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1 Johdanto

Alle 15-vuotiailla todetaan joka vuosi noin 150 pahanlaatuista syopatapausta,
joista 10—15 alle yksivuotiailla (Joensuu, Roberts, Teppo & Tenhunen 2007, 41-
42). Yleisin syopatauti lapsilla on leukemia, toiseksi yleisimpia erilaiset
keskushermostokasvaimet ja kolmanneksi yleisimpia ovat imusolmukesyo6vat.

Perintotekijat ovat suurin lasten sydvan aiheuttaja. (Sylva ry 2001, 9.)

Vakavasti sairaan lapsen perheen arki muodostuu useista pitkaaikaisista
sairaalajaksoista, erilaisista hoitotoimenpiteista sekd kotihoidosta ja arkea
eletddn paiva kerrallaan (Parkkali 2007, 40-41). Lapsen sairastuessa vakavasti
perheen ihmissuhteet muuttuvat, ja vertaisperheista voi tulla sydpalapsiperheen

suurimmat tukijat (Uuden mahdollisuuden saan 2007).

Vertaistuki saavutti Suomen uutena auttamismenetelmana 1990-luvulla.
Vertaistoiminnassa ihmisia yhdistavat samantyyppiset kokemukset tai
sairaudet. Vertaistuen avulla ihminen voi l6ytda itsestddn uusia voimavaroja.
(Asumispalvelusaatio ASPA 2010, 11-13.) Vertaistuen ydin on ihmisten vélinen
arkinen kohtaaminen ilman valmiita identiteettimaarayksia (Nylund & Yeung
2005, 214). Vertaisryhmad koostuu tasaveroisista osallistujista, ja vastuu

jakaantuu osallistujien kesken (Laimio 2004, 22).

Suomessa on tehty jo useita tutkimuksia vertaistuesta, vaikka se on kasitteena
maassamme melko uusi. Vertaistukea on tutkittu haastattelu- ja
kyselymenetelmilla, esimerkiksi tutkittaessa omaishoitajien (Antikainen 2005) ja
harvinaissairaiden lasten vanhempien (Toija 2011) kokemuksia vertaistuesta.
Tutkimuksia, jotka keskittyvat sydpasairaan lapsen vanhemman tai lapsen
itsensa saamaan vertaistukeen, loytyi vahan. On tarke&aa tutkia tatad aihetta,
jotta saataisiin lisda tietoa vertaistuesta ja sen vaikuttavuudesta sairauden

kanssa jaksamiseen.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd, kuinka merkittava tekija

vertaistuki on vanhempien jaksamisessa, millaisia kokemuksia vanhemmilla on



vertaistuesta ja mistd he ovat saaneet sita. Erilaiset syopdajarjestot voivat
hyodyntad taman opinnaytetyon tuloksia vertaistukea kehittaessaan. Hoitoty6n
ammattilaisille tama opinnaytetyd voi tarjota tietoa vertaistuesta ja sen

vaikuttavuudesta seka potilaiden ohjaamisesta erilaisiin vertaisryhmiin.

2 Lapsen kehitys ja sy6véan vaikutukset

2.1 Terveen lapsen kehitys

Terveen lapsen kehityksen tukeminen voi olla vaativaa vanhemmalle. Kun lapsi
sairastuu syodpaan, se voi vaikuttaa lapsen kehitykseen ja sen myota
vanhemman rooliin kohdistuva vaativuus tukea lastaan kasvaa. Opinnaytetyon
kannalta on hyva tietdd, mita lapsen kehitykseen paapiirteittain kuuluu ja

millainen vastuu vanhemmalla on siina.

Lapsen terveyden edistamisessa on huomioitava aina perhe
unohtamatta kuitenkaan lapsen ndkokulmaa. Samalla on otettava
huomioon perheiden yksildllisyys, erilaiset lahtokohdat ja terveyteen
littyvat arvot. Lapsi on osa perheyhteis6aan, joka on taas osa
laajempaa ymparistda. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2009.)

2.1.1 Lapsen fyysinen ja psyykkinen kehitys

Lapsen liikuntataidot, liikkuvuus ja liikehallinta kehittyvat etenkin ensimmaisten
kymmenen vuoden aikana. Lapselle on tarkeaa fyysisen kehityksen kannalta
harrastaa paivittdin monipuolista ja eri tavoilla haastavaa liikkuntaa, etenkin
paivakoti-ikdisesta  ala-asteen  alkamisikdan  saakka. Onnistuneesta
likuntakokemuksesta lapsen itsetunto kasvaa. Lapsesta saakka on hyva
rakentaa liikunnasta osa arkea, silla tutkimukset ovat osoittaneet lapsena
harrastetun liikunnan parantavan todennakoisyyttd harrastaa liikuntaa myo6s
aikuisialla. (Fogelholm, Kannus, Kukkonen-Harjula & Vuori 2006, 167-168.)

Lapsen psyykkinen terveys perustuu minan eheyteen, jonka kehittymista tukee

syntymasta lahtien hyva perusturvallisuus. Ensimmainen lapsen kehitysta



tukeva tehtava on perusluottamuksen syntyminen &itiin  tai isaan.
Kiintymyssuhteen syntyminen ja sailyttaminen on tarkeda lapsen tasapainoista
kehitysta ajatellen. (Vilkko-Riihela 1999, 194-195.) Jokaiseen lapseen olisi hyva
tutustua ja huomioida heidan yksil6llisyytensa. Lapselle tulisi ilmaista, etta
hanesta valitetdan ja hénessa on positiivisia piirteitd. Vanhemman kanssa
kohdataan maailman todellisuus. (Vilén, Vihunen, Vartiainen, Sivén, Neuvonen
& Kurvinen 2006, 103.)

Lapsen suotuisan kehityksen tukemisessa on tarkedd ihmissuhteiden
laheisyys, yhteenkuuluvuuden tunne, pysyvyys, ennustettavuus,
vastuullisuus ja turvallisuus. Lisaksi kaikkien lapsen kanssa toimivien
aikuisten on tuettava lapsen kasitysta itsestéaan arvokkaana olentona,
jonka terveytta kannattaa vaalia. (Kolimaa & Pelkonen 2006, 64.)
Lapsen turvallisuuden tunnetta tukevat vanhempien asettamat rajat, joita

koetellaan muun muassa uhmaiassa (Vilkko-Riihela 1999, 196).

Joskus lapsen vanhemmat eivat ole kykenevia hoitamaan lasta hanen
kehitystehtaviensa mukaisesti, ja silloin on tarkeaa lapsen valitttman
turvallisuuden takaaminen. Lapsen kehitysvaatimukset ovat pakottavia, eika
niita voi siirtdd odottamaan mythempaa ajankohtaa. Vanhempia ei saa jattaa
kuitenkaan yksin, vaan heillekin tulee tarjota apua ja tukea elamassaan.
(Kangas, Keskimaki, Koskinen, Mandebacka, Lahelma, Prattdla & Sihto 2002,
186-188.)

2.1.2 Lapsen sosiaalinen ja seksuaalinen kehitys

Sosiaalistumisprosessi on koko elinidn kestava, ja sitd opetellaan aluksi
perhepiirissa, mythemmin pdaivakodissa ja koulussa. Kouluikainen liittyy
kouluyhteis66n, omaksuu sen sdanndot, pukeutumistyylit ja kayttaytymismallit.
Lapsen kehityksen kannalta sosiaaliset suhteet ovat tarkeitd, silla lapsi peilaa
itseddn muiden palautteen kautta ja rakentaa itseaan sen mukaan. (Vilkko-
Riihela 1999, 223-224.) "Minadkuvan muodostumiselle vertaisryhmissa saadut
tai otetut roolit ovat merkittavia” (Lehtovirta, Huusari, Peltola & Tattari 1997,
160).



Lasten terveys ja hyvinvointi riippuu ensisijaisesti vanhemmista. Vanhempien ja
muun perheen lisaksi lapsiin vaikuttavat paivahoito, koulu ja harrastukset. Kodin
on tarkeda tehda yhteistytta naiden yhteiséjen kanssa, koska niiden antamat
mallit ja ilmapiirit vaikuttavat lapsen terveyskasityksiin. (Kolimaa & Pelkonen
2006, 64.) Koululaisille tehdyn tutkimusten mukaan vaikeinta lapselle on
luopuminen koulutovereista ja muista ystavista muuton ohella. Kestavat
ihmissuhteet painottuvat koululaisen arvomaailmassa tarkeéksi. (Lehtovirta ym.
1997, 162.)

Seksuaalisuus on tarkeaa ottaa osana lapsen kehitystda ja huomioida, etta
lapsen seksuaalisuus on erilaista kuin aikuisen. Kaikki vanhemmat toimivat
tahtomattaankin seksuaalikasvattajina, ja lapsille on hyva luoda mahdollisuus
kysya aiheesta. Lasten tulisi antaa kayda lapi rauhassa ja hapeilematta lapi
seksuaalisuuttaan ja siihen liittyvia kokemuksia. Kyky tuottaa hellyytta ja hoivaa
kehittyy tyydyttavien kokemusten kautta. (Kontula & Lottes 2000, 251.)
Tavoitteena lapsen seksuaalisessa kehityksessd on hahmottaa terve kuva

omasta kehosta ja sukupuolirooleista (Ryttylainen & Valkama 2010, 76).

2.2 Lapsen syodpa ja sen vaikutukset

Alle 15-vuotiailla lapsilla todetaan vuosittain Suomessa noin 150 uutta
syOpatapausta, joista alle yksivuotiailla 10-15 tapausta. On tutkittu, etta poijilla
syopaa esiintyy enemman kuin tyt6illa, mutta nama erot ovat marginaalisia.
Lasten sy6van yleisyys ei ole viimeisimman 30 vuoden aikana muuttunut juuri
lainkaan. (Joensuu ym. 2007, 41-42.)

Syitd, miksi lapsi sairastuu syopaan, tiedetdan hyvin vahan. Joissakin
tapauksissa lasten kasvaimet liittyvat raskaudenaikaisiin altistuksiin ja
periytyviin syndroomiin, mutta taman tarkemmin syitd ei ole pystytty
erittelemaan. Lasten yleisin syOpatauti on leukemia, joka on aina
pahanlaatuinen. Toiseksi yleisimpid ovat erilaiset keskushermostokasvaimet ja
kolmanneksi yleisimpid imusolmukesyovat. Ennaltaehkéisevassa toiminnassa

lasten syOpasairauksiin ei ole loydetty esimerkiksi mitdan ymparistotekijéihin



viittaavaa vaikuttajaa. Suurin lasten sydvan aiheuttaja on perintdtekijat. (Sylva
ry 2001, 9.)

Sybpa voi oirehtia lapsella jatkuvana, selittamattoméana painonlaskuna,
paansarkynda, johon liittyy aamuinen oksentelu, turvotuksena tai jatkuvana luu-,
selka-, nivel- tai jalkakipuna. Lapselle voi ilmaantua patti vatsan, niskan, rinnan,
kainalon tai lantion alueelle. Jatkuva, eteneva mustelma, verenvuoto tai
ihottuma voi olla merkki syOpéasairaudesta. Pitkittyvat infektiot, kuumeilu,
nakohairiot, vasyneisyys ja huomattava kalpeus voidaan myds lukea lapsen
sybvan oireisiin. Painon lasku on suurin indikaattori, silla terveen lapsen
kehitykseen ei kuulu koskaan painon voimakasta laskua. (Be Child Cancer
Aware 2012.)

Vaikka syopa on lapsilla melko harvinainen, siihen viittaavat oireet on otettava
aina vakavasti. Oireiden monimuotoisuus aiheuttaa usein ristiriitoja
hoitohenkilokunnan ja sairaan lapsen vanhempien vdlille. Hoitohenkilékunnalla
voi olla oma ammatillinen nakemys eri sairauksista, ja he eivat valttamatta ota
huomioon aina oireiden yksil6llisyyttd. Vanhempien kertomat oireet on otettava
vakavasti, eika niité pida aliarvioida. Vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten ja
huomaavat, jos lapsen terveydentilassa tapahtuu muutoksia. Joskus
vanhemman hataisyys auttaa hoitohenkildkuntaa havahtumaan lisatutkimuksiin.
On tarkedd, etta syovan mahdollisuus huomataan ajoissa. Potilaan ja laakarin
valilla kayty dialogi on keskeinen diagnoosin kannalta. L&&kéareiden tulee
kuunnella lapsen vanhempia. Taman avulla pystyttaisin nopeammin
puuttumaan lasten vakaviin sairauksiin. (Lillrank 1998, 98-100; Uuden

mahdollisuuden saan 2007.)

Solunsalpaajahoito, s&dehoito ja kirurginen hoito kuuluvat lasten sydpéatautien
hoitomuotoihin (Kauppinen & Pihkala 2007). Séadehoito voidaan yhdistaa
leikkaus- ja solunsalpaajahoitoon. Sédehoidolla voidaan pienentda kasvainta
ennen leikkausta, ja se on kivutonta. Sadehoitoa ja solunsalpaajia voidaan
antaa yhtd aikaa, jolloin molempien teho vahvistuu. Solunsalpaajia eli
sytostaatteja kaytetddn syopdasolujen jakaantumisen ja kasvun estamiseksi.
Sytostaattihoito toteutetaan usein suonensisaisesti. Sytostaattihoitojen haitta on
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se, ettd ne vaikuttavat myds terveisiin soluihin, mika voi johtaa veriarvojen
laskuun. Tall6in on valtettava infektioiden saamista. (Sylva ry 2012.) Uudempi
hoitomuoto lasten ja nuorten sydvan hoidossa on kantasolusiirto, joka on
lapsipotilaalle erityisen raskas ja vaativa. Kantasolusiirtoja kéaytetdan
vaikeahoitoisten leukemioiden hoitomuotona. Siirrettavina soluina kaytetaan
joko toiselta ihmiseltéa kerattyja kantasoluja tai potilaan omia kantasoluja.
Kantasolusiirroilla voidaan parantaa puolet kaikkein vaikeahoitoisimmista
potilaista. Etenkin lapsilla hoidot ovat nykyisin niin tehokkaita, etta
Pohjoismaissa kaikista sydpaan sairastuneista lapsista noin 70 prosenttia on

elossa 12 vuoden jalkeen diagnoosista. (Sylva ry 2001, 9-10.)

Osa syopaa sairastaneista lapsista tulee todennakoisesti karsiméan
syopahoitojen aiheuttamista mydhaisvaikutuksista, esimerkiksi sadehoito voi
vahingoittaa pienten lasten aivojen kehitysta. Sytostaattihoidot voivat vaikuttaa
kasvuun ja hedelmaéllisyyteen. Sydpa sairautena on kuitenkin niin vakava, etta
myohaisvaikutusten riski on hyvaksyttava osana sydvan hoitoa. (Barncancer
Fonden 2012.)

3 Vanhemmuus lapsen sairastaessa syopaa

3.1 Vanhemmuus

Vanhempana oleminen syntyy raskauden, synnytyksen ja lapsen ensimmaisten
elinkuukausien aikana ja on yksi aikuisen kehitystehtavistd (Schmitt & Piha
2008, 7-9). Vanhemman ja lapsen valinen vuorovaikutussuhde on ensimmaéinen
askel vanhemmuuteen. Jokainen lapsi on yksilo, johon tutustutaan ja
kiinnytddn. Vanhempien saadessa tukea varhaisen vuorovaikutussuhteen
luomiseen jo aikaisessa vaiheessa lapsen kiintymys vanhempaan on
turvallisempi ja hoidetumpi. (Vilén ym. 2006, 86-87.) Vanhempana olon
harjoittelu alkaa jo leikki-iassé nukke- ja roolileikkien kautta, joiden pohjalla on
omat kokemukset vanhemman hoivan kohteena olemisesta (Schmitt & Piha
2008, 7-9).
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Epavarmuus on aina osa vanhemmuutta. Oman lapsuusvaiheiden |api
kdyminen ja hyva lapsuusaika mahdollistavat hyvan vanhemmuuden
kehityksen. Vanhempi miettii omasta lapsuudesta toivottuja kasvatuskeinoja ja
soveltaa niita omaan lapseensa. Vanhemmuus on aina jakamista lapsen
kanssa ja se on antoisaa molemminpuolin. Vanhemman tarkeana tehtavana on

taata turvallinen oppimisymparisto lapselleen. (Vilén ym. 2006, 102.)

Vanhemman luoma paivarytmi tuo turvallisuuden tunnetta lapselle. Vanhemman
pitdisi mahdollisimman hyvin ennakoida toimintaympériston tapahtumia ja
kertoa niista lapselle. Jos lapsen elamassa tapahtuu suuria muutoksia, niihin
olisi hyva valmistautua keskustelemalla, sillda ne voivat aiheuttaa lapsessa
levottomuutta. (Vilén ym. 2006, 103.)

3.2 Vanhempien tunteet lapsen sairastuessa

Kun lapselle diagnosoidaan sybpd, vanhemmat voivat kokea sen
kuolemantuomioksi. Vanhemmat voivat tuntea helpotusta, etenkin jos
diagnoosin saaminen on kestanyt kauan. Usein vanhemmat ovat miettineet
lapselleen positiivisen tulevaisuuden ja kehityksen. Kun vakava sairaus
diagnosoidaan, se romahduttaa usein vanhemman mielen. Diagnoosin
saatuaan vanhemmat voivat kokea katselevansa omaa elamaansa ulkopuolisen
silmin, ikdan kuin tempautuen toiseen maailmaan. Sairauden kieltdminen on
hyvin yleistd. (Uuden mahdollisuuden saan 2007.) Ymmarrettavasti syovan
kieltdminen on luonnollista, koska kukaan vanhempi ei toivo lapselleen kyseista
diagnoosia. Vanhemmat voivat kokea, ettd pelko ottaa vallan, esimerkiksi
tilanteissa, joissa lapselle tehdd&n sairauden hoitoon liittyvia toimenpiteita.
Vanhemmille on luonnollista tuntea ajoittain surua ja masennusta. Jokainen
vanhempi haluaa, ettd oma lapsi voi eldd terveena, onnellisena ja

huolettomana. (Macmillan Cancer Support 2012.)

Lapsen syopa ja sen hoidot voivat vaikuttaa suuresti vanhemman elamaan.
Vanhemmat voivat tuntea olonsa toivottomaksi, ja heilla voi olla vaikeuksia

syoda ja nukkua. Energiaa paivasta selviytymiseen ei aina valttamatta 16ydy.
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Vanhemmat voivat tuntea syyllisyytta lapsen syovasta. Jotkut vanhemmat
ajattelevat tehneensa jotain, joka on johtanut lapsen sybpéasairauteen. He voivat
ottaa sairauden myoOs rangaistuksena. Vanhemmat syyttavat itsedan siita,
etteivat ole ottaneet oireita huomioon aikaisemmin. Uusi, tuntematon
sairaalamaailma voi aiheuttaa hammennysta ja jopa vihan tunteita. Vanhempien
viha voi kohdistua sairaalan henkilokuntaan tai jopa lapseen, koska lapsen
sairaus tuottaa paljon ongelmia koko perheelle. Vanhemmat voivat kohdistaa
vihaa my0s toisiinsa, esimerkiksi jos heilla on erilainen tapa kasitella lapsen

sairautta. (Macmillan Cancer Support 2012.)

Lapsen sairastumiseen liittyvat tunteet ovat usein voimakkaita, ja vanhemmat
voivat kokea ne epamiellyttavina niiden toistuessa sairauden aikana monta
kertaa. Talloin on tarkeaa, ettd ympariltd 16ytyy tukiverkko. Vanhempien on
huomattava huolehtia myos itsestaan ja omista tarpeistaan lapsen sairauden
aikana kokematta siitd syyllisyyttd. Ruokailusta, likunnasta ja riittdvasta unesta
saa voimaa sairauden tuomien asioiden Kkasittelyyn ja lapsen rinnalla
olemiseen. Kun elamé tuntuu onnettomalle, vanhemmat eivat jaksa valttamatta
pitdd yhteyttd ystaviin tai ottaa osaa sosiaalisiin tapahtumiin. Sosiaalinen
kanssakayminen voi auttaa tuomaan tukea vanhemmalle, koska tauko lapsen
syopaan ja siihen liittyviin asioihin tekee hyvaa. (Macmillan Cancer Support
2012; Uuden mahdollisuuden saan 2007.)

Vanhempien oma persoona vaikuttaa voimavarojen loytamiseen ja omaan
tapaan surra. Taméa voi heijastua parisuhteeseen. Parhaimmassa tapauksessa
se voi lahentda vanhempia entisestaan, tai painvastoin etddnnyttad toisistaan.
Vaikeimmaksi  asiaksi lapsensa  sairaudessa vanhemmat  kokevat
mahdollisuuden lapsensa menettamiseen. Kuolemasta voidaan keskustella

lapsen omasta aloitteesta. (Uuden mahdollisuuden saan 2007.)

3.3 Sairastava lapsi ja arki

Sairastaessaan lapsi tarvitsee entista enemman vanhempiensa laheisyytta ja
hoivaa. Mielek&s tekeminen ja seura ovat tarkeda lapselle, mutta han tarvitsee

myOs runsaasti lepoa ja unta, silla sairaus kuluttaa voimia (Vilén ym. 2006,
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338). Lapsen joutuessa sairaalahoitoon han saattaa turvallisuuden tunteen
kadotessa kieltdytyd yhteistyosta ladkarien ja hoitajien kanssa, minka vuoksi
alle kuusivuotiasta ei saisi jattaa ilman vanhempien hoivaa sairaalahoidon
aikana. Tutkimukset saattavat tuottaa kipua, ja vanhemmat voivat olla
hataantyneitd. Lapsen reaktiot hoitotoimenpiteisiin voivat vaikuttaa kehitykseen
taannuttavasti, ja lapsen tunteet voivat vaihdella protestoinnista toivottomuuteen

ja tilanteen kieltdmiseen. (Jokinen, Kuusela & Lautamatti 1999, 9-11, 17.)

Sairastuneen lapsen ja perheen arki muodostuu saanndllisista sairaala- ja
kotihoitojaksoista ja hoitotoimenpiteistd. Vanhempien on oltava varuillaan
esimerkiksi kuumeilun takia, jolloin pitda lahted sairaalaan. Lapsen ruokahalua
ja yleista vointia tulee tarkkailla. Vanhemmat kuvailevat arkea hetkessa
elamiseksi. Tulevaisuutta ei voi suunnitella liian tarkkaan. Jotkut vanhemmat
voivat kokea taman ahdistavana, toiset jopa helpottavana ajatusmallina.
(Parkkali 2007, 40-41.)

Lapsen koulunkaynti ja paivahoito vaikeutuvat, silla syopéahoitoja lapi kayvalle
lapselle ei suositella infektioherkkaa ymparistdd. Onneksi kotiopetus on
mahdollista. (Parkkali 2007, 40.) Lapsella tulisi olla mahdollisuus osallistua
koulunkayntiin sairauden aikana (Barncancer Fonden 2012). Sairauden ja
pitkaaikaisten intensiivisten hoitojen vuoksi toisen vanhemman on usein jaatava
pois tdista ollakseen lapsen luona sairaalassa. Perheiden normaali sosiaalinen
elama paattyy infektioiden pelossa, ja téalléin arki muuttuu. (Uuden

mahdollisuuden saan 2007.)

Vanhemmat kokevat syyllisyydentunteita omista paivittaisista tarpeistaan, kuten
nukkumisesta. Kuitenkin normaalin eldamé&n on jatkuttava perheessa muiden
lasten kanssa, vaikka roolit perheessa saattavat muuttua. Tama tuo usein
vanhemmuudelle haasteita, silla kotona olevat lapset saattavat protestoida ja
olla mustasukkaisia poissaolevalle vanhemmalle. Vanhemmat tuntevat
olevansa jatkuvasti vaardssa paikassa. Kun he ovat kotona muiden lasten
kanssa, he kokevat, ettéa heidan pitaisi olla sairaalassa sairaan lapsen luona ja

painvastoin. Arjessa on jatkuvasti mukana kaksijakoisuus toivon ja epéatoivon



14

valilla. Vanhemmat tarttuvat pieniin toivon rippeisiin ja saavat niistd voimaa

jaksaa eteenpain. (Uuden mahdollisuuden saan 2007.)

Kaikesta huolimatta sairauden kanssa oppii elamaan. Vanhemmat huomaavat
usein, etta suurin osa sairauden mukana tulleista peloista on turhia. Suomessa
on parhaimmat ennusteet lasten leukemioiden paranemisen suhteen. Perheet
oppivat elam&an joka péaivasta nauttien. Sairauden avulla vanhemmat ovat
tulleet rohkeammiksi ja positivisemmiksi sekd kasvaneet paljon henkisesti.
Sybpa vie Kkiireen perheestd ja tuo tilalle karsivallisyyttd. Sairaus ei jata
koskaan, vaikka kontrollit olisivat paattyneet ja lapsi todettu terveeksi. Talloin
arjessa kulkevat mukana sairauden uusiutumisen pelko ja mahdolliset
myoOhaisvaikutukset, kuten esimerkiksi murrosikdisen hormonitoiminnan

muutokset. (Uuden mahdollisuuden saan 2007.)

4 Vertaistuki sy6pdasairaiden lasten vanhempien voimavarana

4.1 Vertaistuki lahtee vertaistoiminnasta

Vertaistuen lahtbkohtana on vertaistoiminta, joka kasitteena kehittyi 1960—1980-
lukujen aikana. Vertaistoiminta keskittyi tuolloin l&hinna sairaalakokemuksiin.
Hoitojarjestelmaan kehittyi erilaisia ryhmia, joiden avulla samassa tilanteessa
olevat henkilot ystavystyivat ja paasivat jakamaan kokemuksiaan samasta
aiheesta. Nykyisin vertaistuki ja vertaistoiminta ovat kehittyneet vastaamaan

ihmisten erilaisiin tarpeisiin (Mielenterveyden keskusliitto 2012.)

Maailman vanhin ja ehka tunnetuin vertaistukirynmé& on Anonyymit alkoholistit
eli AA, joka on toiminut Yhdysvalloissa vuodesta 1935 ladhtien. Ryhman
perustajajdsenet huomasivat, ettd keskustellessaan yhdessa alkoholin kayttsta
ja sen aiheuttamista ongelmista he pystyivat kieltaytymdan alkoholista ja
raitistumaan. Suomessa Nimettomat alkoholistit aloitti toimintansa vuonna 1948.
(Nimettomat alkoholistit 2012.)
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Vertaistoiminta saavutti Suomen 1990-luvulla. Se oli uusi tuki- ja auttamismuoto
ihmisille, joille muut tuki- tai apukeinot eivat soveltuneet. Vertaistoiminnassa
ihmisia yhdistivat samantyyppiset kokemukset tai sairaudet, ja se kokosi yhteen
ihmisia, jotka eivat olisi muuta kautta voineet kohdata toisiaan.
(Asumispalvelusaatio ASPA 2010, 11-12.)

Tasa-arvoisuus ja toisten kunnioitus kuuluvat vertaistoiminnan arvomaailmaan.
Perusajatus on uskominen ihmisen sisaisiin voimavaroihin, jotka saadaan esiin
esimerkiksi  juuri  vertaistoiminnan  avulla. Erilaiset  muutos- ja
sopeutumisprosessit tuovat esiin tunteita, joiden tunnistaminen ja jakaminen
ryhméssa on oman hyvinvoinnin kannalta tarkeaa, kuten my6s usko ryhméan

auttavaan vaikutukseen. (Asumispalvelusaatio ASPA 2010, 12.)

Vertaistuen avulla saadaan alulle prosessi, joka muokkaa passiivisesta avun
vastaanottajasta aktiivisen toimijan. Vertaistuen avulla ihminen ottaa enemman
vastuuta elamastaan, loytda uusia voimavaroja ja ohjaa eldméaénsa

haluamaansa suuntaan. (Asumispalvelusaatié ASPA 2010, 13.)

4.2 Vertaistuen ydin

Ihmiset kokevat vertaisekseen sellaiset henkildt, joilta ovat saaneet apua
esimerkiksi erilaisissa kaytdnnén asioissa (Mikkonen 2009, 83). Vertaistuen
ytimeksi voidaan sanoa ihmisten valistd arkista kohtaamista ilman valmiita
identiteettimaarayksia. Vertaissuhteet voivat muuttua vertaistukiryhmassa
palveluiksi tai jopa palvelusuhteiksi. N&in syntyneitd suhteita ei tulisi pitda
terapiasuhteina, vaan ensisijaisesti ryhma toimii tukena. Toisin kuin
ammatillisissa suhteissa, vertaistukiryhméssa on luvallista ystavystya.
Vertaistukiryhmien idea on luoda vertaistuelle suotuisat olosuhteet. (Nylund &
Yeung 2005, 214, 219.) Vertaistuki on parhaimmillaan silloin, kun |6ytaa
itselleen vertaisen, jonka arjen kokemus on riittdvan samanlainen omien
henkilokohtaisten kokemusten kanssa. Talloin saadaan osaksi todellista aitoa
valittdmista. (Kinnunen 2006, 62; Mikkonen 2009, 84.)
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Pelkastadan kokemusten jakaminen tai tunnustaminen vertaistukiryhmassa ei
ritd vuorovaikutteisen tuen antamiseen. Kuuntelijoiden taytyy olla aktiivisia
osallistujia, eikd pelkka yleisbn lasnaolo riita. Kuuntelija, eli kokemuksen
vastaanottaja, elaytyy kertojan kokemuksiin kuin ne olisivat tapahtuneet hanelle
itselleen. Kuuntelijoiden taytyy saada kertojan kokemus omaan kayttoonsa, jotta
kokemuksen jakaminen olisi taydellistéa ja ideaalista. (Nylund & Yeung 2005,
225))

4.3 Vertaistuen toteuttaminen

Vertaistukea voi toteuttaa kahden ihmisen kesken, ryhmassa vertaisohjaajan
kanssa tai Internetissa (Asumispalvelusaatio ASPA 2010, 7-8). Vertaistukea voi
lisaksi toteuttaa terveysalan ammattilaisen kanssa. Terveysalan ammattilaisella
ei itsellaan ole samoja henkilokohtaisia kokemuksia kuin tuen hakijalla, vaan
hanen tukensa perustuu ammatilliseen kokemukseen, kuten kommunikaatioon
ja kulttuuriin, jotka liittyvat sairauteen. Saanndlliset puhelinkeskustelut samaa
kokeneiden valilla voi olla yksi vertaistuen muoto. (Heisler 2006, 32.)
Vertaisohjaajista puhuttaessa tarkoitetaan saman asian lapikaynytta ihmista.
Vertaisohjaaja itsekin kuntoutuu hyédyntaen omaa kokemustaan toisten tukena.
(Koskisuu & Naurumo 2004, 22.)

Vertaistuki voi olla omaehtoista toimintaa, joka ei valttamatta lity mihinkaan
taustayhteis6on. Se voi olla myos jarjestdjen ja yhteisdjen organisoimaa
toimintaa, jolloin toiminnalle jarjestetaan tilat ja koulutetut ohjaajat. Jarjestot ja
ammattilaistahot voivat myods yhdessa jarjestdd vertaistukea. Hoito- ja
kuntoutusprosesseihin  kuuluu kiintedsti aina ammattilaisten jarjestaméaa
vertaistukitoimintaa. Vertaistukitoiminnan ja ammattilaisten yhteistyélle ei ole
selkeitd ohjeita, mink&a vuoksi esimerkiksi kokemusasiantuntijuus voi jaada
hyodyntamattd. Vertaisohjaajan ja ammattilaisen antama vertaistuki ovat eri
asioita, silla vertaistuki perustuu osallistujien kokemuksiin, ajatuksiin ja
tunteisiin. Koulutetun ammattilaisen tehtdvénd on luoda ryhmadlle turvallinen
ymparistd, avata keskustelu ja antaa kokemuksille tilaa. (Mielenterveyden
keskusliitto 2012.)



17

Vertaisryhma koostuu tasaveroisista osallistujista, ja vastuu jakaantuu heidan
kesken. Vertaisryhmassa annetaan tukea ja uusia nakokulmia toisille ja
kasvetaan henkisesti toisten tuella. (Heisler 2006, 26; Laimio 2004, 22.)
Vertaisrynman jasenid voivat olla esimerkiksi koululuokan jasenet
(Asumispalvelusaatio ASPA 2010, 7).

Vertaistukirynmid voidaan luonnehtia ongelmanratkaisuryhmiksi, joissa kaydaan
lapi menetyskokemuksia tai vaikeaksi koetun elamanvaiheen esiin tuomia
kysymyksia. Joidenkin ryhmien kautta voi syntya uusia yhteyksia toisiin ihmisiin,
ja eristaytyminen vaikean elamantilanteen takia voi tatd kautta vahentya.
(Asumispalvelusaatio ASPA 2010, 16.) Vertaistukiryhmat voivat olla avoimia tai
suljettuja ryhmia. Avoimiin vertaistukirynmiin voi milloin vain osallistua uusia
ihmisia, kun taas suljetuissa ryhmissa osallistujat pysyvat samoina koko ajan.
Valimuoto naista kahdesta ryhmastd on puoliavoin ryhmda, joka voi ottaa
vastaan uusia henkiloita aina tarpeen tullen. (Mielenterveyden keskusliitto
2012.) Vertaistukea voidaan toteuttaa vertaisten kesken erilaisissa
tapaamisissa ja tapahtumissa. Yleensd nama tapaamiset ovat toiminnallisia.
(Mikkonen 2009, 83.)

Vertaistukiryhman jasenet ymmartavat toisiaan helposti, ja empatia on paljon
syvempaa kuin ammattilaisilta, perheelta tai ystavilta saatu. Jotkut ryhman
jasenet saavat helpotusta vain jo kuuntelemalla toisia samaa kokeneita, mutta
ryhman valinen ymmarrys auttaa myods arempia jasenid jakamaan vaikeat
kokemuksensa. Kokemus siitd, ettei ole ainoa maailmassa ajatustensa kanssa,
on itsetuntoa kohottava ja voimavaroja lisddva. (Asumispalvelusaatio ASPA
2010, 18-19.) Viialan (2008, 40-42) tutkimuksessa keskustelupalstalta saatu
vertaistuki  koettiin  vahvistavaksi tekijdksi syomishairiota sairastavien
keskuudessa. Keskustelut samassa tilanteessa olevien kanssa vahvistivat
itsetuntoa, antoivat tietoa syOmishairiosta ja antoivat tilaa kaikenlaisten
tunteiden jakamiselle. Kokemusten jakaminen auttoi syOmishairidista

nakemaan, etteivat he ole yksin sairautensa kanssa.

Lapsen  sairastuessa vakavasti perheen ihmissuhteet = muuttuvat.

Vertaisperheista tulee usein syopalapsiperheen suurimmat tukijat. Heidan
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kanssaan voi kayda lapi sairauteen liittyvia asioita, kuten laakityksia, hoitoja ja
Kansanelakelaitoksen tarjoamia sosiaalietuuksia. Usein vertaisperheista voi
saada uusia ystavid, joihin ei olisi valttamatta koskaan muuten tutustunut.
Vanhemmat kokevat, ettd paras selviytymiskeino sairaudesta on muiden
syopéalapsiperheiden tuki ja etenkin sellaisten, jotka ovat pidemmalla
sairaudessa tai jopa selvinneet siitd. Nain vanhemmat saavat uskoa siihen, etta
sairaudesta voi selvita. Vanhemmat kertovat, ettd on helpompi olla, kun
ymparilla on tietty verkosto, joka tietaa tilanteen. Kokemuksien vaihto toisten

perheiden kanssa koetaan terapeuttisena. (Uuden mahdollisuuden saan 2007.)
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Tassa opinnaytetydssa vertaistuella tarkoitetaan kahden tai useamman samaa
kokeneen ihmisen valistd tuen antamista toisilleen kokemuksia ja ajatuksia
jakaen. Vertainen on samassa elaméantilanteessa oleva henkil6. Omaehtoinen
vertaistuki on jarjestdjen ja sairaaloiden ja muiden toimipaikkojen ulkopuolella

toteutettua vertaistukea, jota vertaiset itse jarjestavat.

5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimustehtavat

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittda vertaistuen merkitysta

syOpéasairaan lapsen vanhemmille seuraavien tutkimustehtavien avulla:

1) Miten vertaistuki on auttanut sy0péa sairastavien lapsien vanhempia
jaksamaan?

2) Millaisia kokemuksia syopasairaan lapsen vanhemmilla on vertaistuesta?

3) Mistd syOpéasairaan lapsen vanhemmat ovat saaneet vertaistukea?

6 Opinnaytetydn toteutus

6.1 Tutkimusmenetelméa

Laadullista tutkimusmenetelm&éa suositellaan kaytettavaksi, kun tutkitaan
henkilén omaa kokemusta tai kayttaytymismallia. Laadullinen
tutkimusmenetelma on tehokas myds silloin, kun tutkittavasta aiheesta ei
tiedeta paljoa etukateen ja tutkimusmenetelmassé painottuu vastaajien merkitys
seka heidan nékokantansa ymmartaminen. (Rasanen 2012, 4-5.) Laadullinen
tutkimus ei koskaan ole pelkastaan induktiivista tai deduktiivista, eiké niitéa voida
pitdd toistensa vastakohtina. N&itd paattelymuotoja voidaan kayttda samassa

tutkimuksessa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006a.) Taman
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opinnaytetyon tutkimusmenetelméksi valittiin laadullinen tutkimusmenetelma,

koska se soveltuu parhaiten, kun tutkitaan vastaajien kokemuksia.

6.2 Kohdejoukko ja aineiston keruu

Tutkimusaineistoa voidaan keratd kommunikoimalla. Talla termilla ei tarkoiteta
pelkastaan kasvokkain kaytya keskustelua, vaan kommunikaatio voi tapahtua
myos esimerkiksi sahkopostitse. Kommunikaatiota kaytetaan
tiedonkerddmismenetelmana niilta, jotka ovat itse kokeneet jonkin tietyn ilmion.
Kommunikaatio on yleisimmin kaytetty tiedonkeruumenetelma. (Rasanen 2012,
18.)

Kun tutkimustehtava on selvilla, on jarkevaa selvittéa, mitkd menetelméat sopivat
tehtdvan ratkaisemiseksi. Kun halutaan saada selville, mita kohdejoukko
ajattelee, tuntee, kokee tai uskoo, kyselylomake on sopivin vaihtoehto
tutkimusmenetelmaksi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 180.)
Kyselytutkimuksen toteuttamisen etuja ovat sen helppo mahdollistaminen
suurellekin joukolle sekd sen edullisuus. Kyselytutkimuksen tekija ei yleensa
tarvitse aikaisempaa kokemusta tutkimuksen tekemisesta. (Rasénen 2012, 22.)
Tassa opinnaytetydssa aineisto paadyttiin kerddmaan kyselylomakkeella, koska
kyselyn awvulla saadaan parhaiten tietoa vertaistuen kokemuksista
kohdejoukolta.

Kyselytutkimuksen avulla voidaan kerata laaja aineisto tehokkaasti. Lomakkeen
ollessa hyvin suunniteltu aineisto voidaan kasitella helposti ja nopeasti, mutta
kyselyntulosten tulkinta voi olla haastavaa. Kyselyn avulla tuotettua aineistoa
saatetaan pitdd pinnallisena ja teoreettisesti vaatimattomana. Verkkokyselya
l&hetettdessa jollekin erityisryhmalle voi odottaa korkeampaa vastausprosenttia,
jos aihe sattuu olemaan vastaajien kannalta tarkea. Kyselya voidaan myos
joutua karhuamaan, eli muistuttamaan vastaamatta jattaneitda. (Hirsjarvi ym.
2008, 190-191.) Taman opinnaytetydn kohdejoukko  saavutettiin
vaivattomimmin sahkopostin valityksella Sylva ry:n yhteyshenkilon kautta.
Sahkoisesti kyselyyn vastaaminen on helpompaa, silla se ei sido aikaan tai

paikkaan.
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Puolijdsennellyssd kyselyssa kysymykset ovat ennalta maarattyja, mutta
vastaajat voivat kayttdd omia ilmaisujaan ja termeja vastauksissaan (Rasénen
2012, 21). Kyselylomakkeen avoimet kysymykset sallivat vastaajien ilmaista
itsedadn omin sanoin, mika osoittaa vastaajien keskeiset ja tarkeat ajatukset,
sekd aiheeseen liittyvien tunteiden voimakkuuden (Hirsjarvi ym. 2008, 196).
Avoimet kysymykset antoivat sahkopostikyselyn vastaajille mahdollisuuden
kertoa avoimesti ja mahdollisimman laajasti omista kokemuksistaan. Osa
tiedonantajien vastauksista oli kuvailevia ja pohdiskelevia. Osa vastauksista oli
suppeita, mutta niistakin [6ytyi tutkimustehtéviin vastaukset. Kaikkia vastauksia
pystyttiin hydodyntdmaan tassa tutkimuksessa. Aineistosta nousi esille selkeasti

tiettyja aihepiireja.

Opinnaytetyon kohteena olivat kaiken ikdiset vanhemmat, joiden lapsi on
sairastunut syopaan. Kohdejoukko tavoitettin sahkopostitse valtakunnallisen

syopéajarjestod Sylva ry:n kautta.

Kyselylomakkeessa (lite 2) kaytettin avoimia kysymyksida. Kyselylomake
l&hetettiin Sylva ry:n yhteyshenkiltlle, joka lahetti sitd eteenpain 84 henkilélle.
Taman lisdksi Helsingin paikallisen tukiryhman edustaja lahetti kyselya
eteenpain 20 henkildlle. Vastausaikaa oli 28.9.2012 - 23.10.2012. Vastauksia
tuli maaraaikaan mennessa vain viisi, joten kyselysta lahetettiin saatteellinen
muistutus yhteyshenkilon valittamana kohdejoukolle. Vastausaikaa jatkettiin
31.10.2012 saakka. Muistutusviestin jalkeen saatiin viela 12 vastausta.

Yhteensa vastauksia saatiin 17 kappaletta.

6.3 Aineiston analysointi

Taméan opinndytetydn aineisto analysoitiin teemoittelemalla. Laadullisessa
analysoinnissa aineistoa tarkasteltaessa kiinnitetddn huomiota vain siihen, mika
on teoreettisen viitekehyksen kannalta olennaista. Aineistolta kysytaan siis
tutkimustehtavan mukaisia kysymyksid. Havaintojen pelkistamisella tutkittavasta
materiaalista saadaan hallittavampi massa. (Alasuutari 2011, 40.) Laadullisen

tutkimuksen eri lahestymistavoille on yhteista se, ettd niiden tavoitteena on
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loytaa tutkimusaineistosta toimintatapoja, samanlaisuuksia tai eroja (Janhonen
& Nikkonen 2001, 21). Laadullisen tutkimuksen aineistoa lapi kaytaessa
tarkastellaan asioita, jotka kuuluvat tutkimustehtaviin. Tatd kohtaa kutsutaan
koodaamiseksi. Koodaamisen voi toteuttaa tutkimukselle sopivimmalla tavalla.
(Sarajarvi & Tuomi 2009, 92.) Laadullisessa analyysissa I6ydetyille tilastollisille
yhteyksille eri muuttujien valilla annetaan tulkinta viittaamalla aiemmista
tutkimuksista johdettuihin selitysmalleihin tai niistd saatuihin tutkimustuloksiin
(Alasuutari 2011, 44).

Kun valitaan analysointimenetelméaksi teemoittelu, teemoja, eli keskeisia aiheita,
muodostetaan joko aineistoléhtdisesti tai teorialahtdisesti (Silius 2008). Téassa

opinnaytetydssa aiheita muodostettiin aineistolahtoisesti.

Analyysista esiin nostetut teemat pohjautuvat tutkijan tulkintoihin
haastateltavien sanomista. On erittédin epatodennakdista, ettd kaksi
haastateltavaa ilmaisisi saman asian taysin samoin sanoin, mutta tutkija
koodaa ne kuitenkin samaan luokaan. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 173.)

Teemoittelussa aineisto pilkotaan ja jarjestelladn erilaisten aihepiirien el
teemojen mukaan, jotka ovat olennaisia aineiston tekstin kannalta. Taman
tarkoituksena on nostaa esiin tutkimusongelmaa valaisevia teemoja, eli
aineistosta pyritddn loytdmaan ja erottelemaan tutkimusongelman kannalta
tarkeimmaét aiheet. Teemat ovat yksi osa tekstin siséltod, eivat vain yksittaisia
kohtia. Taman jalkeen syntyneitd teemoja tarkennetaan ja niille muodostetaan
merkityssisaltd sanallisesti, joka kuvaa kyseistd teemaa. Teemoittelun aikana
olisi hyva pystya kaymaan dialogia, etenkin silloin, jos tutkijalla on kumppani.
N&ain teemoja tulee tarkasteltua kriittisesti ja eri nadkokulmista. (Silius 2008;
Moilanen & R&iha 2007, 55-57.)

Pelkdstddn tutkimusaineiston analyysin esittely ei viel&d osoita tutkimuksen
tuloksia. Analyysin perusteella tulee koota tutkimuksen johtopaatokset tai tehda
tulkinnat analyysin perusteella tutkittavasta aiheesta. Tutkimuskirjallisuuden ja
aiemman tutkimuksen yhteys on olennaista huomata aineiston johtopaatosten

ja tulkintojen muodostamisessa. (Jyvaskylan yliopiston Koppa 2012.)
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Tassa opinnaytetydssa tuloksiin perehtyminen alkoi kaikkien vastauksien
tulostamisella paperille ja tutustumalla aineistoon. Aineistossa toistui jo tassa
vaiheessa tiettyja teemoja. Aineiston joukosta merkittiin erivarisilla kynilla
teemoja tutkimustehtavittdin. Taman jalkeen tutkimustehtavittain merkityt
teemat koottiin erillisille tiedostoille ja ne tulostettiin paperille. Tutkimustehtavien
lisaksi uutena alueena aineistosta nousi vertaistukitoiminnan kehittdmiseen
liittyvat ilmaisut omana teemanaan. Teemat pilkottiin koodaamalla eli toistuvia
teemoja merkittiin samalla varilla ja niistd muodostui alateemoja. Aineistoa
kasiteltdessa sdilytettin  vastausten alkuperédiset ilmaisut ja termit.
Ensimmaiseen tutkimustehtavddn muodostui viisi, toiseen tutkimustehtavaan
kolme ja kolmanteen kahdeksan alateemaa. Yhteensa alateemoja muodostui
15 (katso liite 3 & 4).

7 Opinnaytetyon tulokset

7.1 Vertaistuki tukimuotona sydpada sairastavien lasten vanhempien
jaksamisessa

Ensimmaisen tutkimustehtdvan tavoitteena oli saada selville, kuinka merkittava
vertaistuen vaikutus on vanhempien jaksamiselle. Aineistosta nousi esille viisi
alateemaa, jotka Kkasittelevat vanhempien jaksamista. Naméa olivat
vuorovaikutus, ryhmaytyminen, molemminpuolinen ymmartdminen, henkisten

voimavarojen lisddntyminen ja usko tulevaisuuteen.

Vastausten perusteella vuorovaikutus vertaisten kanssa oli jaksamisen
kannalta tarkedd. Vanhemmat jakoivat kaytannon kokemuksia ja neuvoja
esimerkiksi sairaalan osaston toiminnasta ja lasten hoitotoimenpiteista. Hyvat
seka huonot kokemukset jaettiin, eikd mikdan asia ollut liian pieni tai suuri
jaettavaksi vertaisen kanssa. Vanhemmat kokivat tdmé&n helpottavana ja
voimaannuttavana. Molemminpuolinen luottamus ja yhdessaolo olivat tarkeita
vertaisten kanssakaymisessd. Vanhemmat pystyivat nayttdmaan kaikki

tunteensa avoimesti, niin ilot kuin myos surut. Omien ajatusten purkaminen oli
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jaksamisen kannalta olennaista. Vertaisten kanssa keskustellessa vanhemmat

saivat perspektiivid ja ymmarrysta omaan tilanteeseensa.

"Kuuli vieléd pahempia sairaskertomuksia ja saattoi ajatella jopa, etta
onneksi meidén lapsella on vaan leukemia.”

"Kokemusten jakaminen on helpottanut ja samalla huomannut miten
puhuminen on auttanut.”

Ryhmaytyminen ilmeni niin, ettd vanhemmat huomasivat vertaisten avulla, etta
eivat ole yksin lapsen syovan kanssa. Vanhemmista oli helpottavaa huomata,

ettd oli muitakin perheitd, jotka olivat samassa tilanteessa.

“Ettei ole ainoa perhe, joka joutuu kestdmaén ja elaméan nain ikavan
asian kanssa.”

Molemminpuolinen ymmartdminen oli vanhemmille merkityksellista.
Vertainen ymmartdd heti, mistd toinen puhuu, eikd héanelle tarvitse selvittaa
omaa tilannetta alusta alkaen. Toiset sydpasairaan lapsen vanhemmat
ymmarsivat erilaisia tunteita, joita lapsen sairastuminen sai aikaan, koska he
olivat kokeneet saman. Toisilta vanhemmilta sai myds lohtua tilanteeseen.

Ulkopuoliset ihmiset eivat voi ymmartaa, millaista on elaa pelon kanssa.

"On olemassa ihmisi& jotka oikeasti ymméartéavét ja joille voit oikeasti
puhua aivan kaikesta, ja joka sana tulee varmasti ymmarretyksi.”

Vertaistuki lisasi henkisia voimavaroja. Se antoi voimaa jaksaa eteenpain.
Muiden vanhempien lampo ja osallisuus sekda empatia olivat jaksamisen
kannalta tarkedd. Toisilta vanhemmilta saatu tuki ja kannustus auttoivat
selviytymaan ja helpottivat oloa. Vertaiset antoivat my6s toivoa. Vanhemmat
kokivat hyvana, ettd muilta vanhemmilta ei saanut osakseen vain surkuttelua

tilanteen johdosta.

"Olisin luultavasti mielisairaalassa jos minulla ja perheelléni ei olisi ollut
vertaistukea antavia inmisia l&hella meité.”

"En olisi selvinnyt lapseni sairastumisesta tai kuolemasta ilman
vertaistukea.”
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Vanhemmat saivat uskoa tulevaisuuteen muiden vanhempien kokemuksien
kautta. He nakivat, etta lapsi voi selvitd sairaudesta ja sairauden kanssa oppii
elamaan. Muiden selviytymistarinat antoivat voimia ja uskoa parantumiseen.
Toisten kokemukset auttoivat uskomaan, ettd asioilla on myds positiivisia

vaikutuksia tulevaisuuteen.

7.2 Vanhempien kokemuksia vertaistuesta

Toisen tutkimustehtavan tavoitteena oli saada kuvauksia merkittavimmista
vertaistuen kokemuksista. Alateemat, jotka tasta aiheesta nousivat esille, olivat
jakamisen ja samaistumisen kokemukset, yhdessaolon kokemukset ja

negatiiviset kokemukset vertaistuesta.

Yhdessaolon kokemukset olivat merkittava tekija jaksamisessa. Jarjestetyissa
viikonlopputapaamissa vanhemmat saivat mahdollisuuden tutustua toisiinsa, ja
joskus nama suhteet syvenivét ystavyydeksi. Yhdesséolon kokemukset muun

muassa nailta viikonlopuilta koettiin merkittaviné arjessa jaksamisen kannalta.

"Viikonlopputapaamiset ja -leirit lapsensa menettaneille vanhemmille
ovat olleet ehdottoman eheyttavia ja merkittavid kokemuksia.”

"Kylldéhé&n ihminen jaksaa paremmin, kun hénelld on muita jotka ovat
samassa tilanteessa.”

Vanhemmat kuvasivat jakamisen ja samaistumisen kokemuksen
merkittdvaksi  saadessaan jakaa  kokemuksiaan  molemminpuolisella
luottamuksella. Yhdessd vastauksessa kuvattiin, ettd parasta oli, kun paasi
avautumaan lapsensa syovasta ja tuntui, ettd muut aidosti ymmarsivat hanta.
Vanhemmat saivat helpotusta ahdistukseen kohdatessaan vertaisiaan. Eraan
vanhemman kuvaus merkittdvimmasta kokemuksesta oli samaa tautia
sairastavan lapsen loytaminen pitk&n etsinnan jalkeen. Sairauden mukanaan
tuomien kokemuksien jakaminen taman perheen kanssa oli erityisen
helpottavaa. Muiden voimavarat antoivat tukea myos itselle. Toisten asenne
antoi voimaa jatkaa eteenpdin. Vertaistuen yhdeksi hyvaksi puoleksi kuvattiin

kokemusten, mielipiteiden ja tunteiden jakaminen muiden vanhempien kanssa.
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"Parasta oli kun puhuin lapseni syovasta ja siita aiheutuneesta jalan
amputaatiosta, niin oli kuulijoita jotka aidosti ymmarsivat, miltad minusta
tuntuu ja tuntuu vielékin.”

“Toivoin vain, etté lapseni kuolisi, ettei tarvitsisi kokea rankkoja hoitoja
joiden jalkeen kuolema olisi kuitenkin edessa. Tuossa tilassa kohtasin
toisen aidin, jonka lapsi oli ollut hoidossa jo puolisen vuotta. Han kertoi
omia ja lapsensa vaiheita ja konkretisoi hoidon vaikutuksia ja
kaytantoja. Tuo keskustelu on jaanyt ikimuistoisena “tdsmétukena”
mieleen.”

Kaksi tiedonantajaa toi ilmi negatiiviset kokemuksensa vertaistuesta. Aina
vertaistuen toteutuminen ei ollut rijppuvainen vertaistuen saatavuudesta, vaan

oma jaksaminen vaikutti vertaistuen hyddynnettavyyteen.

“Ihmiset olivat outoja ja me kovin vésyneita, ei siitd ollut mitaan hyotya.
Huonosti saatavilla, olisimme halunneet enemmén.”

7.3 Vertaistuen toteuttaminen kaytanndssa

Kolmannen tutkimustehtavan tarkoituksena oli keraté tietoa siité, mista paikoista
syOpasairaan lapsen vanhemmat ovat saaneet vertaistukea. Vanhempien
vastauksissa esille nousivat seuraavat kohteet: jarjestdjen tapahtumat, osastolla
tapahtunut omaehtoinen vertaistuki, sopeutumisvalmennukset, osaston
ulkopuolella tapahtuva omaehtoinen vertaistuki, sairaalan tiloissa jarjestetyt
vertaistukitapaamiset, Internet, puhelimen valityksella tapahtunut vertaistoiminta

seka lehdet ja kirjallisuus.

Suurin osa oli saanut vertaistukea eri jarjestdjen kautta tapahtuvilla
toimintapaivilla, kursseilla, vertaistuki-illoissa ja -viikonlopuissa. Toiminnallisia
tapahtumia olivat esimerkiksi teatteri- ja elokuvamatkat seka grilli-illat
syopaperheiden vanhempien kesken. Toimintaa jarjestettiin myos erikseen isille

ja aideille.
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Sairaalan osastolla vanhemmat paatyivat keskusteluihin muiden syopéalasten
vanhempien kanssa vanhempainhuoneessa, kahvihuoneessa, oleskeluaulassa
seka kahviossa. Sairaalan osastolla jarjestettiin myds jarjestdjen avulla erilaisia
vertaistukihetkia, kuten kahvitteluhetkia, ja vertaistuki-iltoja ja
vanhempainryhmid. Sairaalassa jarjestettin my0s sosiaalihoitajan vetamana

viikoittainen keskusteluryhma.

Sopeutumisvalmennukset olivat monelle vanhemmalle tuttuja. Tata kautta he
olivat saaneet kosketuksen vertaistukeen, silla valmennuskurssilla oli samassa

tilanteessa olevia vanhempia.

Omaehtoista vertaistukea vanhemmat saivat kokoontumalla itsensa tai toisten
syOpéalasten vanhempien jarjestamiin illanviettoihin ja lasten
syntymapaivajuhlin.  Vanhemmat kohtasivat muita vertaisiaan myos

vanhempien asuntoloissa lapsen sairaalajaksojen aikana.

Internetin  kautta tapahtuva vertaistoiminta tapahtui muun muassa
Facebookissa ja sen keskusteluryhmissa sekéd oman sairaalan sydp&aosaston
keskusteluryhmassa. Yksi vertaistuen muoto oli myds puhelimitse kaydyt

keskustelut. Yksi tiedonantajista oli hakenut tietoa lehdista ja kirjallisuudesta.

7.4 Vanhempien esiintuomia vertaistukitoiminnan kehittdmisideoita

Varsinaisten tutkimustehtavien lisdksi vastauksista ilmeni vertaistuen

kehittamisideoita, jotka tuomme tassa seuraavaksi esille.

Vertaistukitoiminnan koettiin painottuvan Keski- ja Etela-Suomen alueelle.
Pohjois-Suomessa asuvat vanhemmat kokivat, ettd vertaistukitoimintaa ei ollut
heidan paikkakunnallaan tai edes lahialueilla saatavissa, vaikka sitd olisi
kaivattu. Pitkien matkojen ajaminen ei houkuttanut. Vanhempien mielesta
Internetin  kautta tapahtuvat keskustelut muiden syOpasairaiden lasten
vanhempien kanssa eivat ole tuen muotona samanlainen kuin kasvokkain
kaydyt keskustelut.
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Harvinaisemmissa syOp&sairauksissa samanlaisten tapausten etsiminen ja

sitd kautta mahdollisesti saatu vertaistuki oli jaanyt vanhempien vastuulle.

Vanhempien toivomuksena oli irrottautuminen kokonaan edes paivaksi

lapsen sybpéasairaudesta.

"Miten osastolla olevat vanhemmat voisivat oikeasti saada pé&ivén
vapaata?”

Hoitojakson aikana sairaalan tiloissa jarjestetyt vertaistukiryhmat eivat
kokoontuneet, kun lapsi oli kontrollivaiheessa. N&ain kotona olevat vanhemmat

jaivat ilman ryhman tuomaa tukea.

Eri-ikaisten sydpéasairaiden lasten vanhemmille suunnattua vertaistukea
jaatiin kaipaamaan, silla murrosikaisen syopalapsen vanhemman arki on

erilaista kuin esimerkiksi alle kouluikaisen.

8 Pohdinta

8.1 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetyon tehtavana oli selvittdd, milla tavalla vertaistuki on auttanut
vanhempia jaksamaan arjessa, millaisia kokemuksia heilla on vertaistuesta ja

mista he ovat sita saaneet.

Vertaisten, eli tdssa tapauksessa muiden sydpélasten vanhempien tuki, koettiin
merkittdvand tekijdna arjessa jaksamisen kannalta. Vertaisilta kuultiin
kaytdnnon kokemuksia ja saatiin neuvoja koskien lapsen sairautta. Tama tulee
esille Toijan (2011, 37, 39) harvinaissairaiden lasten vanhempien vertaistuen
kokemuksia kasittelevasta tutkimuksesta ja Antikaisen (2005, 36)
tutkimuksesta, joka kasittelee omaishoitajien kokemuksia vertaisryhméasta.

Naiden tutkimusten vanhemmat pystyivat luottamuksellisesti nayttdmaan kaikki



29

tunteensa vertaiselleen, niin ilot kuin surutkin. Toijan (2011, 44) tutkimuksessa
vanhemmat kokivat, etta vertainen ei vasynyt kuuntelemaan tai jakamaan
tunteitaan. Voidaan siis paatella, ettd kun elamantilanne on muutenkin hankala,
on helpottavaa, ettei itse tarvitse etsia tietoa sairaudesta, etenkdan sen

alkuvaiheessa.

Helpottavaa vanhemmille oli huomata, ettéa he eivat olleet ainoita, joiden lapsi
on sairastunut syopaan. Erityisen hyvaa oli se, ettd vanhemmat l6ysivét
samassa tilanteessa olevan perheen tai samaa syodpdasairautta sairastavan
lapsen vanhemmat, joiden kanssa vaihtaa kokemuksia, tunteita ja ajatuksia.
Toijan (2011, 35) tutkimuksessa vanhemmille oli tarke&a Ioytda juuri samaa
sairautta sairastavia ihmisia. Antikaisen (2005, 19, 66) tutkimuksen
omaishoitajat olivat kokeneet yhteisen elamantilanteen olevan suuri jaksamista
edistava tekija, ja moni oli kokenut itsensd yksindiseksi omassa tilanteessa.
Samoja tuloksia yksinaisyyden tunteen helpottumisesta esittelevat myods Viiala
(2008, 42) ja Kinnunen (2006, 66). Havainto tasta on siis, etta vertaisilta saadut

neuvot ja vinkit auttavat kasittelemaan itselleen vieraita asioita.

Vanhempien mielestad vertaiselle oli helpompaa puhua, koska h&n ymmarsi
sairauteen kuuluvia asioita ilman lisaselvittelyja. Kukaan muu kuin saman
kokenut ei pystyisi ymmartamaan niitd tunteita ja ajatuksia, mitd sairaus tuo
tullessaan. Vertaiselle puhumisen helppous tulee esille myds Antikaisen (2005,
19, 37) tutkimuksessa. Voidaan todeta, etta molemminpuolinen ymmartaminen

ja kokemuksien jakaminen oli erittdin suuri voimavara vanhemmille.

Vertaisilta saatu tieto ja kokemusten jakaminen lisasi vanhempien uskoa
tulevaisuuteen. Toisten selviytymistarinat antoivat toivoa ja luottamusta siihen,
ettd lapsen sairauden kanssa oppii elamaan. Toijan (2011, 39) tutkimuksessa
toivon saaminen vertaisilta oli tarkead vanhemmille, ja tulevaisuuden
hahmottaminen kokemusten jakamisten kautta helpottui. Muita perheita
tavatessa vanhemmille konkretisoitui se, ettd sairauden kanssa pystyy
elamaan. On paateltavissa, etta vertaisilta saatu tieto tulevaisuudesta on toivoa

antavaa.
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Muiden vanhempien osallisuus ja empatiakyky lisasivat henkisida voimavaroja.
Toijan (2011, 37) tutkimuksessa tarked elementti selviytymisen apuna oli

vertaisten avulla saadut voimavarat.

Vanhemmat jarjestivat omaehtoista vertaistukitoimintaa sairaalan ulkopuolella
kokoontumalla juhlimaan esimerkiksi lasten syntymapaivia tai muuten vain
tavatakseen. Vanhempien oma aktiivisuus vaikutti vertaistuen toteutumiseen.
Sairaalan osastolla vanhemmat hakeutuivat keskusteluihin muiden sydpalasten
vanhempien kanssa. Osastoilla oli my6s jarjestettyd vertaistukitoimintaa.
Voidaan paatellda, ettd vertaistuki voi olla myods tavallisien arjen hetkien
jakamista, jonka myota sosiaalinen verkko laajenee.

Erityisesti jarjestojen ja Kansanelakelaitoksen tarjoamat
sopeutumisvalmennukset seka muut vertaistukitapahtumat ja -kurssit tarjosivat
vaylan vertaistuen &arelle. Vanhemmille saattoi syntya ystavyys- ja
tuttavuussuhteita naissa tapahtumissa. Toijan (2011, 35) tutkimuksessa
sopeutumisvalmennuskurssit ja -leirit olivat olleet tarkeita tiedonvalittajia ja
harvinaista sairautta sairastavien kohtaamispaikkoja. Vanhemmat kuvasivat
Toijan tutkimuksessa loytdneensa ystavid ja jopa sielunkumppaneita naista
tapahtumista. Tasta voidaan havaita, ettd tapahtumat ja kurssit luovat

mahdollisuuksia kohdata muita samassa tilanteessa olevia vanhempia.

Internetin tai puhelimen valityksella tapahtuvia vertaistukikeskusteluita esiintyi
vahan. Kasvokkain kaydyt keskustelut koettiin hyodyllisemmiksi. Voidaan

todeta, ettd suurin apu saadaan, kun kohdataan vertaisia henkil6kohtaisesti.

Aineistoa kasiteltdessa huomattiin, ettd eri tutkimustehtavien alla ilmeni joitakin
paallekkaisyyksia. Merkittavimmét kokemukset yhtenivat usein jaksamiseen
littyvien teemojen kanssa. Voidaankin pdaéatella, ettd vertaistuki on

moniulotteista, eika se ole lokeroitavissa. Teemat linkittyvat toinen toisiinsa.

8.2 Tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelua
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Monet tutkimuksen tekemiseen liittyvat yleiset piirteet ja periaatteet ovat
sailyneet muuttumattomina jo vuosikymmenien ajan. Tieteenteon ideaali, eli
pyrkimys objektiivisuuteen ja rehellisyyteen, muodostaa edelleenkin tutkijan
tyon perustan. (Clarkeburn & Mustajoki 2007, 15.) Laadullisen tutkimuksen
keskeisimpid periaatteita ovat tiedonantajan vapaaehtoisuus, henkildllisyyden
suojaaminen seka luottamuksellisuus. Tarkeda on myds, etteivat tutkijat
missdén vaiheessa tutkimuksellaan vahingoita tiedonantajaa. Laadullisen
tutkimuksen eettisiin kysymyksiin kuuluu olennaisena osana pohtia, mik& on

tutkijan rooli suhteessa tiedonantajiin. (Janhonen & Nikkonen 2001, 39.)

Kyselylomake pyrittin  muodostamaan objektiivisesti. Miss&&n vaiheessa ei
lahestytty suoraan tiedonantajia, vaan yhteyshenkild valitti kyselya eteenpain.
Tama lahestymistapa saatettiin kokea hienovaraiseksi, silla se tapahtui jarjestén
kautta. Vastaukset  saapuivat  suoraan opinnaytetyon  tekijoiden
henkilokohtaiseen sahkopostiin. Suoraa kontaktia vastaajiin  ei  koko

opinnaytetydprosessin aikana ollut.

Jos suhde tutkittaviin on epamuodollinen, moraalinen vastuu tutkimuseettisten
kysymysten ratkaisussa on suurempi (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006b). Jos tutkimuksen aineistona toimivaan kyselylomakkeeseen vastaavat
henkilot haluavat, heille kerrotaan tutkimuksen etenemisestd. N&ain taataan
eettisten  kysymysten  arviointimahdollisuus.  (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006c.)

Tutkimuksille on olemassa eettiset ohjeet, jotka tulisi huomioida eri tutkimuksia
tehtdessa. Tutkimusaihetta valittaessa on otettava huomioon sen eettisyys.
Aiheen yhteiskunnallista merkitysta tulee pohtia, mutta on myods mietittava sita,
miten tutkimus mahdollisesti vaikuttaa tutkittaviin. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2009, 176-177.) Tutkimuksen kohdejoukkoa l&hestyttdessa pyrittiin
hienovaraisuuteen, silla joillain perheilla saattoi olla hyvinkin akuutti vaihe
lapsen sairaudessa. Kyselylomaketta muodostaessa pohdittin  tarkkaan
kysymysten muotoilua, jotta ne olisivat mahdollisimman asiallisia ja helposti
ymmarrettavia. Rajasimme kysymykset lopullisessa kyselylomakkeessa

kolmeen kysymykseen, jotta vastaaminen olisi vaivattomampaa.
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Sahkopostikyselyn etuja on mahdollisten haittatekijoiden vaheneminen. Naita
ovat muun muassa vastaajan sukupuoli, etninen tausta ja ik&. Kasvokkain
tapahtuvassa haastattelussa nadméa asiat voivat vaikuttaa tutkijan ja
haastateltavan vuorovaikutussuhteeseen, mika osaltaan voi vaikuttaa
tutkimustulokseen. (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 264-267.)

Kyselylomakkeen (lite 2) saatekirjeessa varmistettiin, ettd vanhemmat
ymmarsivat kyselyyn vastaamisen olevan vapaaehtoista ja siihen pystyi
vastaamaan nimettomana. Jokainen, joka paatti vastata kyselyyn, ymmarsi, etta
vastaukset ja niissd ilmenevat nimet tulevat vain tutkijoiden tietoon ja niita
kasitelladn luottamuksellisesti. Sahkopostiin  tulleissa viesteissa ilmeni
vastaajien henkildllisyys. Viestit tallennettiin séhkdpostiin ja ne poistetaan
kokonaan, kun opinndytety6 on saatu paatbkseen ja arvioitua. Kohdejoukkoa
informoitiin siitd, ketk& kyselyn ovat tehneet ja mihin opinndytetydn vastauksia
kaytetaan. Kohdejoukolle tuotiin ilmi mahdollisuus saada lisaa tietoa tasta

opinnaytetyosta seka halutessaan valmiin opinnaytetyon nahtavakseen.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskysymykset liittyvat tutkijoihin, aineiston
laatuun, aineiston analyysiin ja tulosten esittdmiseen. Luotettavuutta
mitattaessa aineiston laatu korostuu. Aineiston analysoinnissa korostuvat
tutkijoiden taidot, arvostukset ja oivalluskyky. Laadullisen tutkimuksen
luotettavuutta arvioitaessa  tarkastellaan tutkimuksen totuusarvoa,

sovellettavuutta, pysyvyytta ja neutraaliutta. (Janhonen & Nikkonen 2001, 36.)

Yleisimmat luotettavuuskriteerit kvalitatiivisessa tutkimuksessa ovat tutkimuksen
siirrettdvyys ja tutkimuksen sovellettavuus. Talla tarkoitetaan sitd, etta
tutkimusaineistoa kuvataan monipuolisesti, ja sen avulla kuka tahansa
tutkimuksen lukija pystyisi paattelemaéan, kuinka paljon tutkimustuloksia voisi
soveltaa toiseen tutkimuskohteeseen. (Willberg 2009.) Tassa opinnaytetydssa
prosessi pyrittin avaamaan mahdollisimman tarkasti ja tutkimuksen eri vaiheet

kuvailemaan mahdollisimman monipuolisesti.



33

Toinen yleinen luotettavuuskriteeri on totuudellisuus, eli kuinka paljon tutkijan
johtopaatokset kuvaavat tutkimuskohdetta (Willberg 2009). Saatuja
tutkimustietoja tulee arvioida tarkasti siltd osin, vahvistaako tehty tutkimus jo
olemassa olevien tutkimusten tietoperustaa (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2009, 167; Willberg 2009). Tutkimuksen luotettavuuteen kuuluvat
olennaisena osa-alueena tutkijoiden omat ennakkok&sitykset tutkittavasta
aiheesta seka johtopaatokset tutkimustuloksista ja tutkijoiden objektiivisuus ja
subjektiivisuus (Willberg 2009).

Opinnaytetyon tuloksien luotettavuutta lisdd se, etta aineistoa kasitteli kaksi
tutkijaa yhdessa. Aineisto luettiin l&pi yhdessa ja koodatessa varmistettiin

yhteisymmarrys teemojen muodostuksessa.

Kokemukset hoitoalalta antoivat jonkinlaisia ennakkokasityksid vertaistuen
vaikuttavuudesta. Ennen opinnaytetydn toteuttamista opinnaytetyon tekijoilla
ajattelivat vertaistuella olevan jonkin verran vaikutusta. Vastausten perusteella
iimeneva vertaistuen voima ja siitA saatava apu kuitenkin yllattivat.
Opinnaytetyon tulokset olivat hyvin yhtenevia aiemmin samasta aiheesta
tehtyjen tutkimusten kanssa.

Tutkimusta tehtaessa riittava aineiston koko on yksi tutkijoita mietityttava asia.
Opinnaytetyon tarkoituksena on osoittaa, kuinka tutkijat ovat oppineet ja
kehittyneet opiskelunsa aikana. Tutkimuksen luotettavuuteen ei siis vaikuta
pelkdstddn aineiston koko, eikd sen tulisi olla opinnaytetydtd arvioitaessa
merkittavin kriteeri. Kuitenkin aineiston kokoon tulee kiinnittdéa huomiota.
Yleisesti laadullista tutkimusta tehtdessa aineistojen koot ovat pienia verrattuna

maaralliseen tutkimukseen. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 85.)

Yksi keino selvittda aineiston riittAvyyttd on saturaatio, jolla tarkoitetaan
tutkimusaineiston toistuvuutta. Kun tutkimusaineisto saturoituu, se ei tarjoa
enda uutta tietoa suhteessa tutkimustehtdviin. Teoreettisen peruskuvion
muodostamiseksi tietty maara tutkimusaineistoa riittda tuomaan esiin sen, mita

aineistosta on mahdollista saada julki. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 87.)
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Vastauksia kyselyyn saatiin suhteellisen pieni maard, mutta aineisto ol
laajuudeltaan kattava ja monipuolinen. Aineistomme alkoi toistaa itsedén
muutaman vastauslomakkeen jalkeen. Tulimme siihen tulokseen, etta vaikka
aineistomme olisi ollut laajempi, se ei olisi vaikuttanut opinnaytetyon lopullisiin

tuloksiin.

Laadullisissa tutkimuksissa kéaytetaan usein suoria lainauksia tiedonantajilta.
Talla tavoin pystytdan antamaan lukijalle mahdollisuus nahda, kuinka aineisto
on koottu. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 160.) Tassa
opinnaytetydssad on esitelty suoria lainauksia tiedonantajilta. N&in pystytaan
parhaiten kuvaamaan tiettyja kategorioita.

Laadullisen tutkimuksen piirteisiin  kuuluu olennaisena osana vastaus
kysymykseen miksi jotkut asiat tapahtuvat ja mita siitd tutkijoina voidaan
paatella ja miksi. Talla tavoin rakennetaan merkitys tutkimukselle. (Willberg
2009, 1.) Tiedonantajat hakeutuivat samaa kokeneiden ihmisten seuraan, koska
kokivat vertaistuen antavan voimaa arjessa jaksamiselle ja sairaan lapsen
kanssa olemiselle. Tastd voidaan paatella, ettd vertaistuen merkitys

vanhemmille on suuri.

Tutkimuksen toistettavuus eli reliaabelius on sitd, ettd samaa henkil6a
tutkittaessa saadaan kahdella kerralla sama tulos. Tutkimustehtévien tulee olla
rajattuja ja niita tulee olla maarallisesti vahan, jolloin yksimielisyys kahden eri
tutkijan valilla kasvaa. Tama kasvattaa tutkimuksen luotettavuutta. (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 186.) Jos tama opinndytetyd uusittaisiin kayttden samaa
kohdejoukkoa, tulokset eivat muuttuisi, silla heidan vastauksensa perustuvat
henkilokohtaisiin kokemuksiin, jotka pysyvat muuttumattomina.
Opinnaytetydssa oli yhteensa kolme tutkimustehtdvad, jotka rajasivat aihetta
hyvin.

Luotettavuuskysymysten lisdksi analyysin haasteena on, miten tutkijat pystyvat
pelkistamaan aineistonsa niin, ettd se kuvaa mahdollisimman luotettavasti

tutkittavaa ilmiotd (Janhonen & Nikkonen 2001, 36). Aineisto analysoitiin niin,



35

ettd vastaajien kayttamat ilmaisut pysyivat mahdollisimman alkuperaisessa

muodossa.

Reflektoimalla voi parantaa tutkimuksen uskottavuutta ja vakuuttavuutta.
Arvioinnin on oltava kokonaisvaltaista ja kriittista. Tutkimuksen aikana voidaan
kyseenalaistaa esimerkiksi tutkimuksen analysointitapa; Onko tdméa ainoa tapa
analysoida tata tutkimusta? Miksi tdm& on ainoa tapa? L&htokohtien,
etenemisen ja lopputulosten arvioimista tutkimuksessa ei voi ohittaa.
(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006d.) Analysointitapaa mietittiin lapi
tutkimuksen  etenemisen. Palautetta  opinnaytety6std  saatin  myos
opinnaytetyoryhman jaseniltd sekd opinnaytetyoohjaajalta. Kaksi ulkopuolista

reflektoijaa luki opinnaytetyon.

Tassa opinnaytetydéssa on kaytetty lahteend muutamia vanhempia teoksia,
joiden kayttd perustuu niiden vanhentumattomaan tietoon. Teoriaosuudessa on
kaytetty dvd:td nimeltd Uuden mahdollisuuden saan, jossa vanhemmat
kuvaavat, mita perheessa tapahtuu, kun lapsi sairastuu syopaan, kuinka elama
muuttuu sen myo6ta ja kuinka vanhemmat kokevat vaikean sairauden. Dvd:lla
kasitelladn myds kysymyksid, joita perheen on kyettava kohtaamaan
syopadiagnoosin jalkeen. Tata lahdetta kaytettiin, silla vanhemmat kuvaavat

dvd:lla hyvin omia henkilokohtaisia kokemuksiaan.

8.3 Oppimisprosessi

Opinnaytetyota tehtiin vuoden ajan. Taméan vuoden aikana tekijat ovat
kehittyneet niin hoitajina, tutkijoina kuin yksityishenkil6indkin. Suurin kasvu
tapahtui  tutkijan  roolissa. Aihe  koettin  mielenkiintoiseksi  tutkia.
Opinnaytetyoprosessin aikana pohdittin ja keskusteltiin jatkuvasti aiheeseen

liittyvista asioista.

Opinnaytetyon tekeminen oli ajoittain haastavaa, silla opinnaytetydn tekijoiden
kokemukset tutkimuksen tekemisesta olivat vahaiset. Vastaan tuli niin eettisia
kuin tiedon saantiinkin liittyvia ongelmia. Haastavinta oli saada kokoon

kunnollinen ja luotettava aineisto.
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8.4 Tulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksen hyodyllisyys on yleensa tutkimuksen yksi lahtokohdista.
Tutkimuksesta saatava tieto ei kuitenkaan aina hyodyta tutkittavia, vaan hyoty
saatetaan ottaa kayttoon vasta tulevaisuudessa. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 177.)

Opinnaytety0 toimitetaan toimeksiantajana toimineelle Sykkyrd ry:lle ja
aineiston hankinnassa auttaneelle Sylva ry:lle, jotka voivat tulevaisuudessa
kayttaa tuloksia kehittaessaan vertaistukitoimintaa ja sen saatavuutta.
Opinnaytetyon tuloksia tarkasteltaessa ilmenee jarjestdjen suuri merkitys
vertaistuen tarjoajana. Vertaistukea on tarkea tarjota aktiivisesti ja laaja-
alaisesti, koska silla on koettu olevan merkitysta. Tama voi motivoida jarjestoja

entisestaan kehittdméaan toimintaansa.

Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyoddyntdd myos muualla kuin kolmannella
sektorilla. TAma opinnaytetyd tuo lisda tietoa vertaistuen merkityksesta, mika
lisdd hoitotyon tietoperustaa. Tuloksia voidaan hyoddyntaa julkisen puolen
hoitopalveluja kehitettdessa. Osastoilla sairaanhoitajat voivat edesauttaa
vertaistuen toteutumista kertomalla erilaisista jarjestbistd ja sairaalassa
jarjestettavista vertaistukiryhmistd, etenkin kun diagnoosi sairaudesta kuullaan
yleensa sairaalassa. Hoitotydn suunnitelmissa huomioidaan aina myos
psyykkinen hyvinvointi. Lapsen parantumista edistaa se, ettd vanhemmalla on
voimavaroja tukea lasta sairauden aikana, mika tulisi ottaa huomioon hoitoa

suuniteltaessa.

OpinnaytetyOoprosessin aikana ymmarrys vuorovaikutustaitojen merkityksesta
hoitotydssa kasvoi paljon. Yhteistyota tehtiin kahden jarjeston kanssa, mika
kehitti opinnaytetyon tekijoiden yhteisty6taitoja. Taman yhteistydn ja
opinndytetyon tulosten ansiosta tiedetdan kolmannen sektorin tarjoamat
mahdollisuudet vertaistukitoiminnasta. Kaytannossa tekijat ovat jo hydédyntaneet
prosessin aikana oppimaansa antamalla tietoa vertaistuesta sita tarvitsevalle.

Asiakkaalle tai potilaalle voi kertoa, ettd on olemassa samassa tilanteessa
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olevia ihmisia, joiden kanssa voi keskustella ja jakaa kokemuksia seka tunteita.

Etenkin sairauden alkuvaiheessa olisi tarkeda tuoda tama mahdollisuus julki.

Prosessin aikana opittiin huomioimaan enemman kaytannén hoitotydssa myos
ihmisen psyykkistd hyvinvointia. Hoitotyon koulutusohjelmaan kuuluu seka
fyysisen ettd psyykkisen hyvinvoinnin perusopinnot. Kuitenkin kaytannon
kokemuksien perusteella hoitotyossd keskitytddn lahinna fyysisen puolen
huomioimiseen. Hoitajilla ei tunnu olevan rohkeutta tai valmiutta puuttua
henkiseen hyvinvointiin, vaikka ihminen on psyko-fyysis-sosiaalinen
kokonaisuus.  Opintojen aikana  painotetaan ihmisen  huomioimista

kokonaisuutena.

Aiheeseen syventymisen ansiosta osataan huomioida ja arvostaa arkipaivaisia
vertaistukihetkia. Jokainen on varmasti kokenut jonkinasteisia
molemminpuolisia ymmartamisen tai kokemuksien jakamisen hetkia. Tallaisia
hetkia voivat olla esimerkiksi opinnaytetyon pienryhmétapaamiset ja niissa

jaetut kokemukset.

Aiheeseen perehtyessd ilmeni yleinen kasitys siitd, etteivat lapset kaipaisi
vertaistukea. Tekijoiden mielesta tdma kuitenkaan pida paikkaansa, silla
lapselle on tarkedd tuntea kuuluvansa osaksi jotain vertaisryhmaa, kuten
teoriaosuudessa todetaan. T&han voi vaikuttaa lapsen oma ulkonako,
esimerkiksi  sytostaattihoitojen  aiheuttama  kaljuuntuminen.  Sairaalan
syopaosastolla lapsi voi kokea, ettei ole erilainen kuin muut. Talla tavalla
lapsikin voi kokea vertaistukea. Jatkotutkimusaiheena voisi siis olla vertaistuen

merkitys lapsille tai lasten vertaistuen eri muodot.
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Sahkopostikysely

Kuva: American Academy of Family Physicians Foundation

Hyvat vanhemmat

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Pohjois-Karjalan ammattikorkeakoulusta ja
teemme opinndytetydmme aiheesta Vertaistuen merkitys syopdasairaan lapsen
vanhemmille. Opinnaytetydn tarkoitus on selvittdd, mika on vertaistuen merkitys
syOpasairaanlapsen vanhemmille. Kerddmme opinnaytety6ta varten aineistoa
sahkopostikyselyiden avulla ja teidan vastauksenne ovat tarkeita ja niista
saatuja tutkimustuloksia voidaan hyddyntdd syopasairaan lapsen vanhemmille
suunnatun vertaistuen kehittAmisessa.

* ok ok

Pyydamme Teitd ystavéllisesti vastaamaan ohessa oleviin kysymyksiin
mahdollisimman kuvaavasti, silla olemme kiinnostuneita juuri teidan
kokemuksistanne. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Kyselyn vastaukset
kasittelemme ehdottoman luottamuksellisesti ja anonyymisti. Vastaukset
havitamme asianmukaisesti tutkimuksen paatyttyd. Vastausaikaa kyselyyn on
23.10.2012 saakka. Mikali Teilla ilmenee kysymyksia tutkimukseemme ja tahan

kyselyyn liittyen, vastaamme mielellamme kysymyksiinne.

YhteistyOsta etukateen kiittéaen,

Noora Hassinen, sairaanhoitajaopiskelija
noora.j.hassinen@edu.ncp.fi
045-1111378

Sanna Roivas, sairaanhoitajaopiskelija
sanna.roivas@edu.ncp.fi
044-2812362



Liite 2 2 (2)

Sahkopostikysely

Kysymykset:

1) Listatkaa paikkoja, joissa olette saaneet kosketusta vertaistukeen:

2) Kuvailkaa mahdollisimman tarkasti, kuinka vertaistuki on auttanut
Teitd jaksamaan arjessa.

3) Kuvailkaa mahdollisimman tarkasti merkittavin kokemuksenne

vertaistuesta.
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Esimerkki tutkimusaineiston teemoittelusta

Tutkimustehtavat:

1. Milla tavalla vertaistuki on auttanut sypaa sairastavien lapsien vanhempia
2. Millaisia kokemuksia sybpésairaiden lapsien vanhemmilla on vertaistuesta.
3. Mista sydpasairaan lapsen vanhemmat ovat saaneet vertaistukea?

4. Muut mahdolliset asiat.

Esimerkki 1. Teemojen muodostaminen.

1) Listatkaa paikkoja jossa olette saaneet kosketusta vertaistukeen:

- Opysin osasto 51: vanhempien kahvihuone, olohuone ja ylipadnsa koko osasto,
vanhemmille tarkoitetut asunnot
- internet

2) Kuvailkaa mahdollisimman tarkasti kuinka vertaistuki on auttanut Teitd jaksamaan
arjessa.

tilanteessa. Tauti ei valttamatta ole sama, mutta se tuska ja huoli on. Vi vaihtaa

. Taudit ovat

kuitenkin omanlaisiaan.

3) Kuvailkaa mahdollisimman tarkasti merkittévin kokemuksenne vertaistuesta.

- minulle merkittavin kokemus oli, kun 18ysimme vihdoin ja viimein samaa tautia
KaliitaIkOKEMUKRSIAMME. Meidan tauti on semmoinen etta kun ei ole muita samaa

tautia kokeneita eika osastolla hoitajillakaan ollut monella taudista kokemusta, niin
kaipasi todella paljon tietoa saman kokeneelta. Ennuste taudilla on huonompi kuin

monissa muissa syovissa, joten BiliCIPOAVAANDEESENAINiaMaaANNGjatURSIANKIR
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Esimerkki tutkimusaineiston teemoittelusta

Esimerkki 2. Alateemojen muodostaminen.

2. tutkimustehtava
- Kyllahan ihminen jaksaa paremmin, kun hanella on muita, jotka ovat samassa
tilanteessa. Harvinaisemmissa diagnooseissa ei monesti valitettavasti [0ydy sita
saman kokenutta vertaistukea. Merkittavin kokemus oli, kun I6ysimme vihdoin ja
viimein samaa tautia sairastavan lapsen toisesta yliopistosairaalasta ja paasimme
vaihtamaan netin kautta kokemuksiamme. Oli helpottavaa péaéasta vaihtamaan
ajatuksia, kun tiesi, etta toinen tietda mista puhutaan.
Alateemoiksi syntyivat alun perin tastéa tutkimustehtavasta:
Tieto, ettei ole yksin
Jakamisen ja ymmarretyksi tulemisen merkitys
Yhdessaolo
Ahdistuksen lieventyminen toisten kokemuksia kuulemalla
Ystavyys- ja tuttavuussuhteiden syntyminen
Naista alateemoista syntyi lopulta suurempi aihekokonaisuus, joka nimettiin jakamisen ja

samaistumisen kokemukseksi.



Kuvio 1.

Liite 4

Kokemusten jakaminen

Yksindisyydentunteen

helpottuminen

Molemminpuolinen

ymmértdminen

Henkisten voimavarojen

lis88ntyminen

Usko tulevaisuuteen

Kokemus, ettei ole yksin

—-*akamisen jaymmarretyksi

Ei saatavilla, huono

kokemus

Jarjestojen kautta

Osastollaomaehtoisesti

popesumsomermce

Osastonulkopuolinen

omaehtoinen

Puhelin

Pohjois-Suomenhuono

saatavuustilanne

Sairaalantukiryhmat vain

sairaalajaksoilla

Eri-ikaiten lasten

vanhemmille suunnattua
vertaistukea

Irrottatuminen lapsen
sairaudesta

Samanlaisten tapausten
etsiminenvanhempien

vastuulia




