudun sydmishairiota
sairastavien laheisten vertaistukiryhman jasenta. Liséksi teimme nelja yksilo-

haastattelua saman ryhman jasenille.

Tiedonkeruumenetelmina kaytimme lomakekyselya (Liite 1) ja puolistrukturoitua
puhelinhaastattelua (lite 2). Kyselylylomake lahetettiin ryhman nykyisille ja enti-
sille osallistujille alkukevaastd 2015 ja yksildhaastattelut tehtiin myéhemmin

samana kevaana.

6.2 Aineistonhankinta

Paadyimme kerddmaan tietoa ryhman hyvista kaytanteista, seka kehittamistar-
peista kirjallisen kyselylomakkeen ja yksilohaastattelujen avulla. Keskusteltu-
amme ryhman ohjaajan kanssa paadyimme kayttdmaan lomakehaastattelua,
koska se sopi ryhman sisdiseen tiedonkulkuun. Ryhman sisainen viestinta toimi

pitkalle puhelimen, seka viestilappujen valityksella.

Osalla iakkaista ryhmalaisista ei ollut paljon tietokoneen kayttokokemusta, jo-
ten esimerkiksi sdhkopostilla informoiminen ei olisi palvellut kaikkia ryhmalaisia.
Ne ryhmalaiset, jotka olivat toivoneet yhteydenpitoa sahkopostin valityksella,
saivat haastattelulomakkeensa myo6s sahkopostitse. Tavoitteena oli, ettd mah-
dollisimman moni entinen ja nykyinen ryhmaélainen vastaisi haastattelulomak-

keeseen.

Lomakekyselyiden vastauksia syvensimme yksildhaastatteluilla, jotka suoritet-
tiin puhelimitse. Lomakekyselyiden vastausten teemoittelujen jalkeen nostimme

puhelinhaastattelujen aiheeksi kolme kysymysta (lite 2), joista halusimme lisda
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tietoa. Kysymykset aseteltiin avoimiksi, jotta puhelinhaastatteluista tulisi avoimia
ja keskustelevia. Puhelinhaastattelut &&nitettiin haastateltavien luvalla, jonka
jalkeen ne purettiin tekstiksi eli litteroitiin. Litteroituja sivuja syntyi rivivalilla yksi
kahdeksan. Puhelinhaastatteluihin osallistuneet vastaajat valikoituivat satunnai-
sesti lomakekyselyihin vastanneiden joukosta, vastaajat olivat kaikki sydomishai-

roon sairastuneen aiteja.

6.3 Lomakekysely aineistonkeruumenetelména

Kirjallinen ennakkokysely auttaa haastattelutilanteessa kartoittamaan ryhmalais-
ten toiveita ja hyvaksi kokemia toimintamalleja. Kyselyn oli tarkoitus herattaa
ryhmalaisia osallistumaan oman ryhmansa sisallon kehittamiseen seka toimin-
taan. Heikkila (2009, 47) korostaa tutkimuskysymyksen selkeyttd kyselyloma-
ketta laatiessa. Kysymyksia suunniteltaessa pyrimme huomioimaan miten ai-
neistoa analysoidaan ja kuinka tarkkoja tietoja haluamme. Ensimmainen versio
kyselylomakkeesta tehtiin syksylla 2014, mutta opettajien palautteen jalkeen
paadyimme tammikuussa 2015 tarkentamaan tutkimuskysymyksia ja lomaketta
entisestaan. Tavoitteena oli, ettéd kysymyslomake antaisi mahdollisimman paljon
informaatiota, mutta herattaisi samalla ryhmalaisten halun kertoa ajatuksistaan

sekad kokemuksistaan tulevassa ryhmahaastattelussa.

Kysymyslomakkeessa oli suljettuja seké avoimia kysymyksia. Vastaamisen hel-
pottamiseksi kysymykset pyrittin asettelemaan selkeasti ja yksinkertaisesti.
Strukturoidut kysymykset sopivat kysymyksiin, joissa vaihtoehtojen maara ei ole
suuri, ne helpottavat myos vastaajaa seka kysymysten myohempéaa analysoin-
tia. Avoimet kysymykset antavat vastaajalle enemman tilaa. Heikkila (2009, 49-
50) nostaa avoimien kysymysten merkityksen esitutkimuksessa tarkeaksi, kos-
ka vastausten perusteella nostetaan keskeisid asioita yksilohaastatteluihin. Lo-
makekyselyn kysymysten asettelu oli asiakaslahtoista. Lisaksi kyselylomakkeen
yhteydessa lahetetyssa saatekirjeessa (Liite 1) kerrottiin opinnaytetyon keskei-

set tavoitteet seka lahtokohdat.
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6.4 Teemahaastattelut aineistonkeruumenetelmana

Teemahaastattelu etenee keskeisien teemojen varassa, yksityiskohtaisten ky-
symysten sijaan se mahdollistaa tutkittavien ddnen ja mielipiteiden kuulemisen.
Haastateltavien asioille antamat merkitykset ja tulkinnat ovat haastattelun kes-
kiossa, samoin kuin vuorovaikutuksellinen keskustelu haastattelijoiden kanssa.
(Hirsjarvi & Hurme 2001 48)

Puolistrukturoidussa haastattelussa kysymyksiin vastataan haastattelijan luo-
man valmiin pohjan mukaisessa jarjestyksessd, mutta itse haastattelun aikana
haastattelija voi esittda tarkentavia kysymyksia, siten etta haastattelusta syntyy

dialoginen (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009).

Tata opinnaytetyota varten teimme nelja puhelinhaastattelua, joissa syvennettiin
kysymyslomakkeista saatuja vastauksia. Haastattelut olivat kestoltaan noin 20

minuuttia ja ne nauhoitettiin. Puhelinhaastatteluissa oli kolme kysymysta:

- Millaista ryhman toiminta olisi mielestasi parhaimmillaan?
- Kaipaatko muuta vertaistukea kuin ryhmatoiminta?
- Miten vertaistukiryhma on helpottanut arkeasi sairastuneen kans-

sa?

Opinnaytetyon yksilohaastattelut tehtiin puolistrukturoituina puhelinhaastattelui-
na, koska ne mahdollistivat nopean vastauksen ja korkean vastausprosentin.
Kysymykset olivat valmiin pohjan ansiosta kaikille haastateltaville samat. Haas-
tattelut kestivat noin 15-20 minuuttia ja ne &anitettiin haastateltavien luvalla.
Puhelinhaastattelu oli my6s taloudellinen haastattelutapa ja sopi tekijoille koska
he asuivat eri paikkakunnilla. Puhelinhaastattelujen eduksi voidaan myds laskea
se, etta vaarinkasitysten mahdollisuus on vahéinen, koska vastauksia ja sana-

muotoja voidaan tarkistaa haastattelun edetessa.
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6.5 Tutkimusaineiston analysointi

Teemoittelu on luonteva tapa purkaa kyselyiden tuloksia, usein jo haastattelun
vastaukset avaavat tutkimuksen keskeiset teemat (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2009, 105-106). Lahdimme tekem&an lomakehaastattelujen tee-
moittelua k&sin lomakkeiden avointen kysymysten samantyyppiset vastaukset
samalla varilla, jonka jalkeen kerasimme samankaltaiset vastaukset kirjallisesti
yhteen. Suljettujen kysymysten vastaukset kerattiin ylos niin sanotulla tukkimie-

hen kirjanpidolla.

Saarinen-Kauppinen ja Puusniekka (2009, 106) nostavatkin yhdeksi teemoitte-
lun malliksi "leikkaa -liimaa”-toiminnon, jossa keskeiset teemat nostetaan, voi-
daan nostaa tekstista omiksi osioikseen. Kun olimme l6ytdneet lomakkeista
samantyyppiset vastaukset, jaoimme ne omiksi ryhmikseen. Lomakkeiden vas-
taukset olivat yllattavan heterogeenisia, vastaajien valilta 16ytyi vain satunnaisia
eroja. Aaltola ja Valli (2001, 143-145) toteavatkin, ettd teemoitteluvaiheessa
tekstia vasta ryhmittelem&én, nostetaan esille tutkimusongelman kannalta tar-

keitd kysymyksia, seka etsitddn mahdollisia sitaatteja.

Lomakekyselyiden siséaltdanalyysi tehtiin ryhmittelemalla samantyyppiset vasta-
ukset omiksi kokonaisuuksikseen Word-tiedostolle. Seitsemé&an lomakekyselyyn
vastaajan vastausten analysointi osoittautui luultua helpommaksi, osittain sel-

kean lomakkeen ja osittain vastauksien homogeenisyyden tahden.

Litteroitujen puhelinhaastattelujen vastaukset teemoittelimme siten, ettd saman-
tyyppiset vastaukset nostettiin omiksi ryhmikseen. Teemoittelun jalkeen analy-
soimme puhelinhaastattelujen vastaukset varjgamalla samantyyppiset vastauk-
set samanvarisiksi. Puhelinhaastatteluiden vastauksissa oli lomakekyselyita
enemman hajontaa, neljan haastattelun tulokset on purettu tdssa opinnayte-
tydssa siten, ettd myos eridvat mielipiteet [0ytyvat sitaateista ja opinnaytetydn

tuloksista.



32

7 OPINNAYTETYON TULOKSET

7.1 Lomakekyselyiden tulokset

Lomakekyselyyn vastasi seitseman ryhman jasentéd. Kaikki vastaajat olivat saa-
neet tietoa ryhman toiminnasta internetista Fin Fami Pohjanmaan ja Syomishéi-
riéliitto-SYLI ry:n sivuilta tai toiselta laheiseltd. Osa vastaajista koki, ettd ryh-
mastéa tiedottaminen voisi olla avoimempaa ja tieto ryhmé&n olemassa olosta
olisi hyva saada jo sairaalasta tai muusta laheisen hoitokontaktista. Osa vastaa-
jista oli ollut vastaavissa ryhmissa muissa lahikaupungeissa ja heille vertaistuki-
ryhmé&n toiminta oli jo ennalta tuttua. Kaksi vastaajaa oli saanut vertaistukea

myds Syomishairioliitto-SYLI ry:n internetissé toimivasta vertaistukifoorumista.

Nelja vastaajista oli ollut ryhmén toiminnassa mukana sen perustamisesta el
vuodesta 2011 lahtien. Loput vastaajista olivat olleet ryhmassa mukana kahdes-
ta kolmeen vuoteen. Yksi vastaaja oli kaynyt Vaasan ryhmasséa vain kerran.
Lomakekyselyiden lisaksi haastattelimme neljaa ryhmalaista puhelimitse. Puhe-
linhaastatteluissa syvensimme kysymyslomakkeen kysymyksia strukturoidusti.
Kaikki puhelinhaastatteluihin osallistuneet olivat syomishairiéta sairastavien ai-

teja.

7.1.1 Ryhman tavoitteet ja niiden saavuttaminen

Kun ryhmalaisiltd kysyttiin ryhman tarkeimmista tavoitteista, keskeisimmaksi
teemaksi nousi kokemusten jakaminen ihmisten kanssa, jotka ovat samankal-
taisessa elamantilanteessa. Yhtenevaiset kokemukset syomishéairiota sairasta-
van laheisena loivat ryhmaan luottamusta ja ymmarrysta ryhmalaisten kesken.
lImapiiri ryhméassa koettiin yleisesti avoimeksi ja kannustavaksi. Erds vastaaja

kiteyttikin kysyttaessé tavoitteista:
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Lyhyesti ja ytimekkaasti ryhman tavoitteet ovat: keskindinen luotta-
mus, avoimuus ja ymmarrys.
Yhdessa vastauksessa ryhméan tavoitteeksi oli asetettu yhteistyd viranomaisten
kanssa, joka vastaajan mielesta ei ollut toteutunut riittavasti. Ryhman tavoitteet
eivat ole selke&sti maariteltyja, joten hajonta vastauksissa oli suuri. Osalla vas-
taajista ei ollut selkeaa kasitysta tavoitteista, vaan he kokivat ryhman tuovan

siséltdd arkeen ja tarjoavan turvallisen ympariston vaikeiden asioiden kasitte-

lyyn.

7.1.2 Vertaistuen merkitys vastanneiden jaksamisessa

Vastaajat kokivat kaikki saaneensa ryhmastd apua arjen jaksamisessa seka
elamantilanteensa selventdmisesséa. Suurin osa vastaajista koki ryhman tuovan
myOs uutta tietoa syomishairidista, niiden hoidosta seka arjen kaytannoista,

kuinka syomishairiota sairastavien kanssa toimitaan.

Minulle henkilokohtaisesti se (vertaistukiryhma) on ollut se kaikista
suurin asia, joka on auttanut jaksamaan.

Aluksi jopa ahdistuin lisaa, mutta auttoihan se. Ehka vahan sisuun-
nuttikin, ettd mehan selvitdan tasta.

7.1.3 Vertaistuen ulottuminen ryhman ulkopuolelle

Valtaosa kyselyyn vastanneista totesi, ettei vertaistuki ulotu ryhmén ulkopuolel-
le. Suurin osa vastanneista toivoi vertaistukea myos arkeen, vastauksissa kai-
vattiin ystavaa arjen jakamiseen: lenkille, kahville ja niin edelleen. Vastauksissa
l6ytyi myos toiveita, siita ettd vanhemmat voisivat pitaa yhteyttd myos arjessa

puhelimitse tai harrastusten parissa.

Yksi ryhmaélaisista oli ollut ennen vertaistukiryhméassa, jossa ryhmalaiset toimi-
vat yhdessad myds ryhmén ulkopuolella. Vaikka ryhman ulkopuolella ei kasitella
ryhmén sisaisia asioita vaitiolovelvollisuuden vuoksi, vastaaja koki rynman toi-

mivan suuremmalla intensiteetillda. Kaikki vastanneet eivat ndhneet tarvetta ver-
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taistuen ulottamisesta ryhméan ulkopuolelle. Osa vastaajista totesi ryhméan itses-

saan tayttavan sen vertaistuen tarpeen mita he elamassaan tarvitsevat.

7.1.4 Odotukset ryhmé&nohjaajalta

Yleisin odotus ryhméanohjaajalta oli se, etta ohjaaja on itse vertainen, eli kokenut
laheisen syomishairion. Kannustus seka positiivinen lahestymistapa nahtiin tar-
kednd ryhmé&éa ohjatessa. Yksi vastaajista toi esiin negatiivisen kokemuksen
toisesta syomishairiota sairastavien laheisten vertaistukiryhmasta:

Itse koin eraan ryhménohjaajan kovinkin negatiivisena hanen sa-
noessaan, ettei syémishairiosta toivu, etta on vain parempia aikoja.
Eli enemman positiivisuutta.

7.1.5 Ryhman tarjoama tieto

Kaikki kyselyyn vastanneista olivat saaneet ryhmastad myos kaytannon tietoa
vertaistukikokemusten lisdksi. Tietoa oli jaettu muun muassa sairauden hoidos-
ta, ammattilaisten kaytanteistd, alan kirjallisuudesta, tutkimuksista ja blogeista.
Ryhmalaiset kokivat saaneensa tietoa myds selviytymismalleista arjen tilanteis-

sa syomishairiota sairastavan kanssa.

Sydmishairiét aiheuttavat usein perheille ylimaaraisia kustannuksia, esimerkiksi
hammashuoltoon, ahmimisen aiheuttamiin ruokamenoihin, itsetuhoisen kayttay-
tymisen seuraamuksiin seka terveydenhuollon maksuihin. Syomishéairiota sai-
rastavilla on oikeus hakea Kansan elékelaitoksen myontdmaa vammaistukea
sairauden aiheuttamiin kuluihin. Kaksi haastateltavaa koki hyvaksi ryhmanoh-
jaajan avun vammaistukihakemuksen tayttdmisessa. Kaikki haastateltavat eivat
olleet aiemmin tietoisia siitd, ettd heillda on oikeus hakea sairastuneelle vam-

maistukea.

Kyselyssé selvitettiin myos tarvetta ulkopuolisille luennoitsijoille. Kaikki haasta-

teltavat toivoivat, syomishairidihin perehtyneen terapeutin, syomishairiosta toi-
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puneen, seka syomishéairiosta toipuneen laheisen vierailua ryhmaan. Yllattaen
ryhmaélaiset yhta lukuun ottamatta, eivat kaivanneet |adkaria vierailemaan ryh-
maan. Ylipaataan ryhmalaiset kokivat terapeuttien ja sairaanhoitajien kohtaavan
syomishairiota sairastavan laheisen laakaria paremmin. Yksi haastateltava sa-
noi, etta vierailut ovat hyvia, mutta ryhman paapaino tulee sailyttada vertaistues-

sa.

7.1.6 Haastateltavien neuvot uudelle syomishairiéta sairastavan laheiselle

Kysyttdessa mita vastaajat haluaisivat sanoa uudelle ryhmaléiselle tai tuoreelle
syomishairiosta karsivan laheiselle vastaukset olivat kaiken kaikkiaan kannus-
tavia. Vastaajista nelja kannusti uusia syomishéairiota sairastavan laheisia tule-

van mukaan vertaistoimintaan:

Kannustaisin rohkeasti puhumaan asioista ryhmasséa ja kaymaan
siella, vaikka joskus tuntuu ettei jaksaisi. Neuvoisin pitamaan huolta
my0ds omasta jaksamisesta

Kolme vastaajista puolestaan korosti yleisesti itsestaan huolehtimisesta ja halu-

si muistuttaa, ettd vaikka syomishairiot ovat vakava sairaus, niista voi parantua:

Ensiksi kertoisin, ettd syomishairiésta voi parantua. Totta kai se
vaatii lujasti t6ita sairastuneelta ja sairastuneen laheisilta

7.1.7 Muita lomakekyselyissa esille tulleita asioita

Lomakkeessa kysyttiin vield muita asioita, joita vastaajat halusivat tuoda esille.
Ryhmasta tiedottaminen nousi yhdeksi keskeisimmista teemoista. Moni koki,
etta tieto ryhman toiminnasta jai itse hankitun tiedon varaan. Vastaajat olisivat
toivoneet tietoa kyseessa olevasta ryhmésta jo laheisen sairauden alkuvaihees-
sa. Moni vastaaja halusi tuoda myos esille, etté vertaistuki ei itsessaan ole riit-

tava keino syomishairiota sairastavan kanssa elamiseen, vaan apua olisi hyva
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hakea myOs perheterapiasta, kouluterveydenhoitajalta sekda muilta ammattita-
hoilta.

Kyselyissa ilmeni, etta vastaajat kaipaavat ryhm&éan uusia jasenid. Ryhman ja-
senmé&ara on ollut viime vuosina vaihteleva. Enimmillaan ryhmassé on ollut noin
kymmenen aktiivista jdsenta, mutta viime vuosina jasenmaara on pienentynyt.
Kyselyissa tuli myods ilmi, ettd kaikilla sydmishéairiota sairastavien laheisilla ei ole
tietoa taman kaltaisten ryhmien olemassaolosta. Tiedotus ryhman toiminnasta
on talla hetkella pitkéalle jarjestdjen internetsivujen varassa. Vastaajat kokivat,
etta tieto voisi olla olemassa ja saatavilla jo sairaalassa tai muussa hoitokontak-
tissa, jotta ryhmé&én osaisi osallistua silloin kuin ldheisen tilanne sairauden

kanssa on akuutti.

Kaikki vastaajat korostivat, etta syomishairididen kanssa ei pida jaada yksin,
vaan ulkopuolinen apu ja ammattiauttajat ovat ehdottomia yhteisty6kumppanei-
ta jo sairauden alkuvaiheessa. Syomishairidihin liittyva hapeda oli estanyt osaa
vastaajista hakemaan ulkopuolista apua ajoissa ja tilanne perheessa oli paéssyt
kriisiytymaan liian pitkalle.

7.2 Yksilohaastatteluiden tulokset

7.2.1 Ryhman toiminta ja sisaltd

Kaikki haastateltavat kokivat rynméan toiminnan hyvana ja tarkeana. Kysyttaes-
sa millaista ryhman toiminta olisi parhaimmillaan vastauksissa tuli enemmaéan
hajontaa. Kaksi haastateltavista halusi laajentaa ryhmaa, saada siihen lisaa
jasenia ja enemman luentoja sekéa asiantuntijavierailijoita. Toiset kaksi haasta-
teltavaa sen sijaan pitivat ryhman pienesta ja intiimista koosta. Kaikki haastatel-
tavat toivat esiin, ettd ryhmassa on tarkeaa olla hyva henki, sisédinen luottamus

ja avoin ilmapiiri.

Kaksi haastateltavaa toivoi rynman mukaan myds sairastuneiden isia tai mies-

puolisia ryhmanjasenia. Vaasan ryhméa on ollut koko toimintansa ajan korostu-
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neen naisvaltainen. Vaikka tutkimukset osoittavat, ettd l&heisen sairastuessa
naispuolinen perheenjasen kuormittuu helposti enemmaéan (Nyman & Stengard
2004, 16), vastaajat nakivat syomishairididen koskettavan my6s miespuolisia

laheisia: iseja, kummisetia, isoisia ja niin edelleen. Eras aiti totesi:

Onhan lapsen sairaus ravisuttanut koko meidan liittoa. Valilla tun-
tuu, ettd me naiset kylla parjatdén. Itse puhun usein aidilleni mieltéa
painavista asioista tai pyydan apua lapsen terapiakaynteihin, kulje-
tuksiin ja niin edelleen. Miehet eivat tunnu asioista niinkdan puhu-
van, lahinnd huokailevat, tai suuttuvat kun lapsi kiukuttelee. Oma
miesryhma voisi madaltaa kynnysta avun hakemiseen. Itsekin ym-
marrén, etta yksindan taman akkalauman keskella voisi olla aika
orpoa.

Asiantuntijavierailijoilta toivottiin tietoa syomishairididen hoidosta, vinkkeja ar-
jessa selviytymiseen syomishairiotd sairastavan kanssa seka kannustusta ja
toivoa vaikeisiin elaméantilanteisiin positiivisten kokemusten kautta. Yksi haasta-
teltavista oli kokenut erittéin positiiviseksi ja kannustavaksi vaikeasta ja pitkaai-

kaisesta syomishairiésta toipuneen vierailun ryhmassa:

Oli helpottavaa kuulla toipuneelta, etta syomishairiésta voi todella-
kin toipua. Sairauden raskaimmissa vaiheissa menettaa joskus toi-
vonsa, mutta toisilta kuullut positiiviset selviytymistarinat antavat
uskoa, ettd kylla mekin tasta selvitaan.

Yksi haastateltavista toivoi ryhmanohjaajan mahdollistavan sen, etta kaikki
ryhmaldiset saavat ryhmassa tasapuolisesti aikaa puhua omista asioistaan.
Haastateltavalla oli aiempaa kokemusta suuremmasta ryhmastd, jossa ajan
rajallisuuden tdhden kaikki eivat saaneet riittavasti aikaa purkaa omia tuntojaan.
Joskus oli koko ryhmén aika mennyt yhden ihmisen kriisin kasittelyyn, jolloin

ryhman muut jasenet eivat saaneet suunvuoroa. Haastateltava totesi:

On tarkeaa, ettéa ryhmassa voidaan puhua akuuteista asioista, joita
elaméan syomishairita sairastavien laheisilla liittyy. Mielestani
ryhman tarkoitus ei kuitenkaan ole toimia terapiana yhdelle jasenel-
le. Silloin tuntuu silta, ettd muidenkin taakka kaatuu omaan niskaan
ja oma paha olo ja ahdistus kasvaa.
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7.2.2 Vertaistuki rynman ulkopuolella

Kyselylomakkeista nousi esille, ettd haastateltavat tapaavat ainoastaan ryhman
kokoontuessa kerran kuukaudessa. Kun puhelinhaastatteluissa kysyimme ver-

taistuen laajuudesta, vastaajat kaipasivat tukea myds ryhméan ulkopuolella:

...vaikka minulla on paljon hyvia ystavia, tuntuu mahdottomalta
kaataa laheisen sairauteen liittyvia asioita aina heidan kuormak-
seen. Ei sita kukaan voi samalla tavalla ymmartaa, kuin toinen, joka
on kokenut saman. Joskus kaipaisin juttuseuraa muista ryhmalai-
sista vaikkapa lenkille, kahville ja muihin tavallisiin elaméan asioihin.
Haastatteluissa ilmeni, ettd ryhméan ohjaajat ovat kannustaneet ryhmalaisia yh-
teydenpitoon myds ryhmén ulkopuolella. Kolme haastateltavaa sanoi, etta yh-
teydenpito on jaanyt arkikiireiden ja vaikean elamantilanteen vuoksi. Yksi haas-
tateltava kertoi aikaisemmasta positiivisesta ryhméakokemuksestaan, jossa ryh-
malédiset tapasivat toisiaan paljon myds ryhman ulkopuolella. Han koki, etta
parhaimmillaan ryhma tuo elamaan ystavia, jotka ovat korvaamaton vertaistuki

arjen haasteissa.

7.2.3 Ryhman vaikutus elamaan sairastuneen kanssa

Kaikki haastateltavat kokivat vertaistukiryhmén auttaneen jaksamaan arjessa ja
tuoneen siihen uusia nakokulmia. Parhaaksi koettiin tuki ja ymmarrys ihmisten
kesken, jotka ovat kayneet l&pi samankaltaisia asioita. Tarkeana koettiin myods
se, ettéd ryhmasta on saatu hyvia kaytannon neuvoja ja vinkkeja esimerkiksi hoi-
toon hakeutumisessa, sairastuneen kanssa elamisessa sek& muissa sairauden

mukanaan tuomissa haasteissa. Yksi haastateltavista kuvaili asiaa:

Olen saanut ryhmasta paljon sellaista tietoa, mita en olisi itse
osannut hakea. Paallimmaisend mieleen tulee se faktatieto, miksi
sairastunut kayttaytyy niin kuin kayttaytyy. Itselleni on ollut tarkeaa
myos vaihtaa hyvaksi koettuja toimintamalleja arjen selviytymiseen.
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Kaikki haastateltavat nostivat esiin sen, ettd ryhmasté saa sellaista voimaa, mi-
ta ei voi muualta saada. He kokivat, ettd ryhmé&ssa voi olla avoin ja puhua tun-

teista, joita ei valttdmatta muualla jakaisi:

Vaikka en jaksa lahtea ryhmaan joka kerralla, tunnen silti oloni ter-
vetulleeksi aina. On mukavaa, etta muut ryhmalaiset tietavat tilan-
teeni, kysyvét vointiani ja valittavat aidosti siitéa, miltd minusta tun-
tuu. Kukaan muu ei voisi ymmartaa sité vihaa, turhautumista, pel-
koa ja syyllisyytta mika sisallani on, kuin toinen saman tunnekirjon
lapikaynyt ihminen.

Kaksi haastateltavaa korosti positiivisten kokemusten jakamisen tarkeytta ryh-
massa. Muiden kokemukset selviytymisesta ja toipumisesta toivat toivoa myos

muille ryhman jasenille:

Vaikka sairaus on synkkéa asia ja mullistaa koko perheen elaman,
niin kylla me ryhmassé kuitenkin myos iloitaan, nauretaan ja tsem-
pataan toinen toistamme. Usein jopa enemman, kuin synkistellaan
ja murehditaan elamaamme.

Ylipdataan voidaan todeta, ettéa kaikki haastateltavat saivat ryhmasta paljon iloa,
voimautumista ja tietoa, joka ei mahdollistuisi ilman ryhmaa. Liséksi haastatel-
tavat kannustivat mukaan ryhmatoimintaan ihmisia, joiden laheinen sairastuu
syOmishairiodn. Omasta hyvinvoinnistaan ja jaksamisestaan huolehtiminen aut-

taa my0s sairastunutta laheista.
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8 JOHTOPAATOKSET

8.1 Yhteenvetoa tuloksista

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kasitella syomishairiota sairastavien |a-
heisten vertaistukiryhman hyvia kaytanteita ja niiden kehittamista. Tavoitteena
oli avata yhdessa ryhmassa jo valmiiksi muotoutuneita hyvia kaytanteitd seka

toimintamalleja nostaen samalla esille ryhman kehittamistarpeita.

Vertaistukitoiminnalla on suuri merkitys sairastuneen laheisille. Oikea-aikaisen
tiedon saaminen ryhman toiminnasta nousi kehitettavaksi asiaksi useassa vas-
tauksessa. Yksi vastaajista oli myds asettanut ryhman tavoitteeksi yhteistyén
viranomaisten kanssa, joka ei viel& toimi. Kun laheinen sairastuu, eivat omaisen
voimat valttamatta riitd avun hakemiseen itselleen, taman takia tieto ryhméan
olemassa olosta tulisi valittda jo sairasta hoitaville tahoille ja tata kautta myos
|&heisten tietoon. Moni vastaajista oli sairastuneen lahiomainen, mutta vertais-
tukiryhma ei sulje pois muita laheisia, vaan siihen ovat tervetulleita koko sairas-

tuneen lahipiiri.

Yleinen jarjestdjen haaste on vapaaehtoisuuden ja ammatillisen tyén yhdistami-
nen. Yleisesti hallituksen jasenet tydskentelevat jarjestdissad vapaaehtoisina ja
tyontekijat ammatillisen koulutuksensa pohjalta. (Luodemaki 2009, 119) Vastaa-
jat korostivat ryhmanohjaajan vertaisuutta, vertaisohjaajan nahtiin tuovan ryh-
maan paljon hiljaista tietoa, ymmarrysta ja osaamista, mitd ammattiohjaajalla ei

valttdmatta ole.

Vaasan ryhmassa on viime vuosien ajan toiminut vain yksi vapaaehtoinen oh-
jaaja, kun ryhman alkaessa siind toimi vertaisohjaajana toinen koulutettu ihmi-
nen. Opinnaytetyon tekijat nakevat, ettd ryhman kannalta toimivin ratkaisu olisi-
kin se, ettd ryhmassa toimisi kaksi ohjaaja, joista toinen voisi tuoda ryhmaan
vertaiskokemuksen lisédksi myos ammatillisista nakemysta ja pohjaa, sekéa esi-

merkiksi kehittd& viranomaisyhteistyota.
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Lomakekyselyissa ja yksil6haastatteluissa tuli voimakkaasti esille vertaistuen
tarve ja laheisten siitd saama apu. Vastaajat kokivat korvaamattoman tarkeana
vertaistuen saamisen sellaisilta ihmisilta, jotka ovat kayneet lapi samankaltaisia
asioita ja elamantilanteita. Vertaistukiryhma tarjosi mahdollisuuden jakaa koke-
muksia, ajatuksia ja tunteita turvallisessa ymparistossa. Ryhmalaiset kokivat
saaneensa ryhmasta paljon tietoa syomishairidistd ja niiden hoidosta, hyvia
kaytannon vinkkeja sairastuneen kanssa elamiseen ja jaksamiseen sekéa uskoa
ja toivoa siihen, etta syomishairiosta voi parantua. Vastauksissa korostui myas,

etta kun laheiset saavat apua, my06s sairastunut voi paremmin.

Moni kyselyyn vastanneista sekéd haastateltavista toivoi vertaistuen ulottuvan
my6s ryhman ulkopuolelle. He toivoivat ryhmasta kaveria esimerkiksi lenkille,
kahville ja ajatusten vaihtoon vapaa-ajallaan. Esiin nousi myds toive isien, velji-
en ja muiden miespuolisten |laheisten osallistumisesta ryhmaan, tai oman mies-
ryhman perustamisesta. Tutkittavan ryhman kavijat olivat paasaantoisesti olleet

naisia.

Opinnaytetydmme lahtokohtana on ajatus siitd, etté vastaavia vertaistukiryhmia
tarvittaisiin enemman. Lomakekyselyjen ja yksildhaastattelujen vastaukset nos-
tivat taman voimakkaasti esiin. Laheisten tukeen vastaaminen on talla hetkella
padasiassa jarjestdjen varassa. Jarjestot tarjoavat puitteet vertaistukiryhmien
kokoontumisille seka jarjestavat koulutuksia ja kursseja perheille seka laheisille.

Tutkittava ryhma on kahden jarjeston yhteistyon tulos.

On selvaa, etta laheiset tarvitsevat enemman tukea. Perheenjasenen sairastu-
essa koko perheen ja lahipiirin elamé& mullistuu. Laheisen voimat eivat valtta-
matta riitd hakemaan apua itselleen, vaan apua haetaan ja valitettavan usein
my0s tarjotaan ainoastaan sairastuneelle. Ihmisen sairastuessa syomishairioon
on erittain tarkedd, etta hoitavat tahot vélittaisivat tietoa vertaistukiryhmista ja
muista tukimuodoista laheisille. Ideaalitilanteessa sairaalat ja muut hoitavat ta-

hot jarjestaisivat myos tukitoimintaa laheisille.

Aikaisemmat tutkimukset aiheesta antavat hyvin samansuuntaisia tuloksia sy6-

mishairiéihin sairastuneiden laheisten hadasta. esimerkiksi Syomishairioliito-
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SYLI ry:n vuonna 2008 tekemassa kyselytutkimuksessa vain 30 prosenttia vas-
taajista koki saavansa itselleen apua tai tukea (Syli ry 2008). Opinnaytetyonteki-
jat nakevatkin tarkeana kehittaa laheisten vertaistukea, seka tiedottaa siitd sai-

rastuneiden lahipiirille mahdollisimman aikaisessa vaiheessa.

8.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laatiessamme kyselylomaketta kiinnitimme huomiota sen luotettavuuteen. Ky-
symykset olivat standardoituja, joten kaikki vastasivat samoihin kysymyksiin.
Lomakkeen muotoilimme mahdollisimman selkeéksi ja helposti ymmarrettavak-

si. Kysymykset olivat lyhyita ja helposti taytettavia.

Kyselylomakkeen sekéd yksilohaastattelujen kysymyksien suunnittelemista ja
laatimista ohjasivat opinnaytetydn teoreettinen viitekehys, tutkimusongelmat ja
tarkoitus. Kysymysten huolellinen suunnittelu mahdollisti aineiston luotettavan
kasittelyn ja analysoinnin. Analysointi tehtiin huolellisesti, rehellisesti ja vastauk-
sia vaaristelemattd. Opinnéaytetyon luotettavuutta lisdé tekijoiden perehtyneisyys

tutkittavaan asiaan.

Jo ryhman perustamisen ldahtékohtana on ollut ryhmaléisten luottamus siihen,
ettd asiat joita ryhmassa kasitellaan pysyvat luottamuksellisina. Haastattelu-
lomakkeessa kerromme myos, etta haastatteluun voi halutessaan vastata nie-
mettdmana ja haastattelun tulokset myds kirjataan opinnaytetyéhon, seka mui-

hin yhteyksiin anonyymisti.

Haastatteluun osallistuminen oli vapaaehtoista ja vastaukset olivat anonyymeja.
Opinnaytetyon tulokset tullaan esittdmaan siten, ettei niistd voi tunnistaa vas-
taajia. Haastattelukirjeessa, sek& puhelinhaastelujen yhteydessa korostettiin
viela vastaajan anonymiteettid, sek& opinnaytetyon tekijoiden vaitiolovelvolli-

suutta. Haastattelujen vastaukset havitetd&n opinnaytetydn valmistuttua.

Hirsjarvi ja Hurme (2001, 20) nostavat haastattelun keskeisiksi eettisiksi arvoiksi

informointiin  perustuvan suostumuksen, luottamuksellisuuden, seuraukset ja
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yksityisyyden sailymisen. Haastattelulomakkeessa ja haastattelutilanteissa ker-
rottiin myos, ettéd opinnaytetyd tehdaan Syomishairioliitto-SYLI ry:lle sek& Fin-

Fami ry:lle, eika sita kayteta esimerkiksi kaupallisiin tarkoituksiin.
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9 POHDINTA

Kuntien tiukka taloudellinen tilanne jattaa yha enemman toimintaa vapaaehtois-
pohjalta toimiville jarjestoille, samanaikaiseesti avohuollon lisdantyessa myds
laheisten taakka sairastuneen kanssa kasvaa. Pitkalle vapaaehtoispohjalla toi-
mivat jarjestdt ovat usein ainoita tahoja, joista sairastuneen laheiset voivat saa-
da apua ja tukea omaan jaksamiseensa. Vertaistuki on yksinkertainen, mutta
konkreettinen keino tukea sairastuneen laheisia ja auttaa heita I6ytdmaan uusia

keinoja arjesta selvidmiseen.

Aikaisemmin kokemustietoa ja vertaistukea ei ole juurikaan huomioitu ammatti-
laisndkdkulmasta, vaan hoito ja tukeminen ovat pohjautuneet pitkalle asiantunti-
jatietoon. On ironista, etta tiukka taloudellinen tilanne on nostanut laheiset ja
sitd kautta myos kokemustiedon asiantuntijatiedon rinnalle ja hiljalleen muutta-
nut koko sosiaalitydn toiminnan nakdkantoja enemman asiakasta valtaistavaan
suuntaan. Karjistden voisikin ajatella, etta koyhyys on tuonut ihmisen omat ko-
kemukset arvoonsa ja tehnyt hanesta jarjestelman edessa arvokkaamman.
Toisaalta aikaisemmin "maallikkotietona” nahty kokemustieto ja vapaaehtois-
toiminta ovatkin yllattaen niin arvossaan, ettd se voidaan jattaa laheisten aino-

aksi tukimuodoksi.

Vaikka syomishairidista on saatavilla paljon tutkittua konkreettista tietoa, ovat
sairastuneen laheiset ja se miten laheisen sairaus heita kuormittaa usein unoh-
dettu tai ohitettu lahes kokonaan. Laheisen sairastuessa syyllisyys, pelko, uu-
pumus ja jopa suoranainen viha voi tuntua ylitsepaasemattomalta, tasta huoli-
matta aitien, isien ja perheiden odotetaan selviytyvan, koska heilla ei ole diag-

noosia toisin kuin sairastuneella.

Syomishairiéihin sairastuneet ovat usein nuoria, joten huoli lapsen sairaudesta
vaikuttaa koko perheen dynamiikkaan. Vaikka laheisten vertaistukiryhmissé on
paikalla usein vanhempia, vaikuttaa lapsen sairastuminen koko perheen ja lap-
sen ympariston dynamiikkaan. Naemmekin tarkeana, etta laheisten vertaistuki-
ryhmét eivéat ole suljettuja myoskaan muilta kuin perheenjaseniltd, vaan niihin

ovat tervetulleita koko sairastuneen ystava- ja l&hipiiri.
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9.1 Opinnaytetyoprosessi ja ammatillinen kasvu

Molemmat opinnaytetyon tekijat ovat uransa aikana toimineet vertaistukiryhmis-
s4, joko ammatillisina - tai vertaisohjaajina. Kun selvisi, etta opinnaytetyon teki-
jat voivat tehda tyon yhdessa kahden eri oppilaitoksen yhteistytna opinnayte-
tyon aihe syntyi yhteisessé ideariihessa. Molemmat opinnaytetyon tekijat koki-
vat jo ideointivaiheessa tarkeédksi tuoda opinnaytetydssaan esille juuri omais-
toiminnan nakdkantaa. Kun laheinen sairastuu unohtuu liian usein, etta l&heisen
sairastuminen vaikuttaa myos ymparilla olevien ihmisten elamaan ja jaksami-
seen monella tasolla. Se etta aihe oli tydntekijoiden itsensa keksima ja tarkeaksi

kokema motivoi ja vaikutti tydn tekemiseen ja valmiiksi saattamiseen suuresti.

Opinnaytetyoprosessi itsessdan oli melko pitka, tyon idea ja aihe esiteltiin ke-
vaalla 2014, josta se kehittyi lopulliseksi suunnitelmaksi seuraavan syksyn ai-
kana. Itse tutkimus: lomakekyselyt ja puhelinhaastattelut tehtiin kevaan 2015
aikana. Koska opinnaytetyon tekijat asuvat eri paikkakunnilla, yhdessa kirjoitetut
osuudet syntyivat "intensiivivilkkonloppuina”, jolloin tekijat paneutuivat aiheeseen
lahes yota paivaa. Taman kaltaiset tiukat "puristukset” eivat varmasti olisi sopi-
neet kaikille, mutta tyon tekijat kokivat hyvaksi valilla haudutella teemoja mie-

lessaan ja sitten purkaa ne kirjalliseen muotoon intensiteetilla.

9.2 Jatkotutkimusehdotuksia

Tutkimuksessa nousi esille viranomaisyhteistyén kehittaminen ja laheisten ver-
taistukitoiminnasta tiedottaminen. Jatkotutkimusehdotuksena voisi miettia tiedo-
tuksen lisddmista syomishairioita hoitaville tahoille. Tieto omaisten tukiryhmasta
olisi hyva olla saatavilla jo ennen sairauden akuuttia vaihetta, esimerkiksi koulu-

terveydenhoitajilla, opettajilla ja nuorisotytntekijilla.

Toisena esille tulleena asiana tutkimuksessa ilmeni miesten vahyys omaisten
vertaistukiryhnmissa. Isille suunnatun ryhman suunnittelu, perustaminen ja siitéa

tiedottaminen poikisi varmasti monta uutta tutkimusta. Opinnaytetyon tekijoiden
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mielestd myos sisarille, ystavilla ja muille nuoremmille laheisille suunniteltu

ryhma, voisi lisdtd ymmarrysta ja tuottaa tukea syomishairiota sairastavalle.

Jarjestot joutuvat kamppailemaan niukoista maararahoista joilla tutkitun kaltais-
ten ryhmien toiminta jarjestetaan. Jatkokoetutkimusehdotuksena voisi tutkia,
kuinka toimintaa voisi kehittda siten, etta laheisten tukiryhmét mahdollistuisivat
ympari Suomea, vaikka jarjestoilla ei olisikaan tiloja, vapaaehtoistoiminnan

koordinaattoria ja niin edelleen joka kunnassa.
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LIITE 1: Haastattelukirje ja -lomake

Heil

Syomishairidisten laheisten Vaasan vertaistukiryhma on kéynnistetty vuona
2011 ja sen olemassaolon aikana ryhmalle on muodostunut paljon hiljaista tie-
toa syomishairidisten laheisten vertaistuesta. Teemme ammattikorkeakoulun
(sosiaalialan koulutusohjelma) opinnaytety6ta syomishairidita sairastavien la-
heisten tukiryhman hyvista kaytanteista ja kehittamistarpeista. Tyon tarkoituk-
sena on tarjota ryhmalaisille mahdollisuus kehittdd oman ryhmansa sisaltoa ja
toimia asiantuntijoina, kun muita vastaavia ryhmia perustetaan. Opinnayte-
tydomme sisadltaa kaksi haastattelua, joista ensimmainen on lomakekysely. Lo-
makekyselyn tuloksia puramme ryhméhaastattelussa ryhmé&n kokoontuessa
kevaalla 2015.

Lomakekyselyyn voi vastata halutessaan anonyymisti, eikd yksittaisia vastauk-
sia henkildida ryhmahaastattelutilanteessa. Toivottavasti teilta 10ytyy aikaa vas-
tata kyselyyn ja sitéd myota kehittdé laheisten vertaistukitoimintaa. Opinnéaytety6-
ta tehdaan Syli ry:lle, sekd Omaiset mielenterveystyon tukena Vaasan seutu

ry:lle, eika sita kayteta esimerkiksi kaupalliseen toimintaan.

Oheisen lomakkeen kysymyksiin voi vastata omin sanoin ja lomakekyselyn tu-

lokset toimivat pohjana ryhmahaastattelulle.

Annamme tarvittaessa mielellamme lisétietoa kyselysta.

Yhteistyoterveisin

Pauliina Vapaavuori Eero Lehtovirta
Vaasan- ammattikorkeakoulu Diakonia-ammattikorkeakoulu
XXXXX@hotmail.com XXXXX@student.diak.fi

+358XXXXXX +358XXXXXXX
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HAASTATTELULOMAKE

1) Mista sait tietoa laheisten tukiryhméasta?
Syomishairioklinikalta
Kouluterveydenhoitajalta
Toiselta l&heiselta
Internetista

Muualta, mista:

2a) Oletko saanut vertaistuellista apua jostain ennen Vaasan ryhméaa
Kylla

Ei

J

2b) Jos vastasit kylla, mista?

2c) Oletko saanut vertaiskutukea verkosta, esimerkiksi syomishairioliiton sivuil-

ta?

2d) Jos vastasit kylla, niin mista?

3) Kuinka kauan olet kaynyt ryhnmassa?

4) Minkalaista apua koet saavasi ryhmasta?

5a) Mitka koet rynman tarkeimmiksi tavoitteiksi?

5b) Mitka ryhman tavoitteet ovat osaltasi toteutuneet?

6) Kuinka vertaistuki on auttanut jaksamisessasi?

7a) Ulottuuko ryhman tarjoama vertaistuki ryhméan ulkopuolelle?

Kylla:
Ei:



53

7b) Jos vastasit kylla, miten tuki ulottuu ryhmén ulkopuolelle?

7¢) Jos vastasit ei, miten tukea voisi ulottaa ryhman ulkopuolelle?

8a) Onko ryhman nykyinen kokoontumisvali (1x kk) sopiva?

Kylla
Ei

8b) Jos vastasit ei, mik& olisi hyva kokoontumisvali ryhmalle?

9) Mita toivot ryhmanohjaajilta?

10) Minka olet kokenut ryhméssa hyvaksi?

11) Mika ryhmassa ei ole toimivaa?

12) Mitka ryhman kaytanteet olet kokenut erityisen hyviksi tai itsellesi sopiviksi?

13a) Onko ryhma tarjonnut sinulle laheisena vertaistuen lisaksi uutta tietoa

syomis-hairigihin liittyen?

Kylla

Ei

14b)J os vastasit kylla, mita tietoa olet saanut?

14c) Jos vastasit ei, mita tietoa kaipaisit?

15) Mink& neuvon antaisit uudelle ryhmalaiselle, tai tuoreelle syomishéairiosta

karsivan laheiselle?

16) Kaipaatko ryhma&éan kokemusasiantuntijoiden vierailuita?
Syomishairiosta toipuneen laheisen vierailua

Syomishairiésta toipuneen vierailua
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Muun kokemusasiantuntijan vierailua, kenen:

17) Kaipaatko ryhmaan luentoja syomishairidista asiantuntijataholta esimerkiksi
(voit valita useamman vaihtoehdon):
Syomishairi6on perehtyneelté sairaanhoitajalta
Syomishairi6on perehtyneelta ladkarilta
Sydmishairioon perehtyneelta terapeutilta

Muun asiantuntijan vierailua, kenen?

18) Mita viela haluaisit tuoda esiin?

LIITE 2 Yksilohaastattelujen kysymysrunko

Puhelinhaastatteluissa oli kolme kysymysta:

- Millaista ryhman toiminta olisi mielestasi parhaimmillaan?
- Kaipaatko muuta vertaistukea kuin ryhmatoiminta?
- Miten vertaistukiryhnma on helpottanut arkeasi sairastuneen kans-

sa?
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Liite 3 Laheisten vertaistukiryhnméan huoneentaulu

LAHEISTEN VERTAISTUKIRYHMAN HUONEENTAULU

OSALLISTUMINEN

Osallistuminen ryhmitin ja keskusteluihin on aina vapaachtoista. Kukin saa kerton itsestiin juuni sen verran kuin
haluan eika kenenkitin ole pakko puhua. On kuitenkin toivottavaa, etta kaikki saapuvat ajoissa paikalle ja viipyvit
ryhmassi koko tapasamisen ajan.

VAITIOLOLUPAUS

Ryhminohjuajia ja ryhmalaisia koskee vaitiololupaus. Ulkopuolisille voi kertos, miti on itse ryhmissa oppinut ja
kokenut, mutta ei sita, mita joku toinen on sanonut tai tehnyt.

TASA-ARVOISUUS

Kaikki ryhmaan osallistuvat ovat samanarvoisia. Kaikki sasvat aikea tasapuolisesti. Kuunteleminen ja toisten
ajatusten kunnioittaminen on tirkead. Omia kokemuksia ei tarvitse vertailla muiden kokemuksiin vaan erlaisuntta
arvostetaan. Kokemuksia ei voi arvottaa, jokainen saa kokea oman tilanteensa juunt sellaisena kuin sen kokee.

OMAN ELAMAN ASIANTUNTLIUUS

Ryhmassi jokainen on itse oman climinsa paras asiantuntijn. Toisten neuvominen, kritisoiminen tar heidan
tarinoidensa anslysoiminen ei ole tarpeellista. Joknisella on kuitenkin oikeus pyytdd apua muilts, Ryhmassi
vallitseva rakentava ilmapiin seka hiljainen hyviksynti kannustaval antamaan myonteisti palantetta.

RATKAISU- JA VOIMAVARAKESKEISYYS

Tosten kokemuksista sekii ajatuksista voi oppia ja heiltid voi kysyd neuvon vaikeissa tilanteissa, Ryhmiin tirkemn
tehtava on tukea syomishairiota sairastavien liheisten jaksamista. On hyddyllista tehda havaintoja asioista, jotka
vaikuttavat omiin voimavaroihin.

AIHEITA, JOTKA LITTYVAT...

...sairastuneen kiloihin ja kalorcihin e yleensd tarvita, Joskus laheiset kuitenkin kokevat esimerkiksi painon ja
kilojen liittyvan keskustelun jollain tavalla konkretisoivan astoita (esim. misti on lihdetty ja mihin on paadytty).

Jos ryhmiiliisend koet jonkin puheenaiheen haintsevaksi tai ahdistavaksi mutta ¢t halua ottan ssiaa esille ryhmissa,
voit puhua siiti kahden kesken ohjaajan kanssa, joka on velvollinen selvittamaan tilanteen.

Jos haluat, ettia ryhmiissa keskustellaan jostain tietysti aiheesta, voit chdottaa sitd ohjaajalle etukateen,



