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VERTAISTUKIHENKILO OSANA SYOPAKUNTOUTUSTA

Sairastuminen sydpaan voi herattaa pelkoa ja ahdistusta sairastuneelle ja hanen laheisilleen.
Sairastumisen alkuvaiheessa myos tiedon- ja tuen tarve lisdantyvat. Vertaistuki antaa tukea, tie-
toa ja toivoa, jolla on merkitysté sairaudesta selviytymiseen. Taman vuoksi vertaistuen tarjoami-
nen syopapotilaalle ja heidan laheisilleen on ensiarvoisen tarke&dd sydpéapotilaan hoitopolun ai-
kana.

Kehittamisprojekti oli osa Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y:n ja Turun ammattikorkeakoulun
Terveysala - tulosalueen syopéapotilaan hyva hoitopolku — tutkimus- ja kehityshanketta. Kehitta-
misprojekti oli RAY:n rahoittama projekti. Kehittamisprojektin tavoitteena oli edistaa sydpakuntou-
tujien ja heidan laheistensa vertaistuen saantia sopeutumisvalmennuskurssin aikana ja vahvistaa
vertaistukihenkildiden osaamista. Kehittdmisprojektin tuotoksena muodostui vertaistukihenkilon
sisaltava sopeutumisvalmennuskurssin toimintamalli ja valmennuskoulutus vertaistukihenkilGille.

Vertaistukihenkilon sisaltavassa toimintamallissa vertaistukihenkilé kulkee kurssilla kolmen pai-
van ajan sybpakuntoutujien ja heidan laheistensd mukana ja toimii vertaistuen antajana heille.
Valmennuskoulutuksen tarkoituksena oli vahvistaa vertaistukihenkildiden osaamista heidan toi-
miessaan sopeutumisvalmennuskursseilla vertaistukihenkildind seka luoda heille mahdollisuus
keskindiseen vertaistukeen ja verkostoitumiseen.

Soveltavassa tutkimusosiossa saatiin tietoa valmennuskoulutuksen laadusta, vertaistukihenkilén
osaamisesta, vertaisten vertaistuesta, syopakuntoutujien vertaistuen sisallosta seka vertaistuen
merkityksesta syopakuntoutujille ja heidan laheisilleen.

Haastateltavina olivat (n=12) vertaistukihenkil6d, (n=18) sydpakuntoutujaa ja (n=9) sydpakuntou-
tujan omaista. Haastattelututkimuksen mukaan vertaistuki antoi sairauteen liittyvia kaytannon-
neuvoja, toivoa seka rohkeutta puhua sairauteen liittyvista peloista. Valmennuskoulutus antoi ver-
taistukihenkildille rohkeutta, varmuutta ja itsetuntoa kohdata tuettava seka vertaisten vertaistuki
antoi voimaa ja tukea jaksaa vertaistukitydssa.

ASIASANAT: Vertaistuki ja syopa, psykososiaalinen tuki, sydpakuntoutus, vertaistukiryhma,
syopa ja omaiset.

MASTER’S THESIS | ABSTRACT



TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
Degree programme | Health promotion
2014 | 74 + 13 liitesivua

Ritva Laaksonen-Heikkila

Kirsi Siira
PEER SUPPORT PERSON IN CANCER REHABILITATION

Cancer is a disease that connects and provides the basis for peer support. Peer support was one
of the most important forms of cancer patients ‘support.

The purpose of the project was to improve peer support in adaptation training courses and to
create a new model, involving peer support persons. The purpose was also to plan a tutorial
education for peer support persons. The purpose of the study was to explore how the cancer
patients and their families get peer support during an adaptation training course and how this peer
support affects their lives. The purpose was also to gain information on the quality of peer support
education.

The study had three phases. The first phase was recruitment seminar for the prospective peer
support persons for tutorial training, in September 2013. Second phases was tutorial training for
peer support persons in January 2014. The data were collected from the participants of the course
(N=12) by theme interviews after the education. The third phase was the pilot adaptation training
courses in April and May 2014. Research material data was will collected by theme interviews of
cancer patients (N=18) and their families (N=9) during the pilot adaptation training course in which
a trained peer support person was involved.

Feedback from of the peer support persons” education was good. Education gave more courage
and re-assurance facing cancer patients and helped to create a network the peer support persons.

Cancer rehabilitees experienced peer support persons presence during the course as important
and necessary. Support gave them more hope and courage to speak about fears. They experi-
enced improved quality of life when they received information about the daily life-related issues.

Peer support is empowering, and supports both emotionally and socially. It's important to develop
different forms of the peer support in cancer rehabilitation.

KEYWORDS: Peer support and cancer, psychosocial support, cancer rehabilitation, peer support
group, cancer and relatives.
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1 JOHDANTO

Kun henkild sairastuu syop&én tulee hénella tarve tavata myds muita
sairastuneita, jotka ovat samassa tilanteessa. Samanlaiset kokemukset
yhdistavéat sairastuneita ja luovat yhteenkuuluvuuden ja yhteisdllisyyden
tunnetta. Yhteisollisyyden tunne auttaa elamaan sydvan kanssa ja antaa lisaa
itseluottamusta. (Ussher, Kristen & Butow ym. 2006,2562.)

Useiden tutkimusten mukaan vertaistuella on merkitystd sairaudesta
selviytymiseen. Vertaistuki auttaa sopeutumaan sairauteen, antaa uutta tietoa,
luo toivoa parantumisesta seka parantaa syOpapotilaiden elamanlaatua ja

henkista hyvinvointia. (Galway ym.2012, 4).

Kehittamisprojekti oli RAY:n (raha-automaattiyhdistyksen) rahoittama projekti ja
osa Turun ammattikorkeakoulun Terveyala- tulosalueen ja Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen r.y:n yhteistd syopapotilaan hyva hoitopolku tutkimus- ja
kehittamishanketta. Kehittamisprojektin tavoitteena oli edistaa syépakuntoutujien
ja heidan laheistensa vertaistuen saantia sopeutumisvalmennuskurssien aikana
ja vahvistaa vertaistukihenkildiden osaamista. KehittAmisprojektin tuotoksena
muodostui vertaistukihenkilén sisaltdva sopeutumisvalmennuskurssin toiminta-
malli ja valmennuskoulutus vertaistukihenkilille. Valmennuskoulutuksen tarkoi-
tuksena oli vahvistaa vertaistukihenkildiden osaamista heidan toimiessaan so-
peutumisvalmennuskursseilla vertaistukihenkildina seka luoda heille mahdolli-

suus keskinadiseen vertaistukeen ja verkostoitumiseen.

Vertaistukihenkilon sisaltdvassa toimintamallissa koulutettu vertaistukihenkild
kulkee sopeutumisvalmennuskurssilla sydpakuntoutujien mukana kolmen paivan
ajan. Vertaistukihenkild toimii kurssin aikana fyysisen, psykososiaalisen, hengel-
lisen ja tiedollisen tuen edistajana syopakuntoutujille ja heidan laheisilleen, jolloin
tuetaan ja edistetaan syopakuntoutujien ja heidan laheistensa elaménlaatua ja -
hallintaa seka ty6elamé&éan paluuta. Kehittdmisprojektin tuotoksena muodostui
vertaistukihenkilon siséltava sopeutumisvalmennuskurssin toimintamalli ja val-

mennuskoulutus vertaistukihenkiloille.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kehittdmisprojektin tausta ja tarve

Vertaistukinenkilon osallistumisella sopeutumisvalmennuskurssin toimintaan,
voidaan edistaa sytpakuntoutujien sopeutumista sairauteen. Tutkimustulokset
osoittavat, etta vertaistukiohjelmissa ja kuntoutusohjelmissa, jossa vetéjana toi-
mii itse syOp&an/syévan sairastanut henkil®, voidaan selvasti auttaa sairastunutta

sopeutumaan sairauteen. (Power ym.2010,230.)

Sopeutumisvalmennuskurssien kehittdminen on tarkeaa moniammatillisen yh-
teistyon avulla. Kuntoutujalahtdisyyteen perustuvalla sopeutumisvalmennuskurs-
silla voidaan edistaa syopakuntoutujan ja hanen laheistensa elaméanhallintaa ja
— laatua, tydelamaan paluuta seka tukea kustannustehokasta ja vaikuttavaa kun-

toutusta.

Edellytys vertaistukihenkilon osallistumiselle sopeutumisvalmennuskurssin toi-
mintaan on hyva koulutus. Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi valmennuskou-
lutus vertaistukihenkildille. Suomen Syopayhdistys on kehittamassa ja uudista-
massa myos valtakunnallista vertaistukihenkildkoulutusta, jonka tavoitteena on
vertaistukihenkildiden koulutuksen ja koulutusmateriaalien yhtenaistaminen seka
uusien vertaistuen muotojen kehittaminen (mm. ryhméamuotoinen vertaistuki).
Vertaistuen kehittamishanketta varten on muodostettu tyéryhma vuonna 2013,
joka koostuu Suomen Syopayhdistyksen ja maakunnallisten sy6payhdistysten
asiantuntijoista. Vuoden 2014 aikana tullaan myds valtakunnallisesti kehittaméaéan
verkkopohjaista vertaistukea. (Suomen Sydpayhdistyksen toimintasuunnitelma
2014.)

Lounais-Suomen Syopayhdistyksessa r.y. vertaistukitoiminnan kehittdminen
koetaan tarkeana. Vertaistukitoiminnassa haasteeksi on koettu asiakkaiden tar-
peiden muuttuminen yksildllisemmiksi, mista johtuen tukihenkilén [6ytyminen on
vaikeutunut. Enaa vertaistukihenkilon kriteeriksi eivét riita ika ja diagnoosi vaan

vertaistukihenkilorekistereihin tulee keratéa hyvin yksityiskohtaista tietoa. Lounais-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO)| Kirsi Siira



Suomen Sydpayhdistyksessa r.y. toivotaan myads, etté yhteistyota hoitavan tahon
kanssa kehitettaisiin ja jo sairaalassa potilaalle selvitettaisiin tukinenkilon rooli ar-

jen asiantuntijana. (Lounais-Suomen Syodpayhdistys r.y. 2014.)

2.2 Kehittdmisprojektin kohdeorganisaatio Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y.

Lounais-Suomen  Syodpayhdistys r.y. on vuonna 1951 perustettu
kansanterveysjarjestd. Se on Suomen Sydpayhdistyksen jasenjarjesto ja suurin
maakunnallinen sydpayhdistys, joka on kokenut, asiantunteva ja luotettava
jarjestokokonaisuus.  Yhdistyksella on  kaksi toimipistettda  Turussa:
asiakastoimisto itdisessa keskustassa ja Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskus
Hirvensalossa.  Lisaksi  toimipisteitd  sijaitsee  Loimaalla,  Salossa,
Uuudessakaupungissa ja Forssassa. Lounais-Suomen Sydpayhdistyksella on
toimialueellaan yhteensd kuusi paikallisosastoa. Paikallisosastot jarjestavat
jasenilleen  saannodllisesti  virikkeellistda  toimintaa.  (Lounais-Suomen
Syopayhdistys r.y. 2013 a,12.)

Lounais-Suomen  SyoOpayhdistyksen toimintaa ja valintoja  ohjaavat
syopéajarjestbjen  valtakunnalliset  arvot:  inhimillisyys,  totuudellisuus,
rippumattomuus ja yhteisvastuullisuus. Arvot luovat myds myods eettiselle

toiminnalle. (Lounais-Suomen Sy6payhdistys r.y. 2013 b, 13.)

Lounais-Suomen Syopayhdistyksen tarkoituksena on sy@vantorjuntatyon
toteuttaminen Lounais-Suomen alueella yhteistydssa Suomen Sydpayhdistyksen
kanssa. Tarkoituksena on toteuttaa syOpéasairauksia enneltaehkaisevaa tyota ja
terveyskasvatusta, hankkia syopatautien hoitoon tarvittavia valineitd, avustaa
vahavaraisia ja varattomia syopapotilaita seké tukea pahanlaatuisiin kasvaimiin

kohdistuvaa tutkimustyota. (Lounais-Suomen Syopayhdistys 2013 r.y. b, 17.)

Lounais-Suomen SyoOpayhdistyksen r.y. tavoitteena ovat tyytyvaiset asiakkaat.
Syopayhdistys tuottaa korkealuokkaisia palveluja asiakaslahtdisesti, kehittda
prosesseja ja toimintatapoja sek& soveltaa tydssé parhainta asiantuntemusta.

Syopdajarjeston  hallitus vastaa toiminnan  ohjauksesta, valvonnasta,
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voimavarojen hankkimisesta ja tavoitteiden asettamisesta. Hallitus koostuu
yhdistyksen puheenjohtajasta ja 17 muusta jasenestd. (Lounais-Suomen
Syopayhdistys r.y. 2013 b, 7-8.)

Kehittamisprojektin projektiryhnméassa toimi Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen
toimitusjohtaja, kurssitoiminnan vastaava hoitaja, Turun ammattikorkeakoulun
lehtori, Turun ammattikorkeakoulun yliopettaja, Suomen Syopayhdistyksen jar-

jestokoordinaattori ja psykologi. Projektipaallikkdna toimi YAMK-opiskelija.

Kehittamisprojektin ohjausryhmana toimi Sydpapotilaan hyva hoitopolku- hank-
keen kuntoutuksen tyoryhma, jonka kokoonpanoon kuului edustajia Lounais-
Suomen Sydpayhdistyksesta r.y., Suomen Sydpayhdistyksesté, Turun Yliopistol-

lisesta Keskussairaalasta ja Turun ammattikorkeakoulusta.

2.3 Tukihenkilo- ja vertaistukihenkil6toiminta Lounais-Suomen Sydpayhdistys

r.y.ssa

Uusia tukihenkil6ita ja vertaistukihenkiloitéa rekrytoidaan saanndéllisesti Lounais-
Suomen Syopayhdistys r.y:ssa. Tukihenkiloksi haluaville jarjestetddn vahintaén
kerran vuodessa peruskurssi ja tdydennyskoulutusta. Tukihenkiloksi haluavat
henkil6t haastatellaan aina ennen kurssille paasya. Haastattelun avulla selvite-
taan henkilon omat voimavarat ja motivaatio tukihenkilétydhén. (Lounais-Suo-

men Sydpayhdistys r.y. 2014a, 29.)

Vertaistukihenkilétoiminnasta vastaa Lounais-Suomen Syodpayhdistys r.y:ssa
paikallisosastojen  vertaistukihenkilévastaavat.  Vertaistukihenkilovastaavat
ohjaavat vertaistukea tarvitsevan oikealle vertaistukihenkilolle. Vertaistukea on
mahdollista saada yksilotukena tai ryhmatukena. Ryhmatukea on mahdollista

saada vertaistukiryhmissa. (T. Kemppainen, 26.3.2013.)

Yksiloille suunnatun tuen lisaksi Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y:ssa jarjeste-
taan vertaisrynmid seuraaville syopapotilaille: eturauhassyopépotilaille, lap-

sisyopapotilaille, laheisensa menettaneille, naispuolisille sy6papotilaille, nuorille
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syopapotilaille, rintasydpapotilaille, ruotsinkielisille sydpapotilaille ja syopaan sai-
rastuneiden laheisille. Toimintavuoden aikana tavoitteena on myds jarjestaa
miessyopapotilaille oma vertaistukiryhménsa ja jatkaa yhteistyéssa Suomen Syo6-
papotilaat r.y.:n kanssa alueellisia verkostotapaamisia. (Lounais- Suomen Sy6-
payhdistys r.y. 2013b, 28-29.)

Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y:ssa toimintavuoden 2013 paatavoitteena on
vertaistukitoiminnan kehittdminen vapaaehtoistoiminnassa. Tavoitteena on myo6s
nuorten syopéapotilaiden vertaisklubin perustaminen, jonka tavoitteena on tukea
nuorten elamanhallintaa vertaistoiminnan, harrastustoiminnan ja
vapaaehtoistoiminnan tutustumisen kautta. Nuorille tarjotaan myds mahdollisuus
osallistua Lounais-Suomen Syopayhdistyksen nuorten vapaaehtoistoimintaan.
(Lounais- Suomen Syopayhdistys r.y. 2013b, 28-29.)

Lounais-Suomen Syopayhdistys r.y:sséa toimii myds vapaaehtoistytntekijoista
koostuva ystavat ja arjen apurit. Arjen apuria ja ystavaa tarvitaan silloin kun per-
heen toinen vanhemmista sairastuu vakavasti. Vanhemman sairaudesta toipu-
minen vie koko perheen voimavaroja, jolloin arjen apuri auttaa perhetta arjessa
selviytymisessa, esimerkiksi kdy kaupassa, leikkii lasten kanssa ja on perheen
tai henkilon tukena/seurana. (Lounais- Suomen Syopéayhdistys r.y. 2013b, 28—
29))

2.4 Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskus

Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskus rakennettiin Hirvensaloon vuonna 1990.
Se sijaitsee kauniilla paikalla luonnon ja meren helmassa. Syopépotilaiden pal-
velukeskuksen muodostavat Meri-Karinan 41 rivitaloasuntoa ja vuonna 2012 val-
mistuneet 27 Kkerrostalohuoneistoa. Toimintakeskuksessa sijaitsee myds
kongressisiipi, jossa on juhla- ja kokoustilat 250 henkildlle. (Lounais-Suomen
Syopayhdistys r.y. 2013 b, 9.)

Toiminta- ja palvelukeskuksen tavoitteena on toimia syopapotilaiden ja heidan

laheistensa valtakunnallisena sopeutumisvalmennus-, kuntoutus-, loma-, kurssi-
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ja virkistyskeskuksena. Toimintaa toteutetaan seka laitos- ettd avomuotoisena.
Laitosmuotoisesta kuntoutuksesta esimerkkina ovat Meri-Karinassa jarjestetta-
vat sopeutumisvalmennuskurssit. Avokuntoutusta tarjotaan mm. syopéneuvonta-
asemalla ja erilaisissa vertaistukiryhmissa. (Lounais-Suomen Syopayhdistys r.y.
2013 b, 9-10.)

Meri-Karinassa jarjestetaan sopeutumisvalmennuskursseja monipuolisesti eri
syOpaa sairastaville syopapotilaille seka myds muille sairausryhmille. Kurssit
suunnitellaan ikaryhmittain ja ne ovat yksil6- pari- tai perhekursseja. Kurssien si-
saltd koostuu asiantuntijaluennoista, kyselytunneista, yksilo- ja ryhmakeskuste-
luista, fysikaalisesta kuntoutuksesta, likunnasta. Kurssien tavoitteena on sy6pa-
kuntoutujien elaménlaadun parantaminen, arjessa selviytymisen tukeminen ja
syOpasairauteen liittyvan tiedon lisdaminen. Tukimuotojen avulla pyritdan tuke-
maan syopakuntoutujien selviytymista sairaudesta ja hallitsemaan sairautta. Sy6-
pakuntoutujien yksil6lliset tarpeet ja tavoitteet pyritddn ottamaan hyvin huomioon
kurssien aikana. Sopeutumisvalmennuskurssien toteuttamisesta vastaavat mo-
niammatilliset tydryhmaét. Kursseja rahoittavat Raha-automaattiyhdistys, Kela ja
Varsinais-Suomen Sairaanhoitopiiri. (Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y. 2013
b, 32,34.)

2.5 Syopéapotilaan hyva hoitopolku tutkimus- ja kehittdmishanke

Sydpapotilaan hyva hoitopolku hanke toteutuu yhteistydssa (2012—-2015) aikana
Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen r.y. (LSSY) ja Turun ammattikorkeakoulun
Terveysala-tulosalueen kanssa. Tavoitteena on edistaa syopéapotilaiden tiedol-
lista, fyysista ja psykososiaalista tukea ja saada syopakuntoutumisen tuen muo-
dot tarkeaksi osaksi syopapotilaiden hoitopolkua. Tavoitteena on myds kehittaa
syopakuntoutuksen vaikuttavuuden arviointimenetelmia ja erilaisia virtuaalisia tu-
kimuotoja seka selventdd syopakuntoutuksessa toimijoiden rooleja ja vahvistaa

syopakuntoutukseen  osallistuneiden asiantuntijoiden  osaamisverkostoa.

(www.lssy.fi)
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Syopapotilaan hyva hoitopolku tutkimus- ja kehittamishanke jakaantuu seitse-
maan osaprojektiin, jotka ovat: syopapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuu-
den arviointi (2010-2015), palliatiivinen hoito ja saattohoito ja niiden kehittaminen
Varsinais-Suomessa (2012-2015), syopasairaus ja seksuaalisuus syopéakuntou-
tujan ja laheisten kuvaamana (2011-2014), tulevaisuuden syodpakuntoutus ja
syopakuntoutus osana syopahoitopolkua (2012—-2015), syopapotilaiden elaman-
laadun ja — hallinnan parantaminen sy6pahoidon eri vaiheissa (2012—-2015), ver-
taistuki ja sen uudet toimintamallit sydpakuntoutuksessa sydpéhoitopolun eri vai-
heissa (2012-2015) ja tulevaisuuden SyoOpékuntoutuskeskus (2014-2016).

(www.turkuamk._fi).
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3 VERTAISTUKI

3.1 Vertaistuen tarve ja sen merkitys sy0Op&an sairastuessa

Syopaan sairastuminen tulee usein yllatyksené keskelle elaméa. Se voi olla
psyykkinen shokki sairastuneelle ja hénen laheisilleen. Sy6péaan sairastuminen
voidaan kokea pelottavana ja ahdistavana kokemuksena. Sairastunut voi kokea
erilaisia epadvarmuuden tunteita, jotka aiheuttavat levottomuutta, epé&toivoa,
pelkoja ja mielialan vaihteluja. Hoitojen alkaessa sairastunut alkaa tyostamaan
psyykkista prosessia omassa mielessdan. Sairastunut alkaa jarjestelemé&an
omaa elamaa ja samalla toivo syovasta selviytymisesta voi alkaa. Vuorovaikutus
toisten sairastuneiden kanssa on tarkedd koska se lisaa ja vahvistaa
tyostamisprosessia. (Ruishalme & Saaristo 2007,41.)

Vertaistuki on jarjestelmallista tukitoimintaa kahden ihmisen valilla tai ryhmassa.
Vertaistukeen osallistuvat ovat tasavertaisia henkiloitda keskendan ja toimivat
yleensa seka tukijoina etta tuettavina. (Lounais-Suomen Sydpayhdistys 2013 b,
28-29.) Vertaistukija on tukihenkild, joka on sairastanut saman sairauden ja antaa
oman kokemuksen tai esimerkin avulla tukea ja tietoa sairastuneelle. Vertaistu-
kijan tarkein tehtdva on antaa omaa aikaa ja kannustusta sairastuneelle. (Mikko-
nen 2009,31.)

Galway ym. (2012), Power ym. (2010), Wallace ym. (2007) & Aho (2004) tutki-
mustulosten mukaan parhaaksi psykososiaaliseksi interventioksi kuntoutuksessa
koettiin vuoropuhelu vertaistukihenkilon kanssa, joka oli sairastanut saman sai-
rauden. Keskustelut paransivat syopéapotilaiden elaménlaatua ja henkista hyvin-

vointia. Erityisesti masentuneisuus ja ahdistuneisuus vahenivat.

Vertaistuen tarve on yksilollista ja se vaihtelee eri syopasairauksien valilla. Lehto-

Jarnstedt (2000) tutkimuksessa tutkittiin rintasybpa- ja melanoomapotilaiden
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stressinhallintakeinoja ja sosiaalisen tuen tarvetta 3 kuukauden kuluttua sy6pa-
diagnoosista. Tutkimustulosten mukaan rintasydpapotilaat kayttivat enemman ai-

kaa tuen etsintaan kuin melanoomapotilaat.

McGregor ym. (2008) ovat tutkineet rintasydpapotilaiden vertaistuen tarvetta, tut-
kimustuloksista ilmeni, etta vertaistuen tarve on merkityksellista ja tarkeaa rinta-
syopéapotilaille. Tuentarpeeseen vaikuttivat sairauteen annettavat hoidot, diag-
noosi seka sairaudesta toipuminen. Tuki siséltaéd mahdollisuuden kertoa omista
kokemuksistaan ja tunteista, jolloin tuettava kokee ja tuntee tulevansa ymmarre-
tyksi ja huomioiduksi. Tuen tarve on todettu olevan suurimmillaan kolmen kuu-

kauden kuluttua sairauden toteamisesta.

Jantunen (2008), Mikkonen (2009), Stang ym. (2008) & Tehrani ym. (2011),
Pistrang ym. (2012) tutkimusten mukaan vertaistuella on merkitysta sairaudesta
selviytymiseen ja silla on positiivinen merkitys terveyteen ja hyvinvointiin. Sai-
rastuneet saivat vertaisilta turvallisuutta, tukea ja tietoa. Vertaistuki antoi mahdol-
lisuuden puhua mieltd askarruttavista asioista ja vertaiselta saatiin tietoa ja oh-
jausta, joka antoi toivoa ja luottamusta jatkaa elamaa ja ymmartdd omaa sai-

rautta.

3.2 Sydpaan sairastuneiden laheisten ja omaisten tuen tarve

Sy6pa, kuten muutkin traumaattiset kriisit, koskettavat myos koko perhetta. Sai-
rastuneen omaisille ja laheisille, tilanne voi joskus olla hyvinkin ahdistava ja pe-
lottava, talloin koko perhe tarvitsee monipuolista tukea ja apua tilanteesta selviy-
tyakseen. (Ruishalme & Saaristo 2007,42.)

Sairastunut ja kriisissa oleva perhe tarvitsee mm. konkreettista ja vuorovaikutuk-
sellista apua, jotta he selviytyvat uudesta tilanteesta. Vaikeiden asioiden kohtaa-
minen vaatii paljon voimia ja vie paljon energiaa. Kaytannon apu kotiasioissa,
lastenhoidossa ja asioiden jarjestdmisessa on erityisen tarkeaa selviytymisen na-
kokulmasta. Kokemuksien jakaminen muiden saman asian kokeneiden kanssa

myos helpottaa ja auttaa eteenpain. (Ruishalme & Saaristo 2007,43.)
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Florence (2008) tutkimuksen mukaan lapsikeskeisen psykososiaalisen tuen an-
taminen ja tarjoaminen perheelle auttaa perheenjasenia sydvan aiheuttaman
stressin kasittelyssa. Psykososiaalinen tuki edistaa mm. perheenjasenten vuoro-

vaikutusta.

Cavers ym. (2012) ovat elamanlaatu tutkimuksessa todenneet, etta sydpaan sai-
rastunut masentuu muita herkemmin. Tall6in pitkélle edenneen sydpépotilaan la-
heinen voi kokea myd6s levottomuutta, leimautuneisuutta, vaarinymmarretyksi tu-
lemista ja voi olla kyvytdn puhumaan omista tunteistaan tai sen hetkisesta tilan-
teestaan. Scmid-Buchi ym. (2008) tutkimuksen mukaan rintasydpapotilaiden
omaiset kokivat tarvitsevansa mm. henkista tukea ja voimavaroja omaan ja puo-
lisoonsa jaksamiseensa puolisonsa rintasyopaleikkauksen jalkeen. Naiset koki-
vat rintasyopéaleikkauksen jalkeen vasymysta, ahdistusta ja masennusta muuttu-

neesta kehostaan.

3.3 Vertaistieto

Vertaistieto koostuu useasta eri tiedon lajista mm. hiljaisesta-, maallikko-, koke-
mus-, ja asiantuntijatiedosta. Hiljainen tieto on tekijan ja toimijan henkilékohtaista
tietoa. Hiljainen tieto kuvaa kielellisia ja ei kielellisi& tuntemuksia, ihmisen omia
kokemuksia, muistisiséltoja ja osaamisen eri tuotteita. Hiljainen tieto syntyy
yleensa oivalluksesta, etta tiedamme enemman kuin osaamme sanoa. (Mikko-
nen 2009,54.) Hiljainen tieto on vaikeasti ilmaistava asia, ja sen esille tuomiselle
olisi kaytettava kielikuvia ja erilaisia vertauksia. Nain saadaan sanoiksi aavistuk-
sia ja nakemyksid (Moilanen, Tasala & Virtainlahti 2005,37).

Polanyi (1959) naki hiljaisen tiedon ja empiirisen ja kasitteellisen tiedon liittyvan
yhteen intuition kautta. Intuitio edellyttaa aina hiljaista tietoa. Empiirinen ja kasit-
teellinen tieto tekee nakyvaksi henkilon kasitteleman asian. Hiljaista tietoa ei
kyetd kuvaamaan verbaalisesti. Hiljainen tieto tulee esille esimerkiksi henkilon

toiminnassa. Kun henkilo tiedostaa hiljaisen tiedon, se siirtyy intuition kautta al-
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kuperaiseen kokemukseen muodostaen empiirisen ja kasitteellisen tiedon. Yhtei-
sollinen hiljainen tieto on mahdollista siirtaa toiselle henkil6lle samaistumisen, jal-

jittelyn ja tekemisen kautta. (Nurminen 2000,30.)

Hiljainen tieto voidaan saada nakyvaksi erilaisten tiedonmuunnosprosessien
kautta, jotka ovat sosiaalisia. Hiljaisen tiedon siirtdmisessa, kaytannon tasolla to-
teutuva vuorovaikutus on tarkedd. Nakyvan tiedon muuntumista hiljaiseksi tie-
doksi voidaan edesauttaa, kun tieto kuvataan paperiin/asiakirjoihin ja suullisiin
tarinoihin. Asiakirjojen avulla voidaan helpottaa tiedon siirtamista toisille ja sa-
malla auttaa kokemaan toisten kokemuksia epasuorasti. Suullisten tarinoiden
avulla voidaan jakaa myds erilaisia ajattelumalleja. (Moilanen, Tasala & Virtain-
lahti, 2005,37.)

Kokemustieto on saman kokemuksen kokeneen henkilén antamaa tietoa. Vertai-
nen voi kertoa omista kokemuksistaan ja sairaudesta selviytymisestaan vertaisil-
leen erilaisissa vertaistukiryhmissa ja tukihenkilon tapaamisissa. Kokemuksen
kuuleminen auttaa vertaisia selviytymaan erilaisista vaikeista tilanteista kuten esi-
merkiksi kriisista. Kokemuksen pohjalta sairastuneita voidaan kouluttaa joissakin
jarjestdissa myos kokemuskouluttajiksi. Sairastuneet koulutetaan kertomaan sai-
raudesta esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille ja opiskelijoille.
(Munnukka ym. 2005,18.)

Maallikkotieto on objektiivista tietoa. Tieto rakentuu ilmién kokemisesta ulkopuo-
lisena. Se on toisen k&den tietoa, jota saadaan esimerkiksi medialta. Maallikko

tiedon antaja uskoo aina omiin mielipiteisiin (Taulukko 1). (Mikkonen 2009,55.)

Tassa kehittdmisprojektissa vertaistuen tiedon lajeina toteutuvat kokemustieto ja
hiljainen tieto. Kokemustietoa saatiin vertaistukihenkilgilta ja sydpakuntoutujilta,
kun he jakoivat kokemuksiaan toistensa kanssa sopeutumisvalmennuskurssilla.
Hiljaista tietoa saatiin ja siirrettiin vertaistukihenkildilta toisille tukihenkildille val-
mennuskoulutuksessa, kun he tutkivat ja reflektoivat itsedaan ja kokemuksiaan

valokuvien kautta kirjoittamalla niista.
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Taulukko 1. Vertaistuen eri tiedon lajit

Hiljainen tieto

Tekijan ja toimijan
omaa tietoa.

Subijektiivista tie-
toa. Kuvaa kielelli-
sia ja ei kielellisia
tuntemuksia, ihmi-
sen omia koke-
muksia, muistisi-
séaltoja ja osaami-
sen eri tuotteita.

Henkilokohtaista
tietoa.

Syntyy oivalluk-
sesta. Tiedamme
enemman kuin
0saamme sanoa.

Maallikkotieto

Arkipaivan tie-
toa.

Obijektiivista tie-
toa. llmién koe-
taan ulkopuoli-
sena.

Toisen kaden
tietoa. Tutkijat,
ammattilaiset,
perhe, osalli-
suus ja media.

Usko omiin mie-
lipiteisiin.

Kokemustieto

Kokemukseen pe-
rustuvaa tietoa.

Subjektiivista tie-
toa. llmi6 koetaan
sisaltapain.

Ensi k&den tietoa.
Omistajuus koke-
mukseen.

Usko omien koke-
musten merkit-
sevyyteen, jakami-
sen ja kuulumisen
kokemukset.

18

Asiantuntijatieto

Koulutukseen ja op-
pimiseen perustu-
vaa tietoa.

Obijektiivista tietoa.
IImi6ta tarkastellaan
ammatillisesta nako-
kulmasta.

Koulutuksen kautta
syntynytta toisen ka-
den tietoa.

Usko kokemustie-
toon, teoreettisiin
selitysmalleihin.

Lahde: Mikkonen 2009, Marianne Nylund 1999 tukeutuen Borkmaniin (1976,1989)
sekd mukaillen Schubert & Borkman (1991).

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO)| Kirsi Siira



19

4 VERTAISTUEN ERI MUODOT

4.1 Ensitieto

Ensitieto tilaisuuksia jarjestavat ja tarjoavat terveydenhuolto ja potilasjarjestot.
Ensitieto tilaisuudet ovat ajankohtaisia kun henkild saa vakavan sairauden tai
vammautuu akillisesti. Ensitietoa tarjotaan yleensa koko perheelle. Ensitiedon
avulla saadaan tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja sairauteen liittyvasta
vertaistukitoiminnasta. (Mikkonen 2009,46.)

Ensitietoa on mahdollisuus saada my6s erilaisissa ensitietoryhmissa.
Ensitietoryhmissa syopépotilas ja hanen laheisensa saavat tietoa syovasta, sen
hoidoista ja  kuntoutuksesta syOp&adn perehtyneiltd asiantuntijoilta.
Ensitietoryhma tukee syopapotilasta ja hanen perhettddn sydvan kanssa

selviytymisessa. (Vainio 2013,51.)

4.2 Tukihenkil6toiminta

Tukihenkilé on tehtdvaan koulutettu vapaaehtoinen aikuinen henkilé. Tukihenkil®d
kohtaa sydpaan sairastuneen silloin kun sairastunut sita kaipaa ja on sita toivo-
nut. Tukihenkil6lla tulee olla halua ja aikaa olla lasna syopéén sairastuneen
kanssa. Tukihenkilon rooli on olla kuulijana, tukena ja kokemuksen jakajana.
(Koivisto 2010, 8.)

Sairastuneen tukihenkil6 on vertainen eli vertaistukihenkild, joka on sairastanut
saman sairauden. Vertaistukinenkil6lla omakohtainen kokemus mahdollistaa sai-
rastuneen kanssa yhteisen kielen ja kokemuksen jakamisen. Vertaistukihenkild
on merkittava ja tarked voimavara vastasairastuneelle. Sairastunut nakee miten
sairaudesta voi selvitd ja miten sen kanssa voi oppia elamaan. (Koivisto 2010,
8.)

Tukihenkil6toimintaa toteuttavat ja valvovat maakunnalliset syopayhdistykset ja

valtakunnalliset potilasyhdistykset (Lounais-Suomen Sy6payhdistys 2013 b,28).
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Tukihenkil6 on aina syopayhdistyksen jasen ja toimii yhtena sen jasenena. Tuki-
henkil6 on sitoutunut osallistumaan sdénndélliseen tydnohjaukseen ja jatkokoulu-
tuksiin. Tukihenkilétoiminta on lyhytkestoista toimintaa. Saattohoidossa tukihen-
kilosuhde voi jatkua tuettavan kuolemaan asti. Tukihenkilo tapaa tuettavan noin
1-2 kertaa ja tapaamisen kesto on noin tunti. Tukihenkil6 voi olla tuettavaan yh-

teydessa myos puhelimitse ja sahkopostitse. (Koivisto 2010, 15.)

4.3 Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennus on lakisdateista palvelua, joka on ohjeistettua ja sdadel-
tya. Sopeutumisvalmennusta jarjestetddn vammaispalvelulain, laakinnallisen
kuntoutuksen, Kelan kuntoutuslain ja tapaturma- ja likennevakuutusta koskevien
lakien mukaisesti. (Mikkonen 2009,46.)

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat yksi vertaistuen lahteista. Vertaistuen saantia
pidetaan tarkeéana tukimuotona syopakuntoutuksessa. Sydpajarjestot tarjoavat ja
jarjestavat syopapotilaille ja heidan laheisilleen sopeutumisvalmennuskursseja.
Sopeutumisvalmennuskurssit ovat moniammatillista ryhmamuotoista toimintaa,
joiden tarkoituksena on antaa tukea kuntoutuijille ja heidan laheisilleen sairauden
tai vamman aiheuttamassa muuttuneessa elamaéantilanteessa. Sopeutumisval-
mennuskursseilla annetaan tietoa sairaudesta, sen hoidosta seké kuntoutukseen
liittyvista muista tukitoimista. Kursseilla etsitaan myos keinoja, miten kuntoutuja
itse voi vahvistaa omia voimavarojaan, parantaa elamanhallintaa seka lisata
omaa aktiivisuutta ja osallistumista oman elinympariston ja yhteiskunnan toimin-
taan. (Kela 2013,1.)

Syopakuntoutuksen aikana syopakuntoutujan tunne-elama ja hyvinvointi parane-
vat. Kuntoutuksen aikana sytpakuntoutujalle erityisen tarkeita ovat yksilokohtai-
set keskustelutilanteet ja pienrynmakeskustelut muiden sy6pakuntoutujien
kanssa. (Leinonen 2011,77.) Vertaistuelta odotetaan kokemuksia syovan koke-
misesta, syovan vaiheista ja etenemisestd seka sydvan vaikutuksista sosiaalisiin

suhteisiin ja arkielamaan (Nurminen ym.2011,94).
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Kun sydpakuntoutusta suunnitellaan ja toteutetaan, tulee ottaa huomioon myos
sairastuneen tukiverkosto, kuntoutuksen oikea-aikaisuus, antajatahon asiantun-
tijuus, eri tuen muotojen saatavuus, tiedon saanti seka asiakaslahtoéisyys (Vainio
2013,2). Pienryhmé&keskusteluille ja yksilokohtaisiin keskusteluihin on tarkeaa va-
rata riittvasti aikaa ryhmakoot huomioiden (Leinonen 2011,78).

4.4 Vertaistukiryhméat

Vertaistukiryhnma on yksi vertaisuuden toteutumisen paikka. Ryhmé&an osallistu-
minen on vapaaehtoista, ja sen taustalla on usein halu paasta tutustumaan ih-
misiin, jotka ovat kokeneet/sairastaneet saman sairauden. (Holm ym. 2010,25—
26.) Vertaistukiryhmassa on mahdollista saada ryhméan antamaa vertaistukea.
Ryhméan avulla sairastunut oppii kasittelemaan ja ymmartamaan kriittisia ja krii-
siin johtaneita elamantilanteita. Sairastunut oppii ymmartamaan myos omaa sai-
rautta seka saa rohkeutta ja voimaa puhua omasta sairastumisestaan. Vertais-
tukiryhnma mahdollistaa my6s niin sanotun hiljaisen tiedon toteutumisen, jolloin
yhteenkuuluvuuden ja samankaltaisuuden kokemukset yhdistyvét. (Nurminen
ym. 2011,97.)

Ussher ym. (2006), Stang ym. (2008), Steginga ym. (2007) & Chamber ym.
(2012) mukaan syopéapotilaat voivat kokea vertaistukiryhmassa yhteiséllisyyden,
voimaantumisen ja pysyvyyden tunteita. Yhteisollisyyden tunne ja vertaistuki ryh-
massa auttoi elamaan syovan kanssa, paransi elaménlaatua ja antoi lisaa itse-
luottamusta. Vertaistukiryhmaltd syopéapotilaat saivat tietoa sydvasta ja sen hoi-
dosta sek& auttoivat parantamaan ihmissuhteita koska oli paikka, jossa voi il-

maista vaikeitakin tunteita.

Vertaistukea voi saada vertaistukiryhmien liséksi myds internetista. Yli-Uotila ym.
(2012) mukaan internetia kaytetddn sen helppouden vuoksi sosiaalisen tuen,
viestinnan ja tiedonsaannin l&hteend. Internetista haetaan yleensa emotionaa-
lista ja tiedollista tukea. Tietoa internetistd houkuttelee hakemaan vertaistuki ja

omat kielteiset kokemukset sairaudesta. Salzer ym. (2010) mukaan internetista
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saatu vertaistuki ei aina kuitenkaan ole mydnteista, jolloin se lisda syopapotilaan

pelkoa ja ahdistusta.
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5 TUKIHENKILOTOIMINTA SYOPAJARJESTOISSA

5.1 Tukihenkilétoiminnan periaatteet

Suomen Syopayhdistyksen jasenjarjestot, maakunnalliset sydpayhdistykset ja
valtakunnalliset potilasyhdistykset ovat sitoutuneet toimimaan sovittujen tukihen-
kilotoiminnan periaatteiden mukaisesti. Tuen saaminen ei edellytéa yhdistykseen
liittymista, mutta tarvittaessa tukihenkild voi kertoa yhdistyksen toiminnasta. Tu-
kihenkildtoiminnan periaatteena on, etta toiminta on palkatonta vapaaehtoistyota,
joka tapahtuu tuettavan ehdoilla. Tukihenkilon tulee olla tdsmallinen ja luotettava.
Tukihenkil6a sitoo vaitiolovelvollisuus, han ei saa kertoa ulkopuolisille tuettavan
kanssa kaydyista keskusteluista ja han on sitoutunut myos vaitioloon suhteessa
terveydenhuoltohenkiléstoon, viranomaisiin ja tuettavan laheisiin. Han ei myos-
kdan saa ottaa kantaa tuettavan hoitoon liittyviin asioihin, antaa katteettomia lu-
pauksia paranemisesta eiké arvostella hoitohenkildkuntaa, hoitotoimenpiteita tai
hoitovalintoja. (Koivisto 2010, 6.)

Tukihenkilon tulee kunnioittaa tuettavan omia vakaumuksia ja ymmartaa, etta eri
uskonto- ja kulttuurimaailmat ovat erilaisia. Tukihenkild ei saa my6skaan tuoda
julki omia uskonnollisia ja poliittisia mielipiteita. Tukihenkild ei saa ottaa vastaan
tuettavalta tai hanen laheiseltddn korvausta tai lahjoja. Yhdistys voi tarvittaessa
oman harkintansa mukaan korvata tukihenkildlle puhelin- tai matkakuluja. (Koi-
visto 2010, 6.)

5.2 Tukihenkildiden koulutus

Tukihenkil6iden koulutus jakautuu peruskoulutukseen ja taydennyskoulutukseen.
Peruskoulutus antaa valmiuden toimia tukihenkilond ja  erilaiset
taydennyskoulutukset lisddvat motivaatioita, vahvistavat osaamista ja antavat
voimavaroja tyossa jaksmiseen. (Koivisto 2010,10.) Tukihenkil6iksi haluavat

haastatellaan aina ennen peruskurssille paasya. Haastattelun avulla selvitetaan
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tukihenkiloksi haluavan motivaatio ja onko hanella riittavasti voimavaroja toimin-

taan ryhtymiseksi. (Lounais- Suomen Syopayhdistys r.y. 2013b, 29.)

Peruskoulutusta jarjestetdan tukihenkildétoimintaa toteuttavissa yhdistyksissa ja
valtakunnallisesti Suomen SyoOpépotilaat r.y: ssa. Peruskoulutuksessa kasitelta-
vat asiat ovat valtakunnallisesti yhtenevaiset. Peruskoulutus jaetaan kahteen eri
jaksoon ja koulutus kestaa vahintaan 25 tuntia. Koulutuksen aikana arvioidaan
tukihenkilon soveltavuutta tukihenkiloksi. Peruskoulutuksessa kasiteltavia asioita
ovat: jarjestdon toiminta ja toiminta ajatus, tukihenkilétoiminnan periaatteet, tuki-
henkil6toiminnan kaytanto, tietoa syovasta ja sen hoitomuodoista, sydopaan sai-
rastuneen henkilén kohtaaminen, selviytymishaasteet ja kriisiteoria, sairauden
vaikutukset elaman eri osa-alueilla, jarjeston tukimahdollisuudet ja niihin hakeu-
tuminen, tukihenkilén oma kokemus ja voimavarat seka vaitioloon sitoutuminen

ja luottamuksellisuus. (Koivisto 2010,11.)

Tukihenkil6ille tydnohjaus on tarkeé tydssa jaksamisen kannalta. Tyonohjausta
tulee jarjestaa tukihenkildille saanndllisesti. Tyonohjauksessa keskustellaan
mahdollisista haastavista tukitilanteista. (Lounais- Suomen Syo6payhdistys r.y.
2013b, 29.)

5.3 Vertaistukihenkildiden osaaminen

Osaamisen maarittely lahtee siitd mita ja millaista ydinosaamista tarvitaan, etta
visio ja strategian tavoitteet toteutuvat. Osaaminen rakentuu tiedoista, taidoista
ja kokemuksesta. Tieto on hyvin perusteltu tosikasitys (mm. teorioiden ja tutki-
musten tuottama tieto). Taito kehittyy tekemisen kautta ja kokemus tiedon ja tai-
don yhdistamista toiminnaksi, joka rakentuu myos hiljaisen tiedon varaan. (Tuomi
& Sumkin 2012,30.)

Osaamisen nykytaso voidaan selvittad osaamiskartoituksen avulla. Osaamisen
kartoituksessa verrataan nykyosaamisessa tarvittavaa osaamista tavoiteltavaan

osaamiseen, jonka tarkoituksena on tunnistaa osaamisvahvuudet ja osaamispuit-
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teet. (Otala 2008,123.) Osaamiskarttojen avulla voidaan maaritella ja dokumen-
toida tarvittava osaaminen. Osaaminen voidaan maaritella myoés osaamiskeskus-
teluissa. Osaamisen tulisi aina nakya toiminnassa, jolloin osaamistavoitteiden tu-

lisi kuvata kaytannon toimintaa. (www.eOsmo.fi)

Osaamiskartoitusten ja maaritelmien pohjilta voidaan laatia osaamisen kehitta-
missuunnitelmat yksilo, ryhma/yksikko- ja organisaatiotasolle. Osaamisen kehit-
tamissuunnitelmien tarkoituksena on ohjata, suunnata ja systematisoida osaami-
sen kehittdmista ja hankkimista. Osaamisen kehittamissuunnitelmassa otetaan
kantaa osaamisen kehittdmisen toimenpiteisiin, aikatauluun, vastuuhenkil6én ja
tarvittaviin resursseihin. Yksittdisen tyontekijan osaamisen kehittdmissuunni-
telma voidaan laatia esimerkiksi  kehityskeskustelujen  yhteydessa.

(www.eOsmo.fi)
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6 KEHITTAMISPROJEKTIN TAVOITTEET, TARKOITUS
JA VAIHEET

6.1 Kehittamisprojektin tavoitteet ja tarkoitus

Kehittamisprojektin tavoitteena oli edistaa syopéakuntoutujien ja heidan laheis-
tensa vertaistuen saantia sopeutumisvalmennuskurssin aikana seka vahvistaa
vertaistukihenkildiden osaamista valmennuskoulutuksen avulla. Valmennuskou-
lutuksen tarkoituksena oli vahvistaa vertaistukihenkildiden osaamista heidan toi-
miessaan sopeutumisvalmennuskursseilla vertaistukihenkildina seka luoda heille

mahdollisuus keskindiseen vertaistukeen ja verkostoitumiseen.

Vertaistukihenkilon sisaltavassa sopeutumisvalmennuskurssin toimintamallissa
koulutettu vertaistukihenkil6 kulkee sopeutumisvalmennuskurssilla syépakuntou-
tujien mukana kahden-kolmen paivan ajan. Vertaistukihenkilé toimii kurssin ai-
kana fyysisen, psykososiaalisen, hengellisen ja tiedollisen tuen edistajana syo-
pakuntoutujille ja heidan laheisilleen, jolloin tuetaan ja parannetaan syopakun-
toutujien ja heidan laheistensa elaménlaatua ja -hallintaa seka tybelamaan pa-

luuta.

6.2 Kehittdmisprojektin eteneminen

Kehittamisprojekti kaynnistyi helmikuussa 2013 sydpéapotilaan hyva hoitopolku-
hankkeeseen tutustumalla. Alustava esiselvitys tehtiin kesdkuun 2013 aikana ja
projektisuunnitelma valmistui heindkuussa 2013. Projektisuunnitelman valmistut-
tua se esiteltiin ohjausryhmalle ja omalle projektiryhmaélle elokuussa 2013. Tutki-

muslupa saatiin Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen hallitukselta 31.10. 2013.

Projektiryhmén kanssa yhteistydssa paatettiin toteuttaa vertaistukihenkilésemi-
naarin syyskuussa 2013. Vertaistukihenkildéseminaarin suunnittelu aloitettiin hei-
nakuun 2013 aikana. Vertaistukihenkiloseminaarin tarkoitus oli toimia niin sanot-
tuna rekrytointiseminaarina, jonka kautta rekrytoitiin vertaistukihenkil6ita tule-

vaan valmennuskoulutukseen (tammikuu 2014).
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Tulevasta vertaistukihenkildseminaarista ilmoitettiin Lounais-Suomen Syodpayh-
distyksen paikallisosastoihin puhelimitse seké jokaiseen paikallisosastoon lahe-
tettiin kutsukirje/ilmoitus tulevasta seminaarista. (Liite 1). Tulevasta vertaistuki-
henkilbseminaarista laitettiin ilmoitus my6s Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen

internet sivuille.

Vertaistukihenkildseminaari toteutettiin 28.9.2013 Meri-Karinassa, joka sujui hy-
vin. Seminaarista on tietoa edempana. Vertaistukinenkiloseminaarin jalkeen aloi-
tettiin tulevan valmennuskoulutuksen suunnittelu yhteistydssa projektirynman

kanssa.

Tammikuussa 24.—-26.1. 2014 toteutettiin valmennuskoulutus vertaistukihenki-
I6ille. Valmennuskoulutuksen lopussa toteutettiin ensimmainen soveltavaan tut-
kimukseen liittyva haastattelu. Haastateltavina toimivat valmennuskoulutuksessa
olleet vertaistukihenkilot. Valmennuskoulutukseen osallistuneista vertaistukihen-
kildistd muodostui vertaistukinenkildverkosto. Syntynyttd vertaistukihenkildver-
kostoa tuettiin tapaamaan saanndllisesti. Vertaistukihenkiléverkosto kokoontui

kesakuussa ja lokakuussa 2014.

Pilottisopeutumisvalmennuskurssit toteutettiin kevaéan 2014 aikana, joissa ver-
taistukihenkilot (3kpl) olivat toimineet mukana. Soveltavaan tutkimusosioon liitty-
vat haastattelut toteutettiin maaliskuussa suolisto-ja vatsasydpakuntoutujien

kurssilta ja huhtikuussa rintasyopakuntoutujien kurssilta. (Kuvio 1)

Kevaalla 2014 tiedotettiin projektin alustavista tutkimustuloksista omalle projekti-
ryhmalle Meri-Karinassa ja Turun ammattikorkeakoulun aluekehitysseminaa-
rissa. Syksylla 2014 jarjestettiin tammikuun valmennuskoulutuksessa olleille ver-
taistukihenkildille + paikallisosastojen luottamushenkildille vertaistukihenkildiden

koulutuspaiva, jossa kerrottiin projektin tutkimustuloksista.

8.-9.9 2014 projektipaallikko kavi kertomassa kehittamisprojektista posterin muo-
dossa Ongolociga Rehabilitation Symposium Conferenssissa Kéopenhami-

nassa.
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Syksyn 2014 aikana toteutettiin myos projektin tutkimuksellisuuden osuuden ar-
viointi ja tehtiin implemointisuunnitelma. Tammikuussa tai helmikuussa 2015 jul-
kaistaan artikkeli vertaistukihenkilon sisaltavasta sopeutumisvalmennuskurssin
toimintamallista ja kehittamisprojektin tutkimuksellisen osuuden tuloksista Suo-

men Syodpdasairaanhoitajat lehdessa.

Kehittamisprojektin eteneminen

. d .
[ | Y, * Valmennus- _ N
- ./4_ koulutuksen /__
' | toteutus

+ Hankkeeseen .
tutustuminen (Tammikuu)
- Esiselvitys * Vertaistukihen- || . Vertaistukihen-
- Kutsu- ja * Vertaistukihen- kiloverkoston kiliden
rekrytointisemi kiléseminaarin tukeminen koulutuspv
naarin toteutus . Pllottlkur3_5|en + Projektin- ja
suunnittelu + Valmennus- toteuttaminen tutkimuksel-
koulutuksen + Tutkimukselli- lisuuden
laadinta suuden osuuden
- Pilotti osuuden arviointi
\ /| sovakurssien toteuttaminen * Implemointi-

suunnittelu + Alustavista suunnitelma
\ ) tuloksista o
. tiedottaminen |
i

Kuvio 1. Kehittamisprojektin eteneminen

Kehittamisprojektin aikana projektipaallikon ja projektiryhmén yhteistyd on toimi-
nut hyvin. Projektiryhman jasenet ovat kuunnelleet projektip&allikon kehittamis-
ideoita ja kannustaneet niiden toteuttamisessa. Projektiryhmalta projektipaallikko
on saanut myods hyvia kehittdmisideoita. Projektiryhma on kokoontunut yhteensa
seitseman kertaa. Ohjausryhmé on kokoontunut kerran. Taman liséksi projekti-
paallikké on kaynyt useita kertoja Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskuksessa

hoitamassa projektiin liittyvia asioita.
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6.3 Vertaistukinenkildseminaari

Vertaistukinenkildseminaari jarjestettiin lauantaina 28.9.2013 Meri-Karinan toi-
minta- ja palvelukeskuksessa. Seminaariin osallistui yhteensa 13 henkil6a. Se-
minaarin tavoitteena oli toimia niin sanottuna rekrytointiseminaarina, jonka avulla
rekrytoitiin vertaistukihenkilita alkavaan vertaistukihenkildiden valmennuskoulu-

tukseen tammikuussa 2014. (Liite 2)

Seminaaripaiva aloitettiin Lounais-Suomen SyoOpayhdistyksen toimitusjohtajan
virallisella avauspuheella. Avauspuheessa painotettiin vertaistuen merkitysta ja
vertaistukihenkildiden koulutuksen tarpeellisuutta ja tarkeyttd. Seminaaripaivan
ohjelmaan sisaltyi psykologin luento vertaistukihenkildiden hyvinvoinnista ja jak-
samisesta seka Suomen SyoOpayhdistyksen vertaistuen koordinaattorin luento
vertaistukitoiminnan valtakunnallisista kehittamis-suunnitelmista. Paivan aikana
saatiin kuulla kahden kokeneen vertaistukihenkilon luento vertaistuen merkityk-
sesta sairastuneen ja vertaistukihenkilon nakokulmasta. Seminaaripéivan lopuksi
projektip&allikko piti luennon vertaistuen vaikuttavuudesta ja informoi tulevan val-

mennuskoulutuksen tavoitteista ja tarkoituksesta.

Seminaaripdivan aikana luennoitsijoiden ja vertaistukihenkildiden valilla vallitsi
avoin ja hyva keskusteluyhteys. Paivan aikana keskusteltiin, millaisia neuvoja ja
vinkkeja uusi vertaistukihenkild tarvitsee? Tarkeitd neuvoja ja vinkkeja nousi
esille. Neuvot ja vinkit uudelle vertaistukihenkil6lle olivat: ole oma itsesi, positiivi-
nen, ole rauhallinen ja kuunteleva, luo toivoa ja lohtua, ole tavoitettavissa, tarvit-
taessa ohjaa tuettava asiantuntijalle tai ammattiauttajalle, muista olla vaitiolovel-
vollinen, ala vahattele, kuuntele, ala ole itse paahenkilé ja muista pitdaa huolta

itsestasi.

Paivan aikana vertaistukihenkilGiden valilla esiintyi myos keskustelua saanndllis-
ten koulutuksien jarjestamisesta ja sen tarkeydesta vertaistukihenkiléille. Vertais-
tukihenkildseminaari onnistui kokonaisuudessaan hyvin. Kaikki vertaistukihenki-
I6t ilmoittautuivat alkavaan valmennuskoulutukseen. Valmennuskoulutukseen
halukkaat henkilot haastateltiin lokakuun ja marraskuun 2013 aikana yhteis-

tydosséd Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskuksen kurssitoiminnan vastaavan
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hoitajan kanssa. (Liite 3.) Haastattelupaikkana toimi Meri-Karinan toiminta- ja pal-
velukeskus ja Salon Karina. Haastatteluun varattiin aikaa noin tunti. Kriteereita
pohdittiin yhteistydssa projektiryhman kanssa. Valmennuskoulutuksen hakukri-
teerit olivat: henkild on toiminut tukihenkilona vahintaan 2-3 vuotta ja héan on sel-
vinnyt omasta sairaudestaan hyvin seka kaynyt syopayhdistyksen tukihenkil6-
koulutuksen. Koulutukseen valittiin 12 hakijaa. Heille lahetettiin hyvissa ajoin jou-
lukuussa 2013 valintakirje ja valmennuskoulutuspaivien ohjelma (Liite 4 ja Liite
5) Valmennuskoulutukseen ilmoittautuneiden joukossa oli myds kolme henkilda,
jotka eivat olleet kayneet vield tukihenkilokoulutusta. Nama henkiltt kavivat tuki-
henkil6 peruskoulutuksen ja tdydennyskoulutuksen seminaarin jalkeen ja toimivat
valmennuskoulutuksen jalkeen 2-3 vuotta vertaistukihenkildina kunnes paasevat

sopeutumisvalmennuskursseille mukaan.

6.4 Valmennuskoulutus

Valmennuskoulutus jarjestettiin vertaistukihenkiléille Meri-Karinan toiminta- ja
palvelukeskuksessa 24.1-26.1. 2014. Koulutukseen osallistui 12 vertaistukihen-
kiloa. Osalla vertaistukihenkil6ista oli yli viiden vuoden kokemus vertaistukitydsta
ja osalla oli vahemman. Valmennuskoulutus oli pituudeltaan kolme paivaa ja
osallistujat yopyivat Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskuskessa koulutuksen

ajan.

Valmennuskoulutuksen tarkoituksena oli vahvistaa vertaistukihenkildiden osaa-
mista ja antaa heille riittavat valmiudet ja tiedot toimia mukana osana sopeutu-
misvalmennuskurssin toimintaa. Valmennuskoulutuksen siséltd suunniteltiin yh-
teistydssa projektiryhman kanssa. Projektipdallikkd oli paavastuussa koulutuk-
sen toteuttamisesta. Koulutuksessa luennoitsijoina toimivat: Suomen sydpéapoti-
laiden toiminnanjohtaja, psykoterapeutti, ratkaisukeskeinen tyénohjaaja ja valo-

kuvaaja, psykologi, kurssitoiminnan vastaava hoitaja ja YAMK-opiskelija.
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Ensimmaisen koulutuspaivan aikana vertaistukinenkildiden kanssa perehdyttiin
psykososiaaliseen auttamiseen ja toimivan vertaistukisuhteen luomiseen ja sii-
hen vaikuttaviin tekijoihin. Ensimmaisen koulutuspaivan tarkoituksena oli, etta
vertaistukihenkilot ymmartavat toimivan tukisuhteen edellytykset seka tuettavan
ymparilla olevan perheen ja sen vaikutuksen sairastuneen kayttaytymiseen. Tu-
ettavan kayttaytymiseen voivat vaikuttaa monet asiat muun muassa perheen-
jasenten reagoinnit, tuki ja kayttaytyminen. Vertaistukihenkilén on talléin hel-
pompi tukea sairastunutta, kun han ymmartad myos lahiverkoston vaikutuksen
tuettavan elamantilanteeseen. Ensimmaisen koulutuspaivan aikana vertaistuki-
henkil6t saivat myos tietoa vertaistukihenkilén roolista sopeutumisvalmennus-

kurssilla.

Toisen koulutuspaivan aiheena oli kokemuksellinen oppiminen. Paivan koulutta-
jana toimi valokuvaaja, ratkaisukeskeinen tyonohjaaja Helsingista. Koulutuk-
sessa kokemuksellisen oppimisen vélineena toimi vertaistukihenkil® itse teke-
malla itsestéan omakuvan ihmisena ja tukihenkilona. Omakuvan tekeminen oli
niin sanottu luova prosessi, jossa tutkittiin itseaan tukihenkilona syvemmin valo-
kuvan kautta kirjoittamalla ja keskustelemalla. Paivan alkoi tutustumalla kahteen
taidenayttelyyn, jotka toimivat askeleina omakuvan tekemiseen. Ensimmainen
nayttely oli sokean kuvataiteilijan Katseen takana-nayttely ja toinen nayttely oli
Saa katsoa- nayttely rintasybpaan sairastuneista naisista. Nayttelyiden jalkeen

keskustelimme nayttelyiden herattamista ajatuksista.
Nayttelyiden herattamia ajatuksia olivat:

“Sairaudesta huolimatta voi elaa arvokasta eldméaa”
“Tunne on syvempi kuin nadkyvé pinta”

“Sairastunut voi olla katkeytynyt muurin sisélle -> tarkeda antaa tuettavalle aikaa,
tukihenkilon tulee talldin olla joustava ja varovainen tuettavan kohtaamisessa”

"Vieraan ihmisen kohtaamisessa luottamuksen syntyminen on tarkeda”

Paivan lopuksi koulutukseen osallistuneet pohtivat viela lauseita, jotka voivat aut-

taa tuettavaa sairastumisen jalkeen elamassa eteenpain. Lauseet olivat:
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“Toivo ei yksin auta, pitdd myd6skin uskoa”

"Aina on valoa ndkyvissé vaikka on pimeitékin hetkigd”
"Eldmé& on kokonaisuus, yksi vaiva ei murra”

“Sinua vielé tarvitaan”

"lloa, valoa ja voimaa tulevaan”

"Toivoa on niin kauan kuin on elamaa”

Toinen koulutuspaiva koettiin antoisaksi ja mielenkiintoiseksi. Vertaistukihenkil®i-
den luovuuden loytyminen itsesté toi esille sen, ettd luovan tyéskentelemisen
kautta saatiin esille uusia nakoékulmia ymparilla olevasta todellisuudesta ja it-
sestd, jolloin vertaistukihenkildiden itsereflektio kehittyi. Itsereflektion kehittymi-
nen auttoi vertaistukihenkil6itd tunnistamaan ja I6ytamaan itsessa kehitettavat

piirteet, joita voi hyddyntaa vertaistukity0ssa.

Viimeisen koulutuspaivan aiheet painottuivat vaikeiden tilanteiden ja tunteiden
hallintaan vertaistukity6sséa seka vertaistukihenkildiden hyvinvoinnin ja jaksami-
sen yllapitamiseen ja huolehtimiseen. Aihetta jatkettiin siitda mihin vertaistukihen-

kiloseminaarissa jaatiin.
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6.5 Vertaistukihenkildiden koulutuspaiva Meri-Karinassa

Vertaistukihenkildiden koulutuspaiva jarjestettiin 15. elokuuta yhteistydssa Lou-
nais-Suomen Syo6payhdistyksen r.y:n toimitusjohtajan kanssa. Koulutukseen
osallistui kymmenen koulutettua vertaistukihenkil6a ja Lounais- Suomen Syo-
payhdistyksen paikallisyhdistyksen vaked mm. rahastonhoitajia ym. luottamus-
henkiloita. (Liite 6)

Koulutuspdaiva aloitettiin Lounais-Suomen Syodpayhdistyksen toimitusjohtajan
avauspuheella. Avauspuheessa painotettiin Lounais-Suomen Sy6payhdistyksen
palvelutuotantoa, vapaaehtoistoiminnan monimuotoisuutta ja vertaistukitoimin-
taa. Koulutuspaivaan ohjelmaan siséltyi yliopettajan luento hiljaisen tiedon mer-
kityksesta vertaistukitydssa ja Suomen Mielenterveysseuran koordinaattorin lu-
ento vertaistuen toteutumisesta puhelimen valityksella. Paivan aikana osallistu-
neet saivat kuulla luennon myds kehittdmisprojektiin liittyvista tuloksista. Paiva
lopetettiin vertaistukiryhmien toiminnasta kertovaan luentoon, jonka piti vertaistu-

kiryhmi& ohjaava sairaanhoitaja TYKS:sta.

Koulutuspaiva paattyi loppukeskusteluun ja koulutuspalautteen keraamiseen.
Koulutuspaivaan ja sen aiheisiin oltiin erittain tyytyvaisia. Palautteissa korostuu,
ettd yhteinen kokoontuminen vertaistukihenkildiden kesken on tarkeaa ja tulevia

koulutuksia ja jatkoa odotetettiin jo kovasti.
Tassa muutamia vapaita palautteita koulutuspaivasta:

"Oikein ajatuksia heréttavé ja runsaasti tietoa siséltava koulutuspéiva’.
"Tuntui mukavalta pitkasté aikaa kokoontua. Hyvét luennoitsijat’.

"Suomen mielenterveysseuran aluekoordinaattoria olisin kuunnellut mieluusti pi-
dempaan. Rinta ca vertaistukiryhma info oli hyvéa”.

"Paljon uutta tietoa, néité liséa”.

"Antoisa péaivé pitkasta aikaa ndhdéa vertaistukihenkilbitd. Hyvét ja kiinnostavat
luennot.
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7 KEHITTAMISPROJEKTIN SOVELTAVAN TUTKIMUK-
SEN TOTEUTUS

7.2 Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittda sopeutumisvalmennuskurssilla olevien sy6-
pakuntoutujien ja heidan laheistensa vertaistuen saamista ja sen merkitysta syo-

pakuntoutujille seka selvittda valmennuskoulutuksen laatu.

Tutkimuskysymykset:
Tukihenkil6ilta:

Millaista tietoa valmennuskoulutus antoi tukihenkiloille?
Millaista tukea valmennuskoulutus antoi tukihenkiloille?
Miten vertaistukihenkil6t kokivat vertaisilta saadun vertaistuen?

Miten koulutusta tulee kehittaa?

YV V V VY V

Mita vertaistukihenkildn osaaminen on?
Sy6pakuntoutujilta ja laheisilta:

» Mita vertaistukea syopakuntoutujat ja heidan laheisensa saivat sopeutu-
misvalmennuskursseilla?
» Millainen merkitys vertaistuella on sydpakuntoutujan ja laheisen elamaan?

> Millaista on kuntoutumista edistava vertaistuki?

7.2 Aineiston keruu

Tutkimuksen lahestymistapa oli kvalitatiivinen eli laadullinen. Aineistojen keruut
toteutettiin teemahaastatteluilla. Osa haastattelukysymyksista ja teemoista nousi
esille kirjallisuuskatsauksesta. Ennen haastattelujen toteutumista haastatteluun
osallistuville lahetettiin haastattelun saatekirje ja tutkimustiedote, jossa kerrottiin

tulevasta haastattelusta, kehittamisprojektin lahtékohdista ja tarkoituksesta. (Liite
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8) Teemahaastattelut toteutettiin 6-9 hengen pienryhmissa. Haastatteluissa edet-
tiin keskeisten teemojen mukaisesti ja haastatteluihin oli varattu aikaa tunti.
Haastattelut toteutettiin Lounais-Suomen Sy6payhdistyksen tiloissa Meri-Karinan

toiminta- ja palvelukeskuksessa. Teemahaastattelut tallennettiin nauhurin avulla.

7.2.1 Valmennuskoulutukseen osallistuneiden haastattelut

Valmennuskoulutukseen osallistuneet vertaistukinenkilét (N=12) haastateltiin
tammikuussa 2014 valmennuskoulutuksen lopussa. Teemahaastattelu toteutet-
tiin kuuden hengen pienryhmissa ja yhden ryhméan haastatteluun oli varattu aikaa
tunti. Teemahaastattelu tallennettiin nauhuria apuna kayttaen. Teemahaastatte-
lussa edettiin keskeisten valittujen teemojen mukaisesti ja tarvittaessa kaytettiin
apukysymyksia. Teemat olivat: koulutuksen kesto, laajuus ja sisaltd, koulutuksen
aikainen vertaistuki, koulutuksen kehittaminen ja vertaistukihenkilon osaamisen
kehittaminen. (Liite 9)

7.2.2 Sydpakuntoutujien ja laheisten haastattelut

Syopakuntoutujat ja heidan l&heisensa haastateltiin teemahaastattelulla maalis-
kuun ja toukokuun 2014 aikana kahdelta eri Kelan sopeutumisvalmennuskurs-
silta. Molemmilla sopeutumisvalmennuskurssilla oli toiminut koulutettu vertaistu-

kihenkil6 mukana kaksi paivaa.

Maaliskuussa haastateltiin (N=9) sydpakuntoutujaa vatsa- ja suolistosydvan so-
peutumisvalmennuskurssilta. Omaisia ei haastateltu koska omaiset olivat olleet
mukana vain kaksi paivaa. Toukokuussa haastateltin (N=9) sytpakuntoutujaa
rintasyopa sopeutumisvalmennuskurssilta ja (N=9) omaista, jotka olivat olleet

kurssilla mukana koko viikon.

Teemahaastatteluissa korostettiin syépakuntoutujien ja heidan laheistensa anta-

mia tulkintoja ja merkityksia vertaistukeen liittyvista asioista ja tarvittaessa kay-
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tettiin apukysymyksid. Teemat olivat: vertaistuen saanti sopeutumisvalmennus-
kurssin aikana ja sen merkitys, kuntoutumista edistava vertaistuki, vertaistuen
kehittdminen sopeutumisvalmennuskurssilla ja omaisten/laheisten vertaistuen
saanti. (Liite 10)

7.3 Aineiston analyysi

Aineisto analysoitiin laadullisin menetelmin eli deduktiivista sisalléon analyysia so-
veltaen. Deduktiivista analyysia ohjaa aina jokin teema tai kasitekartta. Teorialah-
toisen sisdllonanalyysin ensimmainen vaihe on analyysirungon muodostaminen.
Deduktiivista sisallon analyysia soveltaen voidaan poimia aineistosta ylaluokkaa

ja alaluokkaa kuvaavia ilmiditéa. (Tuomi & Sarajarvi, 2009, 113.)

Deduktiivisessa sisallén analyysissa kategoriat maaritelladn aikaisemman tiedon
perusteella, ja niihin etsitddn aineistoista sisaltdja niitd kuvaamia lausumia.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 113).

Analyysirunkoa tehdessa projektipaallikko kaytti tutkimustehtavia ja haastattelun
teemoja ylakategorioina. Analyysin tekeminen aloitettiin heti haastattelujen jal-
keen. Haastattelut litteroitiin eli auki kirjoitettiin siséllon analyysia soveltaen.
(Vilkka 2009, 115-116,140; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2012, 222; Kylma &
Juvakka 2012, 110-113.) Haastattelun aineisto auki kirjoitettiin kaksi kertaa. En-
simmaiselld kerralla haastattelu kuunneltiin ja kirjoitettiin. Toisella kuunteluker-
ralla ensimmaisella kerralla kirjoitettua tekstia viela taydennettiin. Taman jalkeen
poimittiin tekstista tutkimuskysymyksia ja teemoja koskevat lausumat ja niita aloi-
tettiin yhdistelemé&éan yla- ja alakategorioihin (teemoihin) erilaisia véarikoodeja
apuna kayttaen. (Liite 13) Lausumat luettiin useaan kertaan lapi ja aloitettiin muo-
dostamaan tuloskuvauksia. Haastattelun aikana tehtyja muistiinpanoja myos
hyoddynnettiin tuloskuvauksia tehdessa. (Hirsjarvi & Remes, 2008, 137; Vilkka
2009, 140, Kylm& & Juvakka 2012, 112.)
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8 KEHITTAMISPROJEKTIN TUTKIMUKSELLISEN OSION
TULOKSET

8.1 Valmennuskoulutuksen kesto, laajuus ja sisalto

Valmennuskoulutuksen kesto ja laajuus (3paivaa) koettiin sopivan pituiseksi. Val-
mennuskoulutuksen tiedon siséltod koettiin riittavaksi suhteessa siihen, mita tietoa
tarvitaan.

"Ilhan sopiva. Kolmen péivén aikana omaksutaan se riittdva tieto mita

tulemme tarvitsemaan. Mind antaisin kurssin pituudesta ja koko
kurssista tayden kympin.”

Valmennuskoulutuksen sisalt6 koettiin hyvaksi. Paivien aiheet koettiin tarkeiksi ja
hyodyllisiksi. Toiminnalliset luennot koettiin pidetyimmiksi koska he saivat niihin
itse osallistua mukaan.

"Koulutuksen kaikki aiheet olivat mielenkiintoisia. Kivaa kun koulutus

ei ollut pelkkaa luentoa kaikki kolme péivaa vaan oli esim. toiminnal-
lisia luentoja vélissé, johon me saimme osallistua mukaan.”

"Koulutus oli monimuotoista ja siinéd kéytettiin erilaisia vélineita. Oli
mukavaa kayttaa itseaan oppimisvalineend omakuvan rakentami-
sessa. Piti katsoa sita kuvaa ja miettia itseaan tukihenkilona ja ihmi-
send.”

Erityisesti kokemuksellisen oppimisen paiva lauantai koettiin mielenkiintoiseksi ja
hyodylliseksi, koska sai kayttaa itseaan oppimisen valineena.
"Lauantainen koulutuspéivd mm. oman kuvan rakentaminen oli mie-
lenkiintoista hyodyllista ja koskettavaa.”

"La koulutuspaiva oli positiivinen. Oli todella hyva tekniikka luen-
noitsijalla. Han oli paneutunut aiheeseen hyvin.”

Kouluttajien asiantuntemus ja kokemus aiheen luennoimisesta koettiin hyvaksi.
Kouluttajat kannustivat ryhman mukaan keskusteluun ja luennoivat rauhallisesti

ja selkeasti.
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"Hyvét kouluttajat, asiat osattiin esittdé selkeésti ja rauhallisesti ja sai
keskeyttaa.”

"Suomen Syobpépotilaan toiminnanjohtajan luentoa olisi kiva ollut
kuunnella pidempé&éakin.”

8.2 Valmennuskoulutuksen merkitys

Koulutusviikonlopun aikana vertaistukinenkil6t vahvistivat omaa osaamistaan,
saivat lisdd varmuutta toimia tukihenkildina seké& oppivat uusia asioita ja paivitti-
vat vanhoja tietojaan. Vertaistukihenkilot oppivat reflektoimaan itsedan tukihen-
kilond omakuvan tekemisen kautta mm. tunnistamaan omat heikkoudet ja vah-
vuudet seka kehitettavat piirteet, joita voi hyddyntaa tukihenkilbtydssa. Koulutuk-
sen aikana he oppivat myos jakamaan, reflektoimaan ja kuuntelemaan omia ja

toisten kokemuksia sairastumisesta ja vertaistukityosta.

"Sain uutta tietoa seka vanhoja tietoja tuli péivitettyd.”

"Olen oppinut itsestani tukihenkildoné paljon uutta ja asioita, joita tulee
ottaa huomioon tuettavan kanssa”.

"Sain varmuutta ja sita tuli mietittyd, mita asioita olisi voinut tukisuh-
teessa tehda aikaisemmin toisin. Olisi voinut jotkut asiat ehka tehda
paremminkin.”

8.2.1 Vertaistukihenkilén omakuvan rakentuminen, kehittyminen ja vahvistami-
nen

Omaa kuvaa rakennettaessa ja tutkittaessa Idydettiin itsesta uusia piirteita esim.
luovuutta ja tunnistettiin taitoja, joita voi vield itsessa kehittaa esim. kuuntelemi-
sen taito.

"Omaa kuvaa tutkittaessa I6ysin itsestani uusia piirteita, joita en ol-

lut osannut aikaisemmin tiedostaa, joita voin hyédyntaa tukihenkil6-
tybssé’.

"Lauantaipaivén myotéa opin, etté itsestani 16ytyy myds luovuultta.
Lauantai oli kokonaisuudessaan mielenkiintoinen pé&iva.”

"Opin, ettd paremmin pitdé kuunnella vaikka ei olisi mitaan sanotta-
vaa’.
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"Opin itsesté uusia kehitettavia asioita. Tarked minun on osata viela
paremmin kuunnella tuettavaa.”

Koulutus antoi lisdé itseluottamusta kun he oppivat tuntemaan itsedan paremmin
tunnistamalla omat vahvuudet ja heikkoudet tukihenkilotytssa. Se antoi myds li-
saa varmuutta ja valmiuksia jatkaa tukihenkilotyossa. Tarkeéana pidettiin myos,
ettd tukihenkild on tukisuhteessa oma itsensa, lasna ja eika veda mitaan roolia.
"Lauantaina kun otimme toisistamme kuvan ja piti miettid omia vah-

vuuksia ja heikkouksia tukihenkiléna. Sen my6ta opin tuntemaan it-
seéni paremmin ja sain lisdé itseluottamusta’.

"Olen saanut lisdé varmuutta ja valmiuksia jatkaa tukihenkilbnéa ta-
mén koulutuksen myéta.”

"Tarkeda on olla tukihenkildna oman itsenséa eika vetaa mitaan roo-
lia. Tuettava huomaa sen akkia jos vedat jotain roolia.”

"Opin, ettd lasnéolo on tarkeda tukisuhteen aikana.”

Vertaistukihenkilot oppivat myds huomioimaan psykoterapeutin luennon myoéta
sairastuneen taustalla olevan muun ymparistén mm. muut perheenjasenet ja sen
merkityksen tukisuhteen aikana. Tama tuli usealle vertaistukihenkil6lle yllatyk-
sena, jota ei aina ollut tullut ajatelleeksi tukisuhteen aikana.

"Uutena asiana tuli tuettavan takana oleva ympdristo, jota ei itse ole

tullut ajatelleeksi, miten kaikki asiat vaikuttavat myés muihin per-
heenjéseniin.”

"Opin psykoterapeutin luennosta (peilikuva) mitd sen sairastuneen
kaiken taustalla voi olla.”

Koulutuksen aikana he olivat oppineet ohjaamaan tuettavan tarvittaessa oikealle
sektorille kun tuettava tarvitsee laakarin tai psykiatrin apua. He oppivat ja omak-
suivat my0s tunnistamaan vertaistukihenkilon ja ammattihenkilén eron ja roolin
esim. heidan ei tarvitse tuntea kaikkia syopatauteja.
"Opin tarvittaessa ohjaamaan tuettavan oikealle sektorille, jos huo-
maan, ettd han tarvitsee esim. 144kérin tai psykiatrin apua’.

"Opin, ettd minun ei tarvitse tuntea kaikkia sybpéatauteja, en ole am-
mattihenkilb vaan olen vertaistukihenkils”.
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8.2.2 Vertaistukea vertaisilta

Koulutuksen aikana vertaistukihenkil6ilta saama tuki koettiin merkittavaksi. Ver-
taistuki antoi heille lisda rohkeutta ja itsetunto kasvoi. Ryhmalaisten kesken val-
litsi lammin yhteishenki ja hyva ryhméadynamiikka. Ryhmassa he vaihtoivat kes-
ken&dan kokemuksia vertaistukity6sta ja kuulivat millaisia vaikeita tilanteita ver-
taistukitydssa voi tulla vastaan.

"Kun saimme ftoisiltamme vertaistukea, sain lisdé rohkeutta ja itse-

tuntoni kasvol.”

"Ryhmé&ssémme oli hyva ryhmédynamiikka ja yhteishenki.”

"Sain kuulla koulutuksen aikana muiden tukihenkildiden kokemuksia
ja opin niistd miten tulee toimia, jos vastaan tulee vaikeitakin tilan-
teita. Opin tuntemaan my&s omia rajojani.”

Ryhmassa keskusteluyhteys toimi kaikkien valilla todella hyvin. He vaihtoivat ko-
kemuksia vertaistukisuhteista ja kokivat oppineensa toisten puheenvuoroista
mm. miten tulee kohdata tuettava ja miten kohtaamisen tulee tapahtua?
"Ei parempaa ryhméaé meilla olisi voinut olla. Keskusteluyhteys kaik-
kien Vvélilla toimi todella hyvin.”

"Vertaisten puheenvuoroista oppi paljon. Vaihdoimme myos koke-
muksia vertaistukisuhteista.”

"Opin, etté tdrkeda on muistaa miten kohdataan sairastunut tuettava.
Kaikki olemme erilaisia yksildita ja kohtaaminen tulee tapahtua tuet-
tavan ehdoilla’.

8.2.3 Vertaistukihenkiloverkosto

Valmennuskoulutuksen kayneista henkildistd muodostui vertaistukihenkiléver-
kosto. Vertaistukihenkil6t nostivat esille, etta saannoélliset verkostotapaamiset oli-
sivat ehdottoman tarkeita. Verkostotapaamisia toivottiin noin kaksi kertaa vuo-
dessa. Verkostotapaamisten koettiin antavan tietoa, tukea ja voimaa jatkaa ver-
taistybn tekemista.

"On se vaan niin térke&é tavata muita tukihenkilbitd ja keskustella
heidén kanssaan. Se antaa lisdéa voimaa”.
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’Kaksi kertaa vuodessa sadanndlliset tapaamiset olisivat tarkeita”.

"Verkostotapaamiset olisivat ehdottoman tarpeellisia. Tukevat tuki-
henkilbiden jaksamista ja ovat tiedonvélityksen paikka’.

Verkostosta koettiin saavan tukea tukihenkildsuhteessa vallitseviin vaikeisiin ti-
lanteisiin. Vertaistukihenkil6t toivoivat myos yhteisid tapaamisia ja yhteistyon li-
saamista muiden paikallisosastojen kanssa.
"Kun mulle tulee esim. tiukka paikka eikd uskalla kysyé jérjestosta
apua, ettd mulla on nyt tallainen vaikea case menossa niin verkos-

tosta muilta tukihenkiloiltd voi saada tukea miten tulee toimia esim.
téllaisessa tilanteessa”

"Yhteistyéta ja yhteisia tapaamisia lisdé paikallisosastojen kesken”.

8.3 Valmennuskoulutuksen kehittamisehdotukset

Valmennuskoulutuksen siséltd kokonaisuudessaan koettiin hyvéaksi. Aiheet koet-
tiin hyviksi ja aiheiden jatkamista toivottiin seuraavissa koulutuksissa esimerkiksi
psykologin luennoimaa aihetta. Vertaistukihenkilot toivoivat, ettd koulutusta tarjo-
taan heille saannollisesti noin kaksi kertaa vuodessa. He toivoivat monimuotoista
koulutusta lisaa, jossa itse on oppimisen valineena seka kouluttajien vaihtuvuutta
koulutuksiin. Koulutusta toivottiin myds uusista syopataudeista ja syopéahoidoista
seka vertaistukitydssa tarvitsevien taitojen kehittamisesta. esim. kuuntelemisen

taitoa.
Myds opintomatkoja toivottiin.

"Koulutusta toivotaan sdénnéllisesti noin 2 kertaa vuodessa”.

"Psykologin luennoima aihe oli tdrkeé. Jos néita aiheita saadaan jat-
kettua viela seuraavassa koulutuksessa, se olisi hyva.”

"Térkedé on jatkossa huomioida, ettd kouluttajia vaihdetaan saan-
ndllisin valiajoin. Tallin koulutukset pysyvét mielenkiintoisina ja saa-
daan erilaisia ndkékulmia myds asioihin.”

"Monimuotoista koulutusta lisdéa, jossa itse on vélineend.”
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"Uusista sydpétaudeista ja sydpéahoidoista liséé koulutusta. Koulu-
tusta, jossa voidaan paivittaa tietoja. Se antaa meille lisdd varmuutta
toimia tukihenkilén& kun ollaan tietoisia nykyisistéa syopalaékehoi-
doista.”

Keskusteluissa nousi myds esille tydnohjauksen tarve kasvotusten heidan toimi-
essaan Vvertaistukihenkilona sopeutumisvalmennuskursseilla. Ennen sopeutu-
misvalmennuskursseille menoa vertaistukihenkilot kokivat, etta on tarkeaa tietda
kurssin ohjelma mm. millaisia aiheita siella kasitellaan ja miten ne esitetaan seka
mika on kurssin osallistujien ikdjakauma. He toivoivat saavansa myds palautetta
mahdollisimman pian, kun ovat toimineet vertaistukihenkilona kursseilla.
"Tarkeédé sopeutumisvalmennuskurssille menevéan henkilén on tar-

kea tietda millainen on kurssin siséltd, millaisia aiheita siella kasitel-
la&n ja miten asiat esitetaan ja mika on kurssin ikdjakauma?

"Kivaa olisi saada palautetta kun on ollut vertaistukihenkilbnéa kurs-
seilla, ettd miten on mennyt?”

Saannollisia tapaamisia toivottiin esim. joka kolmas kuukausi muiden vertaistuki-
henkildiden kanssa, jotka voisivat toimia ns. tydnohjauksellisena tapaamisena.
Tapaamisissa mukana olisi my@s tarvittaessa Syopayhdistyksesta henkild esim.
vapaaehtoistyokoordinaattori.

"Kivaa olisi, jos olisi s&énndllisi& tapaamisia tukihenkilbiden kanssa

esim. joka kolmas kuukausi. Se voisi toimia ns. tyénohjauksellisena
tapaamisena”.

Vaikeiden tilanteiden yllattdessa vertaistukitydssa he toivoivat henkilda, jolta voi
kysya miten tilanteessa tulee toimia ja miten tulee toimia kun ei "synkkaa” tuetta-

van kanssa.

"Jos tulee vaikea tilanne, tulee olla ihminen, jolta voi kysya neuvoa.
Miten téllaisessa tilanteessa tulee toimia?”
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"Kun tulee sellainen tilanne, ettéa ei tieda miten toimia. Menevét napit
vastakkain tuettavan kanssa tai itse vasyy, sellaisissa tilanteissa tar-
vitsee apua”.

Vertaistukinenkilot kokivat, ettd on tarke&d saada tyonohjauksellista tukea myds
silloin kun ei jaksa en&a toimia tukihenkilona. Yhdistykseen toivottiin henkil6a,
joka pitaisi tukihenkiloista hyvaa huolta ja kiinnittaisi huomiota jos tukihenkil6 va-
syy tai ei voi hyvin.

"Tarkeaa on myos silloin saada tukea, jos minulta tuntuu silta, etta
en jaksa enaa toimia tukihenkilona.”

"Tarkeaa on, ettd yhdistyksessa olisi joku joka pitaisi tukihenkildista
hyvaa huolta, etta tukihenkil6t voivat hyvin. Ja jos se huomaa, etta
tuo tukihenkild ei voi hyvin niin sitten pistaa sen tauolle.”

8.4 Vertaistukihenkildiden osaamisen maarittely

Vertaistukihenkilén osaaminen perustuu hyvaan kuuntelemisen taitoon ja hyviin

vuorovaikutuskykyihin. Tukisuhteen aikana tulee osata I0ytaé ja sanoa ne oi-

keat sanat. Vertaistukihenkilon tulee osata olla tukisuhteessa lasna ja oma it-

sensa. Vertaistukihenkilon on tarkeda osata tunnistaa myds omat rajansa.
"Kuunnella ja kuulla seké olla lasna siina tilanteessa Tukihenkil6 te-
kee tydta aina omana persoonanaan. ”

"Téarkedéa on tunnistaa omat rajansa tukisuhteessa, ettei pala lop-
puun”

"Tulee 16ytéé ja osata sanoa ne oikeat sanat, jotta voi auttaa tuetta-
vaa eteenpain”

Vertaistukihenkildn on hyva osata my6s seurata tuettavan ilmeita ja eleité ja pu-

helimessa kuunnella aanta.

"Nakeminen, tulee osata seurata ilmeita ja kasvojen piirteitd. Puhe-
limessa kuulee &anen savyn ja sanavalinnat. Taytyy osata kuun-
nella &anta. Tarkeaa oppia puhelimessa kuuntelemaan missa vai-
heessa tuettava on. Kasvotusten tunnistaa ja ndkee paremmin tuet-
tavan.”
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Vertaistukinenkilon osaamisen vahvuudeksi nousivat seuraavat piirteet: empaat-
tisuus, huumorintaju ja karsivallisyys. Vertaistukihenkildn asenne tulee olla avoin
ja positiivinen, joka auttaa vertaistuen saajaa helpommin hanta lahestymaan. Ha-
nen tulee olla myos luotettava.

"Hiukan tulee olla myotaelamiskykyd mutta ei kuitenkaan liikaa,

ettei itse vésy.”

"Kérsivéllisyys, tdrkeda on osata kérsivéllisesti kuunnella tuettavaa”

"Huumorintajua pitéé olla tietyissé tilanteissa.”

"Kun on avoin ja positiivinen, toisen on helpompi ldhestya.”

"Tukisuhde perustuu aina luotettavuuteen, luotettava tulee osata
olla”

Vertaistukihenkilon oman kokemuksen lapikaymista ja sen osaamisen jakamista
pidettiin tarkeana.

"oman kokemuksen kanssa pitd& olla sujut, ettd sitd pystyy jaka-
maan.”

Vertaistukihenkilot kokivat tarkeéksi osallistua aktiivisesti koulutuksiin. Koulutuk-
siin osallistuminen auttoi arvostamaan itsedan tukihenkilona ja tekemaansa ver-
taistukityota.

"Kun osallistuu aktiivisesti koulutuksiin niin silloin arvostaa itsedan
myds tukihenkilona ja tekemaansa tukihenkilotyota. ”

Vertaistukihenkilot kokivat saaneensa vertaistukea ja neuvoja vertaistukihenkil6-
verkostosta. Verkoston koettiin tukevan myos vertaistukihenkilon tyéssa jaksa-

mista ja tuovan elamaan lisaa sisaltoa.

"Verkostoitumisen kautta saa lisda siséltéd eldmaén ja se tukee
omaa jaksamista.”
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8.5 Sydpakuntoutujien vertaistuen saanti sopeutumisvalmennuskurssien aikana

Sybpakuntoutujat kokivat saaneensa riittavasti vertaistukea toisiltaan ja koulute-
tuilta vertaistukihenkildilta sopeutumisvalmennuskurssien aikana. Erityisen kiitol-
lisia ja positiivisia oltiin siitd, etta kurssilla oli ollut kahden paivan ajan mukana

koulutettu vertaistukihenkil®, joka oli vertainen eli sairastanut saman sairauden.

“lhan kiva kun hén tuli meita tdnne henkisesti tukemaan, tosi hienoa.”

“lhan mukava kun téllainen henkilb on téélld meidén mukana ja jak-
saa toimia taalla meidan kaikkien hyvéksi.”

"Musta oli kauhean kiva kun se tukihenkil® oli mukana tassa, oli kylla
tosi positiivinen kokemus.”

"Vertaistukea olen tééllé saanut 24h”
"Sain erittdin paljon sellaista tukea jota kaipasin, joten oon todella

tyytyvainen, etta tulin kurssille. Ma oon silla lailla ollut vahan varovai-
nen tdmén kanssa koska taa avanne on ollut vasta niin véhén aikaa.”

Sybdpakuntoutujien haastattelujen aikana nousi esille kuinka tarkeaa vastasairas-
tuneen oli kohdata henkil®, joka oli kokenut ja sairastanut saman sairauden. Sai-
rastumisesta kulunut aika ja siita selviytyminen antoi syopakuntoutujille erityisesti

toivoa syovasta selviytymiseen.

"Lohduttavaa on, etté Ibytyy ihmisié, jotka ovat samassa tilanteessa.
Kylla se on niin, etta sellainen henkild joka on rintasydvan sairasta-
nut niin tietdaa milta siltd toisesta tuntuu. Ei se ammattihenkilokaan
tieda sita niin kuin se joka on kaynyt sen lapi. Todella hienoa oli, ettéa
koulutetut tukihenkil6t olivat iakkaampia ja heilla oli kauan aikaa siitéa
kun he olivat sairastaneet tdmén saman sairauden. Siita sit ndkee,
ettd meillakin on viela mahdollisuus selvita tasta, se oli jotenkin loh-
duttavaa. He antoivat meille sitéd konkreettista vertaistukea.”

Syopakuntoutujat kokivat myds, etta ryhmat joissa voi puhua avoimesti sairasta-
mastaan sairaudesta ovat tarkeita.
"Téllainen ryhmé on kyl tarked missa voi puhua tasta sairaudesta.

Koska moni voi haveta sairaudesta puhumista ja muualla ei ole sel-
laista paikkaa miss& puhua.”
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Ryhman ik&jakaumalla ei ollut merkitysta vertaistuen saantiin koska kaikilla oli

yhteinen sairaus. Ryhmassa koettiin, ettd siella voi purkaa omia ajatuksiaan ja

saa olla sellainen kuin on. Keskustelu toisen vertaisen kanssa koettiin helpoksi.
"Ikdjakauma taalla meidan kurssilla on suuri. Mutta olen sen huo-

mannut, etta silla ei ole vaikutusta. Taalla pystyy silti hyvin puhu-
maan Kaikkien kanssa. Meilléd on yhteinen nimittéjg.”

"Mulle tuli hyvé olo, kun sé& sanoit siellé& saunan lauteilla, ettdé mé
saan olla vasynyt”.

"Mulla on sellainen ihanan vapautunut olo kun saa tdssé ryhméssé
olla sellainen kuin on, omine kolotuksineen ja vaivoineen’.

"Kyllé sen tdssé on huomannut kun keskustelee saman sairauden
kokeneen ihmisen kanssa, niin sitten paasee heti samalle aaltopituu-
delle. Ja silloin henkisesti helpottuu kun tajuaa, ettd en ma ole yksin
tdn murheen, vaivan ja pelon kanssa.”

Haastattelussa tuli myos ilmi, ettd vertaistukea saadaan lisaksi muuallakin kuin
pienryhmakeskustelu tilaisuuksissa. Vertaistukea sydpakuntoutujat saivat toisil-
taan kurssin jarjestamissa keskustelutilaisuuksissa, ruokailujen yhteydessé, sau-
nassa ja punttisalilla.

"Kaikki eivét kuitenkaan avaudu tietyisséa tilanteissa vaan esim. ruo-

kailun yhteydessa ja punttisalilla voimme yhdessa puhua sairauteen
liittyvisté asioista.”

8.6 SyoOpakuntoutujien vertaistuen saannin merkitys sopeutumisvalmennuskurs-

sien aikana

Sybpakuntoutujat saivat vertaistukea ja vertaistietoa vertaistukihenkillta ja
muilta syopakuntoutujilta sairauteen liittyvista kaytdnnon asioista, sairauteen liit-
tyvista hoidoista mm. syopalaakkeiden sivuvaikutuksista. Kaytdnnon tieto sisalsi
tietoa: apuvalineista, harrastuksista ja pukeutumisesta.

"Tukihenkilb joka oli tdssé kurssilla mukana. Hanellé oli tdmé& sama
sairaus kuin minulla eli tama avanne. Han kysyi olenko kaynyt ui-
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massa? Ma sanoin, et en ma tallaisen paskapussin kanssa ole us-
kaltanut uimaan menna. Taalla kavin nyt ihan ensimmaista kertaa.
Nyt sain varmuutta menna uimaankin. Sit tosi hyvan vinkin h&n antoi
mulle. Sitten kun menet ostaa housuja, ostat sit muutaman ison nu-
meron ja sit pistat lahkeita vahan lyhemmaéksi, niin sit vy6tardé on oi-
kealla kohdalla. Ihan téllaisista kdytdnnén asioista sain vinkkeja.”

”"Sain vinkkeja miten hén toimii tdmén avanne pussin kanssa, kuinka
usein vaihtaa sité ja tyhjentad.”

"Vertaistuki on antanut tietoa sybpélaékkeiden sivuvaikutuksista ja
helpottanut jakamaan omia kokemuksia sairastumisesta, hoidoista
Jja melkein kaikesta.”

"Mé& sain tietoa, ettd tata jumppaamistakin on hyva jatkaa koko lop-
puelédma, siitd on vain hydtya.”

Vertaistuki auttoi myos jakamaan omia sairaalakokemuksia mm. miten heita
siella kohdeltiin. Osa sydpakuntoutujista koki tarvitsevansa vertaistukea ja sai-
rauteen liittyvaa kaytannon tietoa jo sairaalassa olon aikana. My6s informaatiota
tukihenkilétoiminnasta toivottiin jo sairaalassa kayntien aikana.
"Olemme keskendén puhuneet myds paljon sairaalakokemuksis-
tamme ja miten meité sielléd kohdeltiin.”

"Mé olisin tarvinnut tukihenkildéa jo sairaalassa. Olisin heti tarvinnut
tallaista tukiliivia ja tukivyotd, mika mulla nyt on. Sain tallaisista tuki-
liiveista tietda todella mydhaan.

"Kyl se olisi hyvéa, etta tukihenkild olisi mahdollista saada jo sairaa-
lassa. Sydpahoitajan tehtavana olisi kertoa tukihenkilétoiminnasta ja
antaa tukihenkilbiden tietoja jo siing heti sairauden alussa”

Sybpaan sairastumien herattdd monenlaisia pelkoja. Vertaistuki antoi rohkeutta
puhua avoimemmin sairaudesta ja samanlaisista peloista. Vertaistuki antoi myos
toivoa toipumisesta ja auttoi I6ytamaan sydpakuntoutujien omat voimavarat, joka
auttoi jatkamaan elaa elamaa eteenpain. (Kuvio 3.)
"Sybpéaén sairastuneella ihmiselld on tuska sielld siséllad. Se on tér-
keda, etta sita saisi purettua ulos.”

"Nyt kun olemme saaneet keskustella téélla toistemme kanssa, niin
melkein meilla kaikilla on samanlaisia pelkoja. Niistd olemme saa-
neet keskustella ja uskaltaneet puhua tééllé avoimesti’.
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"Nyt kun t&élté kurssilta menen kotiin niin pystyn entistd avoimemmin
puhumaan, ettd mulla on nyt tdma ja kylla tasta selvitééan.”

”Se on ihana huomata miten I6yddmme omat voimavaramme. Jokai-
nen I6ytaa niita positiivisia asioita vaikka surua meilla kaikilla tuntuu
olevan todella paljon. Sellainen eteenpéin meno tunne, se on aivan
huikea’.

"Vertaistuki antoi myos toivoa toipumisesta’.

Vertaistukea sytpakuntoutujat olivat saaneet myds perheenjaseniltd, puolisolta,

ystavilta, sukulaisilta ja internetista. Internetista saama vertaistuki koettiin nega-

tilviseksi. Syopééan sairastuminen oli lahentanyt suhdetta muihin perheenjaseniin

ja ystaviin.

"Mé& hain vertaistukea internetistd mutta se oli niin negatiivista, etté
ma laitoin netin kiinni”

"Témé sairaus ldhentdé perheenjasenia, mikéd on kauhea todeta.
Mulla on mies alusta asti ollut tukena ja lapset ovat keskustelleet
kesken&én sairaudestani ja hakeneet internetisté tietoja.”

8.7 Omaisten vertaistuen saanti sopeutumisvalmennuskurssien aikana

Sybpéaén sairastuminen koskettaa koko perhettda mm. puolisoa ja muita perheen-

jaseniéa. Puoliso ja perheenjasenet voivat ahdistua ja tarvitsevat myos tietoa sai-

raudesta ja hoidoista ja vertaistukea toisilta omaisilta. Kurssilla haastateltavien

rintasydpakuntoutujien omaiset kokivat, etta vertaistuen tarve talla hetkella on

vahaista koska puolisoiden sairastumisesta oli kulunut aikaa yli vuosi ja hoidot

olivat takanapéin. Kuitenkin ryhmassa oleminen ja lasnaolo koettiin tarkeiksi.

"Nyt kun vaimon sairaudestakin on jo aikaa yli vuosi, niin tuntuu,
ettd se sairaus on jo voitettu ja nyt mennaan eteenpain. Tilanne
olisi voinut olla ihan toinen siiné vaimon sairauden alussa.”

"Musta tuntuu, etté siitad sairaudesta puhumiseen ei ole ollut tarvetta.
Pelkastaan tasséa porukassa oleminen ja lasnaolo auttavat. Ei taélla
muutkaan ole puhunut siit4.”
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Osa syOpakuntoutujien omaisista olivat keskustelleet puolison sytostaattihoi-
dosta.

"Vaimon sytostaattihoidoista on taalla keskusteltu kun vaimolle tuli
siitd voimakkaita oireita”.

Vertaistukea he olivat aikaisemmin saaneet ystaviltd. Vertaistuen tarve oli koettu
tarpeelliseksi puolison sairauden alkuvaiheessa, kun hoidot olivat edessépain ja

silloin kun puoliso oli joutunut uusintaleikkauksiin.

"Mé sain siiné alussa eréélté tuttavalta tukea, joka oli sairastanut etu-
rauhassyovan. Han kertoi miten se vaikutti heidan perheeseen ja
muutenkin.”

"Niin tilanne olisi voinut olla ihan toinen siin& vaimon sairauden
alussa. Nyt asiat on niin kuin jo k&sitelty kun hoidot on jo takana-
pain. Sellainen olo on ollut, ettei niita asioita jaksa enéa kerrata kun
on kerrannut ne jo muiden ihmisten kanssa.”

"Kaikkein hankalin vaihe oli silloin kun vaimoni leikattiin kolme ker-
taa, siina tuli vastaan kaikenlaista. Silloin olisin kaivannut tukea hie-
man enemmaén.”

Omaiset olivat kurssin aikana keskustelleet toistensa kanssa urheilusta ja har-
rastaneet yhdessa. Haastatteluissa kuitenkin korostui, etté puolison hyvinvointi ja
jaksaminen merkitsi paljon. Kurssin koettiin vaikuttaneet positiivisesti puolisoihin.
Koulutetuilla tukihenkil6illa koettiin olevan merkitysta sairastuneen toivon yllapi-

tamiseen.

"Miesten juttuja tééllé on keskusteltu. Ravihevosista, kalastuksesta
ja urheilusta on puhuttu. Yhdessa on kayty vesijumpassa ja vietetty
iltaa. Sellaista aijaenergia meiningid meilla on ollut. On me véhén
vaimoistakin juteltu.”

"Oon huomannut, ettéa tuossa vaimon ryhmassa on kyl hyva juttu kun
siella on mukana niita tukihenkilita, joilla on jo useita vuosia sairas-
tumisesta. Niin ne juuri leikkauksen lapikayneet naiset nakevat, etta
on mahdollisuus selvitd.”

"Ne tukihenkil6t loivat vaimolle ainakin toivoa. Hyva juttu oli, etta niilla
tukihenkil6illa oli jo aikaa sairastumisesta, se loi toivoa vaimolle.
Kylla ne vuositarkastukset silti aina jannittda. Jos kuitenkin jostakin
|6ytyy jotain.”
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Vatsa- ja suolistosyopasopeutumisvalmennuskurssilla osallistuneet syopakun-
toutujat toivoivat, ettd omaiset olisivat saaneet olla kurssilla mukana syopakun-
toutujien kanssa koko viikon.
"Ennen omaiset ovat saaneet olla mukana kursseilla koko viikon ja
nyt vain kaksi paivaa. Se olisi hyva jos omaiset saisivat olla mukana

meidan kanssa koko viikon. Omaiset saisivat sit keskendan vaihtaa
ajatuksia ja kokemuksia toistensa kanssa.”

8.8 Kuntoutumista edistavéa vertaistuki

Kuntoutumista edistava vertaistuki on asiallista vertaistukea, joka edistad kuntou-
tumista. Siina vertaiset ovat samalla tasolla, toinen hyvaksytaan sellaisina kuin
on ja he ovat avoimia ja luotettavia toisilleen. Se on my6s yhdessa harrastamista
ja toimimista yhdessa.

"Asiallinen vertaistuki edistaé kuntoutumista, siina ollaan samalla ta-
solla, avoimia ja luotettavia”

"Ma en ole kaynyt ollenkaan uimahalleissa. Ihanaa oli, etta taalla
paasi uimaan, ei tarvinnut héveté et toinen rinta puuttuu.”

Vertaistuen tarve ja saanti on yksilollista, se riippuu ihmisesta ja koetusta sairau-
desta. Vertaistuen tarve on yleensa suurinta sairauden alkuvaiheessa kun hoidot
ja leikkaus ovat viela edessapain.

"Vertaistuen tarve riippuu sairaudesta ja ihmisesta itsestaan. Milloin
tulee sellainen tunne, etta sita tarvitsee. Lahtokohdat voivat olla ihan
erilaiset.”

"Mulla oli ihan alussa leikkauksen jalkeen. lhan oli sellainen henki-
sen ja fyysisen tuen tarve.”

"Kylla siing alussa oli ihan shokissa, ennen kuin ihan itse tajusi, etta
miss& menné&én, joten mulla sen vertaistuen tarve olisi siind alussa.”

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO)| Kirsi Siira



51

Kuntoutumista edistava vertaistuki on myds positiivisten kokemuksien ja kaytan-
non asioihin liittyvan tiedon jakamista. Tietoa myos paikallisyhdistyksen toimin-

nasta pidettiin tarkeana.

“Taéa kurssi on hyvé esimerkki siitd. Me ollaan kaikki yhdessé, ui-
daan ja toimitaan yhdessé&.”

"Kuntoutumista edistédvé vertaistuki on sité, ettd saa ihan kdytédnnén
asioista neuvoja.”

"Kuntoutumista edistévé vertaistuki on sita, etté saa ihan kdytdnnén
asioista vinkkeja mm. et on mahdollisuus osallistua paikallisosaston
toimintaan mukaan esim. siihen ahkeriin kerttuihin”

8.9 Vertaistuen kehittaminen sopeutumisvalmennuskursseilla

Vertaistukihenkilén mukana olo koettiin sopeutumisvalmennuskursseilla positii-
viseksi asiaksi. Vertaistukihenkil6a toivottiin kuitenkin olevan pidempaan kurs-
seilla mukana noin 3-4 paivaa ja heidan kanssaan toivottiin keskusteluja kahden

kesken.

"Positiivinen kokemus. Olisin toivonut, etta tukihenkilé olisi ollut kurs-
silla mukana 3-4 pv. Ja olisi kiva ollut keskustella hanen kanssaan
pidempaan kahden kesken henkilokohtaisesti. Esim. Jos olisi joku
lista esim. vartin aikoja tarjolla.”

"Se tukihenkilé sanos, et tule vaan juttelemaan mun kanssa. Mut se
oli jotenkin korkea kynnys, menna kahdestaan juttelee. Jotenkin
olisi ollut helpompi jos h&n olisi esim. antanut ajan tai olisi saanut
itse valita jostain ajan”.

*Jos hén olisi tdélld meiddn kanssa hieman pidempé&éan, niin voisi
tulla mieleen erilaisia asioita joita hdnelté voisi kKysyéa.”

Syopakuntoutujat kokivat sen mukavaksi kun vertaistukihenkild kulki vapaasti
kurssin aikana heidan mukanaan. He kokivat tarkeéksi, etta tukihenkilo oli avoin

ja rohkea ja tuli itse aktiivisesti keskustelemaan.

"Oli tosi kiva kun tukihenkilo kulki meiddn mukana rentoutumistun-
neillakin”.
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"Mukava oli kun hén kulki meiddén mukanamme vain.”

"Tarkeaa oli, etta tukihenkil® tuli itse aktiivisesti esille ja tuli keskus-
telemaan.”

Muutamat syépakuntoutujat kokivat, etta olisi ollut mukavampi kun vertaistuki-

henkil6 olisi ollut samaa sukupuolta. Osa taas koki asian paremmaksi toisin pain.
"Olisi kiva kun naiselle olisi naistukihenkil6.”

"Ma olen sit taas kokenut vaikka olen mies, etta naiselle on hel-
pompi puhua aremmistakin asioista kuin miehille.”

Vapaissa palautteissa vapaa ajankayttd koettiin riittavaksi. Kurssien sisaltdihin
toivottiin liséé yhteista iltaohjelmaa, luennot koettiin olevan liian myohaan seka

liian pitkia.

"Luennot oli lian mybhaén ja 2h oli liian pitké aika. Enemmén jaéimme
kaipaamaan yhteisté iltaohjelmaa.”

"Kuntosalilla kun olimme 10 min, teimme liikkeita ja puoli tuntia kes-
kustelimme sairaudestamme.”
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8.9 Synteesi soveltavan tutkimusosan tuloksista

Vertaistukihenkil6t kokivat valmennuskoulutuksen onnistuneeksi kokonaisuu-
deksi. Koulutuksen aihealueet olivat pidettyja ja niita toivottiin jatkettavan myos
seuraavissa koulutustilaisuuksissa. Sdannoéllista koulutusta vertaistukihenkildille

toivottiin jarjestettavaksi kaksi kertaa vuodessa.

Valmennuskoulutuksen aikana vertaistukihenkilot kuuntelivat ja jakoivat koke-
muksiaan vertaistensa kanssa vertaistukityosta. Kokemustieto sisalsi tietoa, mi-
ten vertaistukihenkilon tulee toimia vertaistukitydssa esimerkiksi vaikeissa tilan-
teissa. Koulutuksen aikana vertaistukihenkil6t olivat oppineet reflektoimaan itse-
aan vertaistukihenkiléna ja kokemuksiaan vertaistukityosta. He olivat oppineet
tunnistamaan vertaistukihenkilon roolin, omat rajansa, omat vahvuutensa seka
heikkoutensa vertaistukitytssa. Vertaistukihenkil6t olivat saaneet uutta tietoa tu-
ettavan kayttaytymiseen liittyvista tekijoistd (perhe) seka ohjaamaan tuettavan

tarvittaessa oikealle sektorille, kun tuettava tarvitsee esimerkiksi psykiatrin apua.

Valmennuskoulutukseen osallistuneista vertaistukihenkildistda muodostui vertais-
tukihenkildverkosto. Vertaistukihenkiloverkoston luominen koettiin téarkeéksi. Ver-
kostosta odotettiin saavan tukea, tietoa ja voimaa, joka auttaa jatkamaan vertais-
tukityotd. Verkostotapaamisia toivottiin noin kolmen kuukauden vélein. Verkosto-
tapaamisiin toivottiin mukaan Sy®dpayhdistyksesta henkilda, jolloin tapaamiset

voisivat toteutua tyénohjauksellisina tapaamisina.

Valmennuskoulutus antoi kokonaisuudessaan vertaistukihenkilille rohkeutta, it-
setuntoa ja varmuutta kohdata tuettava seka voimaa ja tukea jaksaa vertaistuki-

tydssa. (Kuvio 2)
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» VERTAISTUKIHENKILOROOLIN
OMAKSUMINEN

» KUUNTELEMISEN TAIDON
KEHITYMINEN

» UUDEN TIEDON OMAKSUMINEN
(TUETTAVAN KAYTTAYTYMISEEN
VAIKUTTAVAT TEKUAT
MM.YMPARISTO)

ROHKEUTTA, ITSETUNTOA JAVARMUUTTA KOHDATA TUETTAVA
VOIMAA JA TUKEA JAKSAA VERTAISTUKITYOSSA

Kuvio 2. Valmennuskoulutuksen merkitys

Vertaistukihenkildn toimimisella osana sopeutumisvalmennuskurssin toimintaa
on tarkea merkitys. Tutkimustuloksissa korostui kuinka tarkeaa sydpakuntoutujan
on kohdata henkil®, joka on kokenut ja sairastanut saman sairauden ja jonka sai-
rastumisesta on kulunut aikaa. Vertaistukihenkilén selviytyminen sairaudesta ja
siitéd kulunut aika, antoi syopakuntoutujille erityisesti toivoa sairaudesta selviyty-
miseen ja auttoi [dytamaan omat voimavarat. Aikaisemmat tutkimustulokset ver-
taistuen vaikuttavuudesta ja merkityksesta antavat luotettavuutta kehittdmispro-
jektin soveltavan tutkimusosan pohjalta syntyneisiin tuloksiin. Galway ym (2012),
Power ym. (2010), Wallace ym. (2007) & Aho (2004) mukaan parhaaksi psyko-

sosiaaliseksi interventioksi kuntoutuksessa koetaan juuri vuoropuhelu vertaistu-
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kihenkilon kanssa, joka on sairastanut saman sairauden. Jantunen (2008), Mik-
konen (2009), Stang ym. (2008) & Tehrani ym. (2011), Pistrang ym. (2012) mu-
kaan vertaistuella on merkitysta sairaudesta selviytymiseen ja silla on positiivinen
merkitys terveyteen ja hyvinvointiin. Vertaistuki antaa toivoa ja luottamusta jat-

kaa elamaa seka ymmartdd omaa sairautta.

Sybpakuntoutujat olivat kokeneet saaneensa riittavasti vertaistukea sopeutumis-
valmennuskurssin aikana sydpakuntoutujilta ja vertaistukihenkil@ilta. Tarkeana
pidettiin ryhmid, joissa voi puhua sairaudesta avoimesti. Ryhméan ikajakaumalla
ei ollut merkitysta vertaistuen saantiin koska kaikilla oli yhteinen "nimittaja” eli
syopa. Ryhmassa vertaisten kanssa keskustelu koettiin helpoksi ja mielta helpot-
tavaksi, kun sai purkaa omia ajatuksiaan ja olla sellainen kuin on. Vertaistuki antoi
rohkeutta puhua avoimemmin sairaudesta ja siihen liittyvista peloista. Syépakun-
toutujat keskustelivat ja vaihtoivat kokemuksiaan myds sairaudesta, sairauteen

liittyvista hoitojen vaikutuksista ja sairaalakokemuksista. (Kuvio 3.)

Sy6pakuntoutujat saivat kokemustietoa vertaistukihenkil6ilté ja muilta syopakun-
toutujilta. Kokemustieto sisélsi tietoa: sairauteen liittyvista kaytannon asioista
muun muassa apuvalineistd, vaatetuksesta ja harrastuksista. He saivat tietoa
my0Os sairauteen liittyvistd hoidoista ja syopaladkkeiden sivuvaikutuksista. Osa
syopakuntoutujista olivat kokeneet tarvitsevansa vertaistukea ja siihen liittyvaa
kaytannon tietoa ja informaatiota vertaistukihenkildtoiminnasta jo sairaalassa

olon aikana.

Sybdpakuntoutujien omaisten vertaistuen tarve ja saanti oli vahaista sopeutumis-
valmennuskurssien aikana koska puolisoiden sairastumisesta oli kulunut aikaa
yli vuosi ja hoidot olivat takanapain. Vertaistuen tarve koettiin olevan suurimmil-
laan puolison sairauden alkuvaiheessa kun hoidot olivat edessapain tai puoliso
joutui uusintaleikkauksiin. Omaisen mukana olo kursseilla merkitsi kuitenkin sy6-
pakuntoutujalle paljon. Syopakuntoutujien mukaan omaiset saivat keskendan
vaihtaa ajatuksia ja kokemuksia toisten omaisten kanssa. Omaiset olivat koke-
neet, ettd vertaistukihenkilon mukana olo kursseilla oli tarked, se oli luonut toivoa

puolisolle sairaudesta selviytymiseen.
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- ANTOI ROHKEUTTA PUHUA
AVOIMEMMIN SAIRAUDESTA
JA SIHEN LITTYVISTA
PELOISTA.

- ANTOI TOIVOA TOIPUMISESTA
JA AUTTOI LOYTAMAAN

OMAT VOIMAVARAT VERTAISTUEN MERKITYS
- ANTOI TIETOA SAIRAUTEEN SYOPAKUNTOUTUIILLE

LUTTYVISTA KAYTANNON
ASIOISTA:PUKEUTUMISESTA,
APUVALINEISTA JA
HARRASTUKSISTA.

- ANTOI MAHDOLLISUUDEN
JAKAA KOKEMUKSIA
SAIRAUDESTA, SAIRAUTEEN
LITTYVISTA HOITOJEN

VAIKUTUKSISTA JA
&SAIRAALAKOKEMUKSISTA. /

Kuvio 3. Vertaistuen merkitys sydpakuntoutujille

Kuntoutumista edistava vertaistuki koettiin asialliseksi vertaistueksi, joka edistaa
kuntoutumista. Se on positiivisten kokemuksien ja kokemustiedon jakamista, joka
siséltaa tietoa sairaudesta, sairauteen liittyvista hoitojen vaikutuksista, sairaala-
kokemuksista ja kaytannon asioihin liittyvia tietoja. Se on myds yhdessa harras-
tamista ja toimimista, jossa ollaan avoimia ja luotettavia toisilleen seka toinen hy-

vaksytaan sellaisena kuin on.

Vertaistukihenkildon mukana olo koettiin sopeutumisvalmennuskursseilla positii-
viseksi asiaksi. Vertaistukihenkilda toivottiin olevan kurssilla pidempéaan noin 3-4
paivaa ja heidan kanssaan toivottiin keskusteluja myds kahden kesken.
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9 VERTAISTUKIHENKILON SISALTAVA SOPETUMIS-
VALMENNUSKURSSIN TOIMINTAMALLI

Vertaistukihenkilon sisaltavassa sopeutumisvalmennuskurssin toimintamallissa
vertaistukihenkild kulkee sopeutumisvalmennuskurssilla sydpakuntoutujien rin-
nalla kolmen paivan ajan ja toimii kurssinvetgjan kanssa mukana pienryhmékes-
kusteluissa. Vertaistukihenkild toimii sopeutumisvalmennuskurssilla vertaistuen
antajana vertaisille ja hdnen laheisilleen. Han kertoo sairaudestaan, siitd selviy-
tymisestaan, hoidoistaan ja sairaalakokemuksistaan. Han antaa myds sairauteen
liittyvia kaytdnnon neuvoja ja vinkkeja syopakuntoutujille. Kaytannon neuvot si-
saltavat kokemustietoa: apuvalineista, pukeutumisesta ja harrastuksista. (Kuvio
3.)

Mallissa sopeutumisvalmennuskurssilla toimimisen edellytyksena on, ettd hen-
kilo on suorittanut Sydpayhdistysten tarjoaman tukihenkiléperuskoulutuksen ja
taydennyskoulutuksen sekéa henkilé on sairastanut saman sairauden tai kokenut

saman kokemuksen (sydpaan sairastuneen laheinen).

Valmennuskoulutukseen vertaistukihenkild voi hakeutua, kun han on toiminut
vertaistukihenkilond 2-3 vuoden ajan. SyOpakuntoutujien haastattelussa nousi
esille, kuinka tarkeaa vastasairastuneen on kohdata henkil®, joka on kokenut ja
sairastanut saman sairauden, josta on jo kulunut aikaa. Sairastumisesta kulunut
aika ja syovasta selviytyminen antoi sydpakuntoutujille erityisesti toivoa syovasta

selviytymiseen.

Valmennuskoulutukseen hakeneet hakijat haastatellaan. Haastattelussa paino-
tetaan vertaistukinenkildon omaa kokemusta, patevyytta ja osaamista seka omia
vahvuuksia vertaistukityossa. Kehittamisprojektin haastattelutuloksien mukaan
vertaistukihenkilon asenne tulee olla avoin ja positiivinen, joka edesauttaa syo-
pakuntoutujaa lahestymaan vertaistukihenkiléd. Vertaistukihenkilon osaaminen
perustuu myds hyvadn kuuntelemisen taitoon ja hyviin vuorovaikutustaitoihin.
Vertaistukihenkilon tulee olla luotettava ja hanen tulee osata seurata myds tuet-

tavan ilmeita ja eleitd ja jakaa omia kokemuksiaan.
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Vertaistukihenkilon sisaltava toimintamalli kehittyi kehittdmisprojektiin liittyvan so-
veltavan tutkimusosan haastattelutuloksista ja aikaisemmista vertaistukeen liitty-
vista tutkimustuloksista. Mallin kehittymista edesauttoi myos projektipaallikon ai-
kaisempi kokemus vertaistukiryhmien jarjestdmisesta ja hyvin toimiva yhteistyo
projektiryhman seka vertaistukihenkiliden kanssa.

Vertaistukihenkilon toimimisella osana sopeutumisvalmennuskurssin toimintaa
on tarkea merkitys. Ryhméassa toteutunut vertaistuki antaa sydpakuntoutujille
rohkeutta puhua avoimemmin sairaudesta ja samanlaisista peloista. Se antaa
mahdollisuuden jakaa kokemuksia sairauteen liittyvista kaytannon vinkeista, sai-
raudesta, sairauteen liittyvista hoitojen vaikutuksista ja sairaalakokemuksista.
Vertaistuki antaa myos toivoa toipumisesta ja auttaa |[dytamaan sybpakuntoutu-
jien omat voimavarat, joka auttaa jatkamaan elamaa eteenpdain. Sy6pakuntoutu-
jien elaménlaatu parantui kun he saivat sairauteen liittyvia arkielaman kaytannon

vinkkeja vertaisilta.

Ussher ym. (2006), Stang ym. (2008), Steginga ym. (2007) & Chamber ym.
(2012) mukaan yhteisollisyyden tunne ja vertaistuki ryhmassa auttaa elamaan
syovan kanssa, parantaa elaménlaatua ja antaa lisdé itseluottamusta. Vertaistu-
kiryhmalta syOpéapotilaat saavat tietoa syovasta ja sen hoidosta seka se auttaa
parantamaan ihmissuhteita koska on paikka, jossa ilmaista vaikeitakin tunteita.
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VERTAISTUKIHENKILON SISALTAVA SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIN
TOIMINTAMALLI@ Kirsi Siira

VERTAISTUKI ANTOI TOIVOA SYOVASTA SELVITYMISEEN JA ROHKEUTTA PUHUA SAIRAUTEEN
LITTYVISTA PELOISTA. ELAMANLAATU PARANTUI KUN HE SAIVAT SAIRAUTEEN LIITTYVIA
ARKIELAMAN VINKKEJA VERTAISILTA.

% ) i

KOKEMUKSIEN JAKAMINEN

* Kokemuksista TOIMII OSANA KURSSIA IHMISENA LAHELLA
kertominen. * Kulkee vapaasti kurssilaisten * Helposti

* Omista hoidoista ja mukana 3pv. |ahestyttava
niiden vaikutuksista * Toimii kurssinvetajan kanssa * Luotettava
kertominen. mukana pienryhmakeskusteluissa. | |+ Avoin ja sosiaalinen

* Antaa kdytannon * Toimii vertaistuen antajana * Positiivinen
vinkkejd jokapivaisesta vertaisille.

eléimiis?e}lvivtvmiseen. {} ﬁ

VERTAISTUKIHENKILO SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSILLA

Kuvio 3. Vertaistukihenkilon sisaltava sopeutumisvalmennuskurssin toimintamalli
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10 IMPLEMOINTISUUNNITELMA

Vertaistukihenkilon siséltdva sopeutumisvalmennuskurssin toimintamalli on im-
plemoitu hienosti kayttdon Lounais-Suomen Syopayhdistyksessa. Sopeutumis-
valmennuskurssin toiminta on moniammatillista yhteistyota ja vertaistukihenki-

|6istd se on saanut siihen arvokkaan ja tarkean lisan.

Vertaistukihenkil6ita kursseille valitsevat sopeutumisvalmennuskurssin toimin-
nasta vastaavat henkilot. Vertaistukinenkild toimii kurssilla yksin tai toisen ver-
taistukihenkilon kanssa kolmen péaivan ajan. Vertaistukihenkildverkoston tapaa-
misessa toivottiin, ettd kurssilla toimii samanaikaisesti kaksi vertaistukihenkil6a.
Tallgin paivan paatteeksi voidaan purkaa omia ajatuksiaan toisen vertaistukihen-
kilon kanssa.

Vertaistukihenkildille ilmoitetaan ajoissa milloin kurssi toteutetaan ja heille lahe-
tetdan tulevan kurssin ohjelma. Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuville syo-
pakuntoutujille ja heidan laheisilleen informoidaan kurssikirjeessa kurssilla mu-

kana kulkeneesta vertaistukihenkildsta.

Kurssilla alkaessa vertaistukihenkilo/vertaistukinenkilot esitelladn sydpakuntou-
tujille ja heidan laheisilleen. Syopéakuntoutujia ja heidan laheisidan informoidaan
vertaistukihenkildiden tarkoituksesta kurssilla. Vertaistukihenkilot kulkevat syo-
pakuntoutujien ja heidan laheistensa rinnalla ja toimivat mukana pienryhmakes-
kusteluissa kurssinvetdjan kanssa. He antavat konkreettista vertaistukea sy6pa-
kuntoutujille ja heidéan laheisilleen kertomalla sairauteen liittyvistd kokemuksis-
taan. Yksilollistéa vertaistukea tarvitseville voidaan tarvittaessa tarjota 30-45min
kahdenkeskisia keskusteluaikoja vertaistukinenkilon kanssa. Tarvittaessa voi-

daan ajanvarauslista laittaa esille.

Vertaistukihenkildiden jaksaminen ja hyvinvointi tulee ottaa huomioon heidan toi-
miessaan sopeutumisvalmennuskurssilla vertaistukihenkil6in&. Tyonohjausta he
tulevat saamaan tarvittaessa kurssin vetajilta. Turun ammattikorkeakoulun toinen
YAMK-opiskelija on kehittdméassa tydonohjausmallia Lounais-Suomen Sy6payh-

distyksen vertaistukihenkil6ille, jolla tulee olemaan tarkea merkitys.
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Kurssin lopussa kerataan syopékuntoutujilta ja heidan laheisiltdén kurssipa-
lautetta. Kurssilta lahtiessa vertaistukihenkild kay tapaamassa kurssin vetdjia ja
saa heilta palautetta. Kurssinvetgjat valittavat myos syopakuntoutujilta saaman
vertaistukihenkiloa koskevan kurssipalautteen vertaistukihenkilGille. Palautteen
kerddminen on tarkeaa. Palautteen keraamisen avulla voidaan kehittaa sopeutu-
misvalmennuskurssien toimintaa kuntoutujalahtéisemmaéksi, joka on osa kuntou-

tuksen tulevaisuuttal
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11 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

11.1 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimusraporteissa kuvataan tavoitteen asettamiseen ja toteuttamiseen, aineis-
ton keruuseen, analysointiin, seka tuloksiin ja tulosten esittdmiseen liittyvat rat-
kaisut ja perustelut yksityiskohtaisesti. Talldin lukijalla on mahdollisuus arvioida
ratkaisujen eettistd kestavyyttad. Tutkimusprosessissa tullaan arvioimaan rehelli-
syytta, yksikertaisuutta, avoimuutta ja tarkkuutta luotettavuuden tarkastelun yh-

teydessa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012a).

Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu liittyy siihen, kuinka patevaa, yleisluon-
toista ja kayttokelpoista tietoa saadaan. Mittarin luotettavuutta arvioidaan mit-
tausvirheettomyyden eli reliaabeliuden seka patevyyden eli validiuden suhteen.
Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden tarkastelun kriteereina kaytetaan siirret-
tavyytta/sovellettavuutta, totuudellisuutta, vahvistettavuutta ja uskottavuutta. (Es-
kola & Suoranta 2003,53.)

Kehittamisprojektin tulokset ovat luotettavia ja uskottavia. Tutkimuksen tekemi-
seen sitouduttiin hyvin, jonka johdosta saavutettiin hyva luottamus tutkimukseen
osallistuneisiin  valmennuskoulutushenkildihin  (vertaistukihenkildihin). Hyvéan
luottamuksen syntymiseen kahden vuoden aikana ovat vaikuttaneet saanndlliset
tapaamiset ja koulutustilaisuudet vertaistukihenkildiden kanssa. Projektia on vie-
nyt eteenpain myos kaikkien innostunut ja motivoitunut toiminta yhteisen tavoit-

teen saavuttamiseksi.

Uskottavuutta ja vahvistettavuutta tydssa lisaa aikaisempiin vertaistukea koske-
viin tutkimuksiin ja vertaistukea koskevaan kirjallisuuteen tutustuminen, joiden tu-

lokset olivat yhtenevaisia kehittamisprojektin tutkimus tuloksien kanssa.

Vertaistukihenkilon siséltava sopeutumisvalmennuskurssin toimintamallin siirret-
tavyys on mahdollista esim. muissa yhdistyksissa toteuttavaan kurssitoimintaan.
Mallin siirrettavyytta helpottaa myods toimintamallin tarkka kuvaus ja merkityksen

kertominen.
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Eettisyys huomioitiin hyvin koko kehittamisprojektin aikana. Tutkimukseen osal-
listuville selvitettiin hyvissa ajoin kirjallisesti tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuksen
hyodyllisyys. (Liite 7) Tutkimukseen osallistuneet tayttivat ja allekirjoittivat tietoi-
sen suostumuksen. (Liite 11) Tietoiseen suostumukseen liittyvat tiedot koskien
anonymiteettia seké tutkimukseen osallistumiseen vapaaehtoisena kuvattiin
my0Os haastattelujen saatekirjeissa. Osallistujat olisivat voineet keskeyttaa osal-
listumisensa missé tutkimuksen vaiheessa tahansa. Tutkimuksen alussa laadit-

tiin myos henkilorekisteriseloste, joka havitettiin loppuraportin valmistuttua.

Tutkimusaineistoihin ei tallentunut vastaajien tunnistetietoja ja osallistujien ano-
nymiteetti turvattiin tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Aineisto sailytettiin tutki-
musprosessin ajan asianmukaisesti lukittuna seka se tullaan havittamaan rapor-
toinnin jalkeen paperisilppurissa ja poistamalla se tietokannoista. (Tutkimuseetti-
nen neuvottelukunta 2009 & 2012, Kuula 2011.)

11.2 Soveltavan tutkimuksen arviointi

Teemahaastattelua koskevaan kirjallisuuteen tutustuttiin hyvissé ajoin ennen tee-
mahaastattelujen toteuttamista. Teemahaastattelut toteutettiin aikataulullisesti
hyvin. Jokaiseen teemahaastatteluun varattiin aikaa yksi tunti. Haastatteluympa-
rist6 oli rauhallinen ja tallenteet toimivat. Projektipaallikkd kuitenkin koki, etta tee-
mahaastateltujen (syopakuntoutujien N=9) maara oli liian suuri. Haastateltavien
maaralla voi olla merkitysta myds tutkimuksen luotettavuuteen. Jos haastatelta-
vien maara olisi ollut pienempi 4-6 henkil6a, teemahaastattelu olisi ollut helpompi
toteuttaa ja reliabiliteetti olisi ollut parempi. Haastateltavien maardan vaikutti
kurssin tiukka aikataulu. Valmennuskoulutushenkildiden haastattelut sujuivat pa-
remmin koska ryhma oli jaettu puoliksi. Yhdessa ryhmassa oli (N=6) vertaistuki-
henkil6da. Pienemmassa ryhméassa syntyi syvallisempaa keskustelua ja keskus-

telu pysyi paremmin aiheessa.
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Haastattelujen litterointi koettiin tyolaaksi, johon vaikutti kokemattomuus. Haas-
tatteluja oli yhteensa viisi, joten aikaa niiden litterointiin varattiin riittavasti. Haas-
tattelujen litterointi aloitettiin pian haastattelujen jalkeen. Haastattelut litteroitiin

yhteensa kaksi kertaa.

Soveltavan tutkimuksen tuloksien perusteella ja aikaisemmista vertaistukeen liit-
tyvista tutkimustuloksista muodostui vertaistukihenkilén sisaltdva sopeutumisval-
mennuskurssin toimintamalli. Soveltavan tutkimuksen tuloksista saatiin myos ar-
vokasta tietoa mm. valmennuskoulutuksen merkityksesta, vertaistukihenkildiden
omakuvan rakentumisesta ja kehittymisestd, vertaistukihenkildiden osaamisesta,
vertaisten vertaistuen merkityksesta, omaisten ja sydpakuntoutujien vertaistuen
saannista ja merkityksesta seka siitd millaista on kuntoutumista edistava vertais-
tuki. Valmennuskoulutushenkildistd muodostui vertaistukihenkiloverkosto. Ver-
kostosta keskusteltiin haastattelun yhteydessé, se koettiin tarkedksi ja hyodyl-

liseksi, jolloin se paatettiin perustaa.

11.3 Johtopaatokset ja pohdinta

Vertaistukihenkildiden valmennuskoulutus onnistui yli odotusten. Palaute koulu-
tuksesta oli positiivista ja hyvaa. Syopakuntoutujat antoivat myos positiivista pa-
lautetta kursseilla mukana olleista koulutetuista vertaistukihenkildista ja heidan
osaamisestaan, joka lisasi tunnettani, etta valmennuskoulutus oli onnistunut. Val-
mennuskoulutuksen suunnittelu vaati paljon ty6ta mm. perehtymista kirjallisuu-
teen ja ajattelua miten vertaistukihenkildiden osaamista voidaan vahvistaa niin,

ettd syOpakuntoutujat ja vertaistukihenkil6t itse siitd parhaiten hyotyvat.

Myds valtakunnallisesti Suomen Syodpayhdistys on kehittdmassa ja uudista-
massa vertaistukihenkildiden koulutusjarjestelmaa yhtenaisemmaksi Sydpayh-
distysten- ja jarjestdjen kesken. Yleisten vertaistukihenkilékoulutuksien liséksi on
tarkeaa, etta syopayhdistykset ja jarjestot jarjestavat vuosittain eri vertaistukihen-
kiloryhmille taydennyskoulutustilaisuuksia. Taydennyskoulutuksia suunnitelta-

essa on hyva ottaa huomioon myo6s eri vertaistukinenkildiden tarpeet ja toiveet
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koulutuksen aiheista, talloin paastaan tavoitteisiin ja saadaan toimintaa nakyvam-

maksi.

Valmennuskoulutuksen aikana luovuuden léytyminen itsesta yllatti useat vertais-
tukihenkilot. Luovuuden 16ytyminen itsesté toi esille sen, etta luovan tyoskentele-
misen kautta voidaan saada esille uusia ndkdkulmia ymparilla olevasta todelli-
suudesta ja itsesta, jolloin itsereflektion kehittyminenkin on mahdollista. Vertais-
tukihenkildiden itsereflektion kehittyminen auttoi reflektoimaan ja jakamaan omia
vertaiskokemuksia syopaan sairastumisesta, sen hoidosta, selviytymisesta. Ko-
kemuksien jakaminen muiden vertaistukihenkildiden kanssa mahdollisti myés hil-
jaisen tiedon toteutumisen ja sen mahdollisen siirtymisen. Luovan tydskentelyn
kautta, jossa henkilo itse toimii oppimisen valineen, voidaan saada lisattyéd hen-
kilon motivaatiota kehittda ja vahvistaa omaa osaamistaan.

Vertaistukihenkilot antoivat myos positiivista palautetta siitd, ettd saivat kayttaa
itsed&n oppimisen valineena ja luennot olivat toiminnallisia. Koulutuksissa on
hyva kayttaa eri oppimismenetelmia koska se lisda koulutettavien motivaatiota ja
innostuneisuutta ko. asiaa kohtaan, talléin myos koulutuksen tavoitteet saavute-

taan paremmin.

Vertaistukihenkildiden osaamisen kehittaminen on toimintaa, joka vaatii tarkkaa
suunnittelua ja arjen toiminnan johtamista seké seurantaa. Saanndéllisia tayden-
nyskoulutuksia tarjoamalla ja jarjestamalla vahvistetaan ja yllapidetaan vertaistu-
kihenkildiden osaamista. My6s ETENE (Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
neuvottelukunta) on ottanut kantaa vapaaehtoistyontekijoiden perehdytykseen ja
koulutukseen. Etenen 7.4.2014 kannanotossa etene pitda tarkeana, etta vapaa-
ehtoisille jarjestetaan riittdvaa perehdytysta ja tdydennyskoulutusta koska vapaa-
ehtoistoiminta on merkittava osa kansalaisyhteiskuntaa ja tata toimintaa on tar-

kea tukea. (www.etene.fi)

Vertaistukihenkil6iden osaamista voi olla erilaista, joka on rikkaus. TAman vuoksi
Syopayhdistyksissa- ja jarjestoissa toimivien vertaistukihenkildiden osaamiskar-

tan laadinta on tarkedd. Osaamiskarttojen laatiminen helpottaa myds syopayh-
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distyksissa- ja jarjestoissa toimivien vertaistukihenkildista vastaavien tyota ja oi-
kean vertaistukihenkilén valitsemista tuettavalle. Sydpayhdistyksissa- ja jarjes-
téissa vertaistukihenkilo voi laatia osaamiskartan yhdessa vertaistukihenkil6 vas-

taavan kanssa.

Syopayhdistyksissa- ja jarjestdissad on hyva olla henkild, joka tarjoaa vertaistuki-
henkil6ille tarvittaessa tyonohjauksellista ohjausta ja tukea kun he kokevat sitéa
tarvitsevan. Tyonohjauksellinen tuki on tarpeen vertaistukisuhteissa esim. erilai-
sissa vaikeissa tilanteissa kun ei tiedd mita pitdé tehda tai oma jaksaminen on
aarirajoilla. Vertaistukihenkildille on tarkeda kokea tunne, etta he ovat kallisarvoi-
sia vapaaehtoistyontekijoitd ja heista valitetdan Syopayhdistyksissa- ja jarjes-
toissa.

Valmennuskoulutuksen henkildistd muodostui vertaistukihenkiléverkosto. Ver-
kosto tukee vertaistukihenkildiden jaksamista ja voi toimia vertaistukihenkilon yk-
sittaisend voimavarana. Vertaistukihenkildverkoston yhteisilla tapaamisilla noin 3
kuukauden véalein yllapidetaan verkoston toimintaa. Verkoston tapaamisiin on
hyva osallistua mukaan (n. 2 krt vuodessa) myds Syopayhdistyksesta- tai jarjes-
tosta vertaistukihenkildista vastaava henkild. Talloin voidaan 16ytada helpommin
tyonohjauksen tarpeessa olevat vertaistukihenkilét ja tapaamiset voivat toimia

my0s tydnohjauksellisina tapaamisina.

Kehittamisprojektin tutkimustulosten perusteella vertaistuen saaminen on erityi-
sen tarkedad syopakuntoutujille ja vertaistukihenkil6ille. Syépakuntoutujat saivat
vertaistukea kurssin aikana riittavasti. Vertaistukea saatiin ja annettiin puntti-
saleilla, saunan lauteilla ja ruokapdydassa. Vertaistuki oli myos sitd, etta toinen
sanoi, etta saa olla sellainen kuin on. Ei tarvinnut tsempata, haveta tai yrittda
liikoja.

Vertaistuki auttoi jakamaan kokemuksia ja antoi kallisarvoisia sairauteen liittyvia
kaytdnnon vinkkeja syopakuntoutujille. Vertaistuki antoi myos rohkeutta puhua

sairauteen liittyvista peloista seké se antoi voimaa ja toivoa selviytya sairaudesta,
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joka auttoi jaksamaan elaa elamaa eteenpain. Vertaistukihenkilot saivat vertaisil-
taan neuvoja vaikeisiin tilanteisiin, joka antoi voimaa ja tukea jatkaa vertaistuki-

tyota.

Vertaistuen tarve on suurinta heti syopadiagnoosin alussa tai syopaleikkauksien
jalkeen. Kehittamisprojektini tutkimustuloksissa nousi esille, ettd muutamat sy6-
pakuntoutujat kokivat tarvitsevansa vertaistukea jo sairaalassa olon aikana heti
syopéaleikkauksen jalkeen. He kaipasivat vertaistukea mm. kaytdnnon asioista:
pukeutumisesta ja apuvalineista. Esimerkiksi rintasydpapotilaiden sairaalassa-
oloaika rintasyopaleikkauksen jalkeen on lyhentynyt. Rintasydpapotilaat kotiutu-
vat nykyaan leikkauksen jalkeen noin kahden-kolmen paivan kuluttua. Taman
vuoksi vertaistuen saantia jo sairaalassa olon aikana tulee kehittdd. Rintasyopa-
potilas voi olla ahdistunut ja pelokas esim. tulevista hoidoistaan. My6s omaiset ja
laheiset voivat tarvita tukea. Talldin vertaistukihenkil® voi toimia tsemppaajana,
kannustajana ja henkisena tukena sairastuneelle ja hanen perheelleen. Tama
edellyttéda julkisen sektorin ja kolmannen sektorin valitonta, avointa ja [Amminta
yhteisty6ta. Hienoa, olisi jos sairaalassa kavisi esim. Syopayhdistyksen — tai jar-
jeston tyontekija tai vertaistukihenkild kerran viikossa tapaamassa vertaistukea
tarvitsevia sybpapotilaita. Syopapotilaiden olisi myods hyva saada esim. paperilla
tiedot paikallisesta Syopayhdistyksesta- tai jarjestosta seka vertaistukihenkilova-
lityksen yhteystiedot, johon tarvittaessa ottaa yhteytta.

Kun puoliso tai joku perheenjasenista sairastuu sydpaan, koko perhe on kriisissa
ja myllerryksessa yllattdvan uutisen vuoksi. Haastattelututkimuksen tulokset
osoittivat, ettda omaisten vertaistuen tarve oli suurimmillaan puolison sydvan diag-
noosivaiheen jalkeen ja omaisten selviamiseen puolison sairaudesta vaikutti so-
siaalinen verkosto. Kaikilla ei kuitenkaan ole sosiaalista verkostoa ymparillaan.
Talloin vertaistuen tarve korostuu ja sita tulee olla helposti tarjottavissa esim. jo
sairaalassa tai poliklinikalla. Hienoa olisi jos omaiset saisivat myds koulutetun
vertaistukihenkilon rinnalleen, joka on kokenut samanlaisen kokemuksen l&hei-
sen roolista sybpaan sairastuneen kanssa. Laheisten vertaistukihenkilista on
puutetta ja niita on tarkeda tulevaisuudessa rekrytoida ja kouluttaa lisaa, jotta

tuetaan myds omaisten ja laheisten jaksamista. Omaisten ja laheisten jaksamista
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voidaan myo0s tukea, jos omaiset ja laheiset saisivat olla puolisoiden tukena kai-
killa kelan sopeutumisvalmennuskurssilla koko viikon puolison sairauden alkuvai-
heessa tai heti hoitojen jalkeen. Talla hetkella viikon toteutumisjakso toteutuu

vain tietyilla kursseilla.

Rintasydpakurssilla mukana olevien omaisten (miesten) haastattelututkimuksen
tulokset heréttavat myos kysymyksia: Millaista miesten vélinen vertaistuki on?
Miten se toteutuu? Kurssilla omaiset (miehet) kokivat tarkeaksi keskustelun tois-
ten omaisten kanssa harrastuksista, urheilusta ja harrastamalla yhdessa likkun-
taa. Konkreettinen vertaistuki (keskustelu) vaimon sairaudesta oli vahaista
omaisten kesken kun puolison sairastumisesta oli kulunut aikaa jo vuosi tai enem-

man.

Elaméni ensimmaisen kehittdmisprojektin johtaminen on ollut mielenkiintoista ja
opettavaista. Kehittamisprojektin aikana asiantuntijaksi kasvaminen on edennyt
vauhdilla kehittamisprojektin eri vaiheiden mukaan. Kehittamisprojektin saattami-
nen onnistuneesti loppuun on auttanut eri projektivaiheiden huolellinen suunnit-
telu ja tydostaminen. Myo6s yhteistyd vertaistukihenkildiden ja Lounais-Suomen
Sybdpayhdistyksen henkilokunnan kanssa on ollut tarkeaa. Projektin aikana olen
tiedostanut kuinka tarke&& on kuunnella kehittamista koskevia henkil6ita. Tieto
on auttanut saavuttamaan tavoitteet, ymmartamaan toiminnan merkityksen ja

sen tarkeyden.
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12 TULEVAISUUS

Talla hetkella Lounais-Suomen Syopayhdistyksen sopeutumisvalmennuskurs-
seilla toimii koulutettu vertaistukihenkil6 mukana kolmen paivan ajan. Vertaistu-
kihenkilo valitaan kurssille aina sairauskohtaisesti esim. rintasyopa vertaistuki-
henkilo rintaydpasopeutumisvalmennuskurssille. Sydpakuntoutujat ovat koke-
neet vertaistukinenkilon mukanaolon tarkeaksi ja tarpeelliseksi. Vertaistukihen-
kil on antanut konkreettista vertaistukea ja luonut toivoa syépéakuntoutujille. Ver-
taistukihenkilot ovat mielellaan osallistuneet kursseille mukaan. Sydamellinen kii-
tos Heille!

Vertaistukihenkilot ovat olleet tyytyvaisia kun he ovat paasseet vahvistamaan
omaa osaamistaan erilaisissa koulutustilaisuuksissa ja seminaareissa. He ovat
oppineet uutta, paivittdneet vanhoja tietojaan, saaneet vertaistukea toisiltaan ja
verkostoituneet. Vertaistukihenkiléverkosto on yllapitanyt sdanndéllisia tapaamisia
ja toivon, etta saanndllisia tapaamisia jarjestetaan tulevaisuudessakin. Tapaami-
set on koettu olevan voimaannuttavia ja hyodyllisia. Ohjelma on ollut vapaamuo-
toista keskustelua vertaistukihenkiliden kanssa. Itse osallistun mukaan viela lo-

kakuun verkostotapaamiseen.

Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen vertaistukihenkildtoiminnan tulevaisuus
nayttaa valoisalta. Tulevaisuudessa vertaistukihenkilétoiminta tulee olemaan tar-
keé osa sopeutumisvalmennuskurssien toimintaa. Lounais-Suomen Sydpayhdis-
tyksessa toimii tyéryhma, joka kehittaa vertaistukihenkildiden koulutusjarjestel-
maa ja toimintaa. Itse olen mukana myo6s tyéryhmassa koska aloitan Lounais-
Suomen SyOpayhdistyksessa vertaistukihenkildiden kouluttajana tammikuussa
2015. Tavoitteenani on suunnitella kaikille Lounais-Suomen Syopayhdistyksessa
toimiville vertaistukihenkil6ille taydennyskoulutustilaisuuksia. Olen alustavasti
suunnitellut ensin yhteisen koulutustilaisuuden kaikille vertaistukihenkilGille hel-
mikuun 2015 aikana. Taman jalkeen suunnittelen koulutustilaisuudet eri vertais-
tukihenkild toimijoille. Koulutuksien suunnittelussa otan huomioon myaés eri ver-

taistukihenkildiden tarpeet.
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Tulevaisuudessa olisi hienoa jos Lounais-Suomen Sy6payhdistyksella olisi sul-
jettu internet sivusto kaikille vertaistukihenkiléille. Sivustolle kirjauduttaisiin
omalla tunnuksella. Sivusto toimisi vertaistukitydsta vastaavan henkilén ja paikal-
lisyhdistyksissa toimivien vertaistukinenkildiden valisena yhteydenpitosivuna. Si-
vustolta 16ytyisi keskustelupalsta, linkki, josta lahettaa vertaistukityosta vastaa-
valle kysymyksia, ajankohtaiset koulutukset ja tapahtumat vertaistukihenkiléille.
Sivusto voisi lisata myos paikallisyhdistyksissa toimivien vertaistukihenkildiden

yhteisty6ta.
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LITE 1 ILMOITUS PAIKALLISYHDISTYKSILLE

Hei Sina vertaistukihenkild, haluatko toimia ja olla
mukana vertaistukihenkilona
sopeutumisvalmennuskursseilla?

Tammikuussa alkava valmennuskoulutus antaa Sinulle valmiudet
toimia vertaistukihenkilona kurssitoiminnassa. Olet sydamellisesti
lampimasti Tervetullut kuulemaan lisda koulutuksesta
vertaistukihenkiléseminaariin. Seminaari on maksuton.

VERTAISTUKIHENKILOSEMINAARI
LAUANTAINA 28.9.2013 KLO: 9.00-15.00 MERI-
KARINASSA

Kari Ojala Kirsi Siira
Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen Sairaanhoitaja AMK, Ylempi amk

toimitusjohtaja opiskelija

(SOITE SEISKARINKATU 35, 20900 TURKU. ENNAKKOILMOITTAUTUMISET 20.9
MENNESSA PUH. (02) 2637 610/ KURSSITOIMINTA TAI SAHKOPOSTI KURSSI@LSSY.FI
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LITE 2 VERTAISTUKIHENKILOSEMINAARIN OHJELMA

Vertaistukihenkiloseminaarin ohjelma
lauantaina 28.9.2013

9.00 Tilaisuuden avaus 7oimitusjohtaja Kari Ojala

9.15 Vertaistukihenkilon hyvinvointi ja jaksaminen vertaistydssa
Psykologi Hannu Tonteri

10.30 Vertaistuen merkitys syopapotilaalle Vertaistukihenkilo Leila Leino
Jja Seija Vesala

11.30-12.30 Lounas

12.30-13.15 Vertaistukihenkildoiden tyonohjaus + kuulumiset
vertaistuesta Marika Sorvari Suomen Sydpdyhdistys

13.15-14.00 Tukihenkilon toimiminen sopeutumisvalmennuskurssilla,
tulevan valmennuskoulutuksen siséltoa Kirs/ Siira Sairaanhoitaja Amk /
Ylempi Amk-opiskeljja

14.00—-14.15 Iltapdivdkahvi
14.15-15.00 Verkostoitumista
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LIITE 3 YKSITTAISHAASTATTELUN RUNKO
Haastattelukysymykset valmennuskoulutukseen hakijoille
Alkukartoitus

Kuinka pitka aika omasta sairastumisestanne on?

Mink& syévan olette sairastaneet?

Oletteko osallistuneet itse joskus sopeutumisvalmennnuskursseille?

Kuinka pitkaan olette toimineet tukihenkiléna ja miksi lahditte mukaan tukihenki-
|6toimintaan?

Kuvailkaa miten oma kuntoutumispolkunne on edennyt?

Millaisia positiivisia ja negatiivisia tunteita olette kuntoutumispolun aikana koke-
neet?

Patevyys ja osaaminen
Mita tukihenkilona toimiminen merkitsee teille ja mitd se on Teille antanut?

Miksi haette valmennuskoulutukseen ja millaisia odotuksia ja ajatuksia Teilla on
tulevasta valmennuskoulutuksesta?

Miten kohtaatte sairastuneen erilaiset tunteet?

Miten tuette ja millaisia neuvoja annatte ahdistuneelle ja peloissaan olevalle
vastasairastuneelle?

Millaisia ohjaus/tuenmenetelmia olette kayttaneet vertaistukisuhteessa ja minka
menetelman olette kokeneet parhaaksi?

Miten toimitte/ reagoitte tilanteessa kun sairastunut soittaa Teille esim. keskella
yota ja on ahdistunut?

Mika on ollut vaikeinta tukihenkilon tyossa?

Milloin on mielestanne oikea aika paattaa tukisuhde?
Pitddko mielestanne tukihenkilo olla aina tavoitettavissa?
Omat vahvuudet

Mitka ovat omat vahvuutenne vertaistukitydssa?

Miten hyddynnatte omia voimavarojanne ty6ssa?

Miten huolehditte omasta jaksamisestanne?
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LIITE 4 VALINTAKIRJE

% TURUN AMMATTIKORKEAKOULU

s
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
Lounais-Suomen Syopayhdistys ry.
Hei!

Olette lampimasti Tervetullut tukihenkildiden valmennuskoulutukseen pe 24.1-26.1 2014
Meri-Karinaan, osoite Seiskarinkatu 35, 20900 Turku.

Valmennuskoulutus antaa Teille mahdollisuuden kehittaa itsednne seka se antaa Teille
tiedon evaita ja valmiuksia toimia mukana vertaistukihenkiléna pilotti
sopeutumisvalmennuskursseilla. Saavuttehan paikalle perjantaina 24.1 2014 hyvissa ajoin.
Liitteena: koulutuksen ohjelma, tutkimustiedote seka suostumus tutkimukseen lomake.

Jos haluatte, voitte tayttaa suostumus tutkimukseen lomakkeen jo kotona valmiiksi ja
tuoda sen mukananne perjantaina 24.1.

Tarvittaessa lisatietoa saatte puh: (02) 265 7610 tai (02) 2657609/ kurssitoiminta.

Nahdaan!
Yst.terv. Kirsi Siira Teija Kemppainen
Sairaanhoitaja Amk/ Vastaava Sairaanhoitaja/kurssitoiminta

Ylempi Amk-opiskelija

Rauhallista Joulun aikaa ja Onnellista Uutta Vuotta 2014!

—-
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LITE 5 VALMENNUSKOULUTUSPAIVIEN OHJELMA

KOULUTUSPAIVA PE 24.1.201

Klo:9.00 Tervetuloa Meri-Karinaan, Toim.joht. Kari Ojala.

Klo: 9.15 -> Tutustuminen toisiimme. Valmennuskoulutuksen ja
Meri-Karinan sopeutumisvalmennuskurssi toiminnan tavoitteet
ja merkitys. Sairaanhoitaja/Vastaava hoitaja, Teija Kemppainen
& Sh Amk, Kirsi Siira.

Klo: 11.00-12.00 Lounastauko

Klo:12.15-13.30 Millainen on hyva vertaistukisuhde? Leena
Rosenberg-Ryhdnen, Suomen Syépapotilaat

13.45-15.00 Kdytann6n auttamisen vilineitd vertaistukity6hén
(psykososiaalinen auttaminen). Psykoterapeutti, Pekka Larkela

15.00-15.30 Pdivakahvit

15.30 -16.30 Ryhmatyo, Pekka Larkela, Kirsi Siira, Teija
Kemppainen

17.00-18-00 Paivallinen

Vapaata yhdessdoloa, mahdollisuus saunomiseen/uimiseen
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KOULUTUSPAIVA LA 25.1.2014

MINA TUKIHENKILONA, KOKEMUKSELLISEN OPPIMISEN PAIVA

Lauantai on kokemuksellisen oppimisen pdiva, jossa jokainen
osallistuja padse tekemaian omaa kuvaansa ja tutkimaan itseaan
tukihenkilond. Kouluttaja toimii valokuvaaja, ratkaisukeskeinen
tyonohjaaja Leena Louhivaara. SAA KATSOA -ndyttely
rintasydopadn sairastuneista naisista, sekd Katseen takana -
ndyttely sokean kuvataiteilijan kanssa, toimivat askeleina
omakuvan tekemiseen. Ota mukaan oma digikamerasi, jos
sellainen loytyy ©

Miten hyédynnan omaa kokemustani vertaistukityosséa?
Kuuntelemisen taito, miten kerron tarinani ja miten kuuntelen
toisen tarinaa?

Miten kohtaan toisen ihmisen tassa ja nyt, ja miten luottamus
syntyy?

Mité opin itsestani ja toisista ja mita vien tasta mukanani
tukihenkilotyohéni?

Klo: 8.00-9.30 Aamiainen

Klo: 11.30- 12.30 Lounas
Klo: 15.00- 15.30 Paivakahvi
Klo: 17.00- 18.00 Paivallinen

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO) Kirsi Siira
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KOULUTUSPAIVA SU 26.1.201

Klo: 8.00-9.30 Aamiainen

Klo: 9.30-11.30 Vaikeiden tunteiden ja tilanteiden lapikdyminen
vertaistukityossa. Vinkkeja jaksamiseen. Psykologi, Hannu
Tonteri

Klo: 11.30- 12.30 Lounas

Klo: 12.30-13.30 Teemahaastattelu koulutuksesta, ryhma 1.
Sairaanhoitaja Amk, Kirsi Siira.

Klo: 13.30- 14.30 Teemahaastattelu koulutuksesta, ryhma 2.
Sairaanhoitaja Amk, Kirsi Siira.

Klo: 14.30-15.00 Loppusanat. Sh Amk, Kirsi Siira
Klo: 15.00 Pdivdkahvit ja kotiin Iahto

Kiitos kun osallistuit koulutukseen ©
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LITE 6 VERTAISTUKIHENKILOIDEN KOULUTUSPAIVA
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LITE 7 TUTKIMUSTIEDOTE

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU v

Ylempi ammattikorkeakoulututkinto/Terveysala

TUTKIMUSTIEDOTE

Tama tutkimus on osa Turun ammattikorkeakoulun Ylemmé&n ammattikorkeakou-
lututkinnon opinnaytetyota, joka liittyy Lounais-Suomen sydpayhdistyksen orga-
nisaation "sydpahoitopotilaiden hyva hoitopolku” tutkimus- ja kehittamishankkee-
seen. Taméa hanke liittyy vertaistuki ja sen uudet toimintamallit sydpakuntoutuk-
sessa syoOpahoitopolun eri vaiheissa 2012-2015 projektiin. Yhteistydkumppa-
neina projektissa toimivat Lounais-Suomen Sydpayhdistys ja Suomen Sydpayh-

distys.

Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd sopeutumisvalmennuskurssilla olevien syo6-
pakuntoutujien vertaistuen saamista, sen merkitysta ja vaikuttavuutta. Tutkimuk-
sen tarkoituksena on tuottaa tietoa mita vertaiselta saatu vertaistuki on ja mita
sen saaminen merkitsee syopakuntoutujille. Tutkimuksen tavoitteena on myos
tuottaa tietoa vertaistukihenkildiden valmennuskoulutuksen sisallosta ja laa-
dusta. Tarkoituksena on vertaistukihenkildiden yksittaishaastattelujen saadun tie-
don pohjalta kehittaa vertaistukihenkildiden valmennuskoulutusta ja vahvistaa

heiddn osaamistaan.

Tutkimusaineisto keratddn teema- ja ryhméhaastatteluilla pilotti sopeutumisval-
mennuskurssimalliin osallistuneilta 30-40 sydpakuntoutujilta Valmennuskoulu-
tuksen liittyva aineisto kerataan haastattelun avulla 12-15 tukihenkil6lta, jotka
ovat osallistuneet valmennuskoulutukseen. Aineiston keruu tapahtuu kuntoutu-
jilta pilottisopeutumisvalmennuskurssien lopussa kevaalla 2014 teemahaastatte-

lujen avulla ja tukihenkil6ilta valmennuskoulutuksen lopussa tammikuussa 2014.
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Tutkimustuloksia tullaan hyédyntdméaan kehitettdesséd sopeutumisvalmennus-
kursseja, joissa vertaistukihenkil6 toimii mukana sekéa valtakunnallisesti kehitet-

tdessa Syopajarjeston tukihenkildiden koulutusjarjestelmaa.

Tutkimukselle on saatu lupa Lounais-Suomen Syopayhdistykseltd elokuussa
2013. Tutkimuksesta saa lisatietoja Yliopettaja Raija Nurmiselta, Turun ammatti-

korkeakoulusta.

Kirsi Siira yamk-opiskelija
Terveyden edistamisen koulutusohjelma
p. 040-5392578

kirsi.siira@students.turkuamk.fi
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LIITE 8 TEEMAHAASTATTELUN SAATEKIRJEET

Opinndytetyon nimi: Vertaistukihenkilon toimiminen osana sopeutumisvalmennus-
kurssi toimintaa

Paivays 14.08.2013

Hyva vertaistukihenkild, joka osallistuit valmennuskoulutukseen

Kohteliaimmin pyydan Teita osallistumaan teemahaastatteluun, jonka tavoitteena on
vahvistaa vertaistukihenkildiden osaamista heidan toimiessaan mukana sopeutumisval-
mennuskurssien toiminnassa.

Tama aineistonkeruu liittyy itsendisena osana Lounais-Suomen Syépayhdistyksen orga-
nisaation ”syopahoitopotilaiden hyva hoitopolku” tutkimus- ja kehittamishankkeeseen.
Tama hanke liittyy vertaistuki ja sen uudet toimintamallit sydpakuntoutuksessa syopa-
hoitopolun eri vaiheissa 2012—-2015 projektiin. Lupa aineiston keruuseen on saatu Lou-
nais-Suomen Syopayhdistykselta, syksylla 20137

Suostumuksenne haastateltavaksi vahvistatte allekirjoittamalla alla olevan suostumuk-
sen tutkimukseen toimittamalla/antamalla sen haastattelijalle.

Teidan osallistumisenne haastatteluun on erittdin tarkeaa, koska saadun tiedon pohjalta
voidaan kehittda valmennusohjelmaa monipuolisemmaksi. Haastattelun tulokset tul-
laan raportoimaan niin, ettei yksittdinen haastateltava ole tunnistettavissa tuloksista.
Teillda on tdysi oikeus keskeyttdd haastattelu ja kieltda kayttamasta Teihin liittyvaa ai-
neistoa, jos niin haluatte.

Tama haastattelu liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani Ylempaan
ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinnaytteeseen. Opinndytetyoni ohjaaja on
Ritva Laaksonen-Heikkilad, Lehtori, Turun amk/Terveysala

Osallistumisestanne kiittden
Kirsi Siira
Sairaanhoitaja AMK/ Yamk-opiskelija

kirsi.siira@students.turkuamk.fi
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LIITE 8 TEEMAHAASTATTELUN SAATEKIRJEET

Opinndytetyon nimi: Vertaistukihenkilon toimiminen osana sopeutumisvalmennus-
kurssi toimintaa

Paivays 14.08.2013

Hyva sopeutumisvalmennuskurssille osallistuva kuntoutuja

Kohteliaimmin pyydan Teita osallistumaan teemahaastatteluun, jonka tavoitteena on
tuottaa tietoa vertaistuen merkityksesta ja koulutetun vertaistukihenkilén mukana ole-
misen tarkeydesta ja vaikuttavuudesta sopeutumisvalmennuskursseilla.

Tama aineistonkeruu liittyy itsendisena osana Lounais-Suomen Syépayhdistyksen orga-
nisaation ”"syopahoitopotilaiden hyva hoitopolku” tutkimus- ja kehittamishankkeeseen.
Tama hanke liittyy vertaistuki ja sen uudet toimintamallit sydpakuntoutuksessa syopa-
hoitopolun eri vaiheissa 2012—2015 projektiin. Lupa aineiston keruuseen on saatu Lou-
nais-Suomen Syopayhdistykselta Syksylla 2013?

Suostumuksenne haastateltavaksi vahvistatte allekirjoittamalla alla olevan suostumuk-
sen tutkimukseen toimittamalla/antamalla sen haastattelijalle.

Teidan osallistumisenne teemahaastatteluun on erittdin tarkeda koska saadun tiedon
pohjalta kehitetaan vertaistukitoimintaa kursseilla monipuolisemmaksi seka luoda uusi
sopeutumisvalmennuskurssin toimintamalli, jossa vertaistukihenkilé toimii mukana.

Teemahaastattelun tulokset tullaan raportoimaan niin, ettei yksittdinen haastateltava
ole tunnistettavissa tuloksista. Teillda on taysi oikeus keskeyttda haastattelu ja kieltda
kayttamasta Teihin liittyvaa aineistoa, jos niin haluatte. (Haastattelusta kieltdytyminen
ei vaikuta mitenkdan Teidan kuntoutukseenne.)

Tama teemahaastattelu liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani
ylempaan ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinndytteeseen. Opinnaytetyoni
ohjaaja on Ritva Laaksonen-Heikkild, Lehtori, Turun amk/Terveysala

Osallistumisestanne kiittaen
Kirsi Siira
Sairaanhoitaja AMK/ Yamk-opiskelija

kirsi.siira@students.turkuamk.fi
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LITE 9 TEEMAHAASTATTELURUNKO VALMENNUSKOULU-
TUKSEN KAYNEILLE

Koulutuksen kesto, laajuus ja sisélto
Millaista tietoa ja tukea saitte valmennuskoulutuksesta?

Mink& aiheen koitte tarkeaksi toimiaksenne tukihenkildnd sopeutumisvalmen-
nuskursseilla?

Mista aiheesta olisitte halunneet kuulla liséa ja miksi?

Kouluttajien asiantuntemus/ kokemus?

Koulutuksen aikainen vertaistuki
Millaista vertaistukea saitte itse koulutuksen aikana?

Millainen merkitys saamallanne vertaistuella on?

Koulutuksen kehittaminen
Millaisia odotuksia Teilla oli koulutuksesta ja vastasiko koulutus niihin?

Millaista koulutusta toivotte viela lisaa kehittydksenne tukihenkilona?

Tydnohjaus

Millaista tukea koette tarvitsevan toimiessasi tukihenkiléna sopeutumisvalmen-
nuskurssilla?

Millaisia tyonohjausmenetelmia tarvitsette tukihenkilon tyota tehdessa?

Verkostoituminen
Mita tukihenkildverkostoituminen merkitsee Teille?

Mitd mieltd olette saanndllisista tukihenkildverkosto tapaamisista, ovatko ne tar-
peellisia ja miksi?
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Vertaistukihenkilén osaamisen kehittdminen
Miten itse voitte vahvistaa ja kehittdd osaamistanne?
Mita se edellyttdd organisaatiolta?

Mita osaamisen aluetta haluaisitte kehittaa lisda?

Mita tukihenkilon osaaminen on?
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LITE 10 TEEMAHAASTATTELURUNKO SYOPAKUNTOUTU-
JILLE JA HEIDAN LAHEISILLEEN

Teema 1. Vertaistuen saanti sopeutumisvalmennuskurssin aikana ja sen

merkitys?

1.

4.
5.

Mita vertaistukeen liittyvaa tietoa saitte kurssin aikana?

Miten saamanne vertaistuki vaikuttaa elamaanne?

Millaisia vertaistukeen liittyvia positiivisia, iloisia tai negatiivisia kokemuk-
sia koitte kurssin aikana?

Miten omaisenne kokivat sairastumisenne, millaista tukea he tarvitsivat?

Saitteko vertaistukea riittavasti sopeutumisvalmennuskurssin aikana?

Vertaistuen saamisen edellytys

1.
2.

Mita vertaistuen saaminen edellyttéda sairastuneelta?
Mista muualta olette saaneet vertaistukea kuin sopeutumisvalmennus-

kurssilta?

Teema 2. Kuntoutumista edistava vertaistuki

1.
2.

Millainen vertaistuki/vertaistieto edistaa kuntoutumistanne ja miten?

Missa sairastumisen vaiheessa vertaistuen tarve on suurinta?

Teema 3. Vertaistuen kehittaminen sopeutumisvalmennuskursseilla

Ohjausmenetelmat: Ryhma/vertaistukihenkil®

1.

Miten koitte vertaistukinenkilon mukanaolon sopeutumisvalmennuskurs-
silla?

Millaista vertaistukea saitte koulutetulta vertaistukihenkil6lta? Ja miten se
erosi kurssilaisilta saamastanne vertaistuesta?

Millaista vertaistukea jaitte kurssilta kaipaamaan?
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Ajankaytto?

1. Miten koitte ajankayton kurssin aikana? Jaiko riittavasti aikaa keskustella
vapaalla muiden kurssilaisten kanssa?

Oma mielipide, miten haluaa kehittaa?

Teema 4. Omaisten/laheisten vertaistuen saanti

1. Millaista vertaistukea olette saaneet toisiltanne?

2. Kun puolisonne sairastui, missé vaiheessa olette kokeneet tarvitsevanne ver-
taistukea?

3. Millaista tukea kaipasitte puolison sairastumisen alussa?

4. Miten kurssi on vaikuttanut vaimoonne?

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO)| Kirsi Siira



91

LIITE 11 SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN

Kehittdmisprojekti: Vertaistukihenkilén toimiminen osana sopeutumisvalmennuskurssin
toimintaa

Minua on pyydetty osallistumaan Vertaistukihenkilén toimiminen osana sopeutumis-
valmennuskurssin toimintaa selvittavaan tutkimukseen osallistumalla haastatteluun.

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt tutkimuksesta kertovan tiedotteen. Tiedotteesta
olen saanut riittdvan selvityksen tutkimuksesta ja sen yhteydessa suoritettavasta tieto-
jen kerdaamisesta, kasittelysta ja luovuttamisesta. Tiedotteen sisdlto on kerrottu minulle
myo6s suullisesti ja olen saanut riittdavan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysy-
myksiini. Tiedot minulle antoi

/__/20

. Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Olen tietoinen siitd, ettad tassa tutkimuksessa haastattelulla kerattavat tiedot kasitelldan
luottamuksellisina. Tutkimuksessa keratyt tiedot kasitellaan siten, ettei henkil6llisyyteni
selvittaminen ole mahdollista.

Olen tietoinen siita, etta tassa tutkimuksessa haastattelulla kerattavia tietoja kasitellaan
opinnadytetyodntekijan tiloissa ja laitteissa. Aineisto sdilytetdan tutkimusprosessin ajan
asianmukaisesti lukittuna seka tullaan havittdmaan raportoinnin jalkeen paperisilppu-
rissa ja poistamalla se tietokannoista.

Ymmarran, ettd osallistumiseni tahan tutkimukseen haastatteluun on taysin vapaaeh-
toista. Minulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syyta ilmoittamatta kes-
keyttad tutkimukseen osallistuminen. Tutkimuksesta (haastattelu) kieltdaytyminen tai
sen keskeyttaminen ei vaikuta Teidan kuntoutukseenne.

Olen saanut riittavasti tietoa tutkimuksesta, ja siitd tietoisena suostun

o osallistumaan haastatteluun

O luovuttamaan haastattelun aineiston tdman kehittamisprojektin kayt-
téon.

Laittakaa rasti kaikkiin niihin ylla oleviin kohtiin, joihin annatte suostumuksenne.
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Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaaeh-
toisesti tutkittavaksi.

Allekirjoitus Paivays

Nimen selvennys Puhelinnumero

Suostumus vastaanotettu

Vastuullisen opinnaytetyontekijan tai nimetyn yhteyshenkilon allekirjoitus ja paivays

Nimen selvennys

Alkuperainen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkittavan tiedot-
teesta jaavat vastuullisen opinndytetyontekijan arkistoon. Tutkittavan tiedote ja ko-
pio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkittavalle.

Lisatietoa tutkimuksesta antaa:

Raija Nurminen (esh, yliopettaja, Terveystieteiden tohtori)
puh. 044 9074 582

Turun ammattikorkeakoulu, Ruiskatu 8, 20720 Turku

raija.nurminen@turkuamk.fi
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LIITE 12 HENKILOREKISTERISELOSTE

Henkil6tietolain 523/1999 edellyttama henkilorekisteriseloste
Rekisterinpitdja on laatinut henkilorekisterista seuraavan rekisteriselosteen
1) Rekisterinpitaja

Kirsi Siira

Turun ammattikorkeakoulu

Ruiskatu 8

20720 Turku

puh. 040 5392578

email: kirsi.siira@students.turkuamk.fi

2) Henkil6tietojen kasittelyn tarkoitus

Kyselyyn osallistuvilta pyydetaan kirjallinen tietoinen suostumus omalla allekirjoituk-
sella ja haastatteluna toteutettavaan tutkimukseen.

3) Kuvaus rekisteroityjen ryhmasta ja naihin liittyvista tiedoista

Rekisterodityjen ryhman muodostavat pilottisopeutumisvalmennuskurssille osallistuvat
syOpakuntoutujat N= 30-35 henkil6a ja valmennuskoulutukseen osallistu-
vat vertaistukihenkil6t N= 12-15 henkil6a.

4) Tietojen luovuttaminen ja siirtdminen

Tiedot luovutetaan vain tutkimukseen liittyvan haastattelun tekijalle Suomessa. Tietoja
ei luovuteta Euroopan unionin tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle.

5) Kuvaus rekisterin suojauksen periaatteista

Rekisterin tiedot sdilytetaan rekisterinpitdjan lukollisessa kaapissa, ja ne havitetaan tut-
kimusraportin valmistuttua paperisilppurissa.

Rekisteriseloste on kaikkien saatavilla rekisterinpitajalta.

Turussa 14.08.201
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LITE 13 ESIMERKKI SISALLON ANALYYSISTA

ALKUPERAINEN ILMAUS

"Kun saimme toisiltamme
vertaistukea, sain lisda roh-
keutta ja itsetuntoni kasvoi.”
"Ryhmassiamme oli hyva
ryhmadynamiikka ja yhteis-
henki.”

”Sain kuulla koulutuksen ai-
kana muiden tukihenkildi-
den kokemuksia ja opin
niista miten tulee toimia, jos
vastaan tulee vaikeitakin ti-
lanteita. Opin tuntemaan
my0Os omia rajojani.”

”0On se vaan niin tarkeaa ta-
vata muita tukihenkil6ita ja
keskustella heiddn kans-
saan. Se antaa lisda voi-
maa”.

”Kaksi kertaa vuodessa
sadnnolliset tapaamiset oli-
sivat tarkeita”.
"Verkostotapaamiset olisi-
vat ehdottoman tarpeellisia.
Tukevat tukihenkiléiden jak-
samista ja ovat tiedonvali-
tyksen paikka”.

Lauantaina kun otimme toi-
sistamme kuvan ja piti miet-
tid omia vahvuuksia ja heik-
kouksia tukihenkilona. Sen
myo6ta opin tuntemaan it-
sedni paremmin ja sain lisda
itseluottamusta”.

”Olen saanut lisaa var-
muutta ja valmiuksia jatkaa
tukihenkilé6na taman koulu-
tuksen myota.”

"Tarkeaa on olla tukihenki-
I16nd oman itsensa eika ve-
tda mitdan roolia. Tuettava

PELKISTETTY ILMAUS

Vertaistuki antoi lisaa
rohkeutta ja itsetun-
toa.

Vertaistuen saannin
edellytys oli, etta ryh-
massa oli hyva yhteis-
henki ja hyva ryhma-
dynamiikka.
Vertaistuki sisalsi tie-
toa: miten tulee toi-
mia vaikeissa tilan-
teissa seka se auttoi
[6ytamaan omia ra-
joja.

Muiden kanssa kes-
kustelu antaa voimaa.

Tapaamisia toivotaan
kaksi kertaa vuodessa.

Tapaamisista saa uutta
tietoa ja ne tukevat
omaa jaksamista.

Itseluottamuksen li-
saantyminen ja oman
itsensa tunteminen
kehittyi.

Varmuuden kasvami-
nen ja valmiuksien
saaminen auttaa jatka-
maan tukihenkil6-
tyota.

Omakuvan tuntemi-
nen.
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ALAKATEGORIA  YLAKATEGORIA

Vertaistukea VALMENNUSKOU-
vertaisilta LUTUKSEN MERKI-
TYS

Muodostui ver-

taistukihenkil®-

verkosto
VALMENNUSKOU-
LUTUKSEN MERKI-
TYS

Vertaistukihen-

kilon omakuvan

rakentaminen,

kehittdminen ja

vahvistaminen
VALMENNUSKOU-
LUTUKSEN MERKI-
TYS
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huomaa sen dkkia jos vedat
jotain roolia.”
”Opin, ettd lasndolo on tar-
keaa tukisuhteen aikana.”
Lasndolon tarkeys.
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