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Tassa tutkielmassa tarkastelun kohteena ovat kroonista suolistotulendusta sairastavien 18-35 -
vuotiaiden nuorten alkuisten kokemukset sosiadlisesta tuesta.  Aihetta  |8hestyt&an
kokonaisvaltaisesti neljan tutkimuskysymyksen voimin. Laagjaan lahestymistapaan siséltyvét
sosiaalisten verkostojen kartoitus, kokemukset sosiaalisen tuen saamisesta ja tarvitsemisesta,
sairastamisen vaikutukset sosiaaliseen verkostoon ja olemiseen siina seké sairastamiseen liittyvét
tunnekokemuk set.

Tutkielman keskeinen kasite on sosiaalinen tuki ja sen myotd myos sosiadinen verkosto.
Sosiaalinen tuki maarittyy erddnlaiseks ylakasitteeks, joka pitéd sisdlléén varsin erilaisia tuen
muotoja, esimerkiks aineellisen ja emotionaalisen tuen. Tuen antajia puolestaan ovat kaikki
sellaiset henkil6t, jotka sairastunut itse tdlaisiksi mieltdd ammattiauttgjista ystéviin ja perheesta
vertaistukeen. Lisdksi on olennaista, ettd positiivisen kokemuksen ohella huomioidaan myds
negatiiviset kokemukset sosiaalisesta tuesta.

Kyseessa on kvantitatiivinen tutkielma, jonka aineisto Kkeréttiin internetiin  sijoitetulla
kyselylomakkeella kevédlla 2010. Kyselysté tiedotettiin sairastavien verkkokeskusteluyhteisissa ja
muussa ai heeseen liittyvassa ryhmassi.

Tuloksena saadaan selville, etta yleisesti ottaen kroonista suolistotulehdusta sairastavat nuoret
aikuiset kokevat tarvitsevansa sairaudessaan eniten aineellista ja emotionaalista tukea. Kuitenkin
tulokset osoittavat myos, etta erilaisissa tilanteissa olevien henkildiden tuen tarpeet ovat erilaisia
Itsestddn selvda ei ole, ettd tukea mydskaan halutaan aina ottaa vastaan. Moni nuori aikuinen kokee
sairastamisen vaikuttaneen hanen sosiaaliseen verkostoonsa ja siina toimimiseen. Vaikutukset ovat
konkreettisia liittyen esimerkiksi joustamiseen tyossd ja opiskelussa, harrastuksissa seka
perheenperustamissuunnitelmissa. Myds sairauden positiivisia vaikutuksia tunnistetaan eika
sairautta ndhda yleisesti esteenda tai hankaluutena esimerkiks parisuhteen toimimisessa tai
solmimisessa. Sairastamiseen liittyy tyypillisesti ainakin pelon, huolestuneisuuden ja vasymyksen
tuntemuksia siitd huolimatta, ettéa usko hyvéan tulevaisuuteen el ole kokonaan jarkkynyt. Lisdksi
huomattiin, ettd vahdinen tarjolla oleva tuki yhdistyy selvésti niin kokemukseen sairauteen
liittyvasta yksindisyydesta kuin vaikeuteen hallita sairauteen liittyvia negatiivisia tuntemuksia.

Avainsanat: sosiaalinen tuki, sosaalinen verkosto, nuori aikuinen, pitkaaikaissairaus
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1. JOHDANTO

Diagnoos jostakin pitk&aikaissairaudesta tarkoittaa yksinkertaistettuna sitg, etta sairaus tyypillisine
oireineen ja mahdollisine l&&kityksineen  kulkee mukana sairastuneen  eldméssa
Pitkaaikaissairauksiin voidaan lukea monenlaisia tautgja sydvista autoimmuunisairauksiin.  Kuka
tahansa voi sairastua idsta ja elaméantilanteesta riippumeatta. Sairaus saattaa vaikuttaa sairastuneen
sosiaaliseen eldmaén ja olemiseen. Voi olla, ettd mahdollisuudet osallistua totuttuihin
aktiviteetteihin rajoittuvat joko véliaikaisesti tai pysyvasti. Voi myos olla, ettd muut ihmiset
vieroksuvat sairastunutta. Toisaalta on epailemétta selvag, etta seuraa, tekemista ja tukea tarvitaan.

Taloin asetelma on ristiriitainen.

Taman tutkielman kohteena ovat kroonista suolistotulehdusta sairastavien nuorten akuisten
kokemukset sosiaalisesta tuesta. Nuoret aikuiset méaritelldan tassa tutkielmassa 18-35 -vuoden
ikdisiksi. Tutkielmassa ollaan kiinnostuneita nimenomaan sairastavien omista kokemuksista ja
nékemyksistd, joita tavoitetaan lomakekyselylld. Sosiaalisen tuen liséksi keskeinen kasite on
sosiaalinen verkosto. Sosiaalinen verkosto kasitetddn tassd tutkielmassa lagjasti ylettyen
ammattilaisverkostoista perheeseen, ystaviin ja vertaistukeen. Sosiaalisen tuen gjatellaan puolestaan

olevan néista verkostoista yksil6lle suuntautuvaa tukea eri muodoissaan.

Nuorten akuisten kokemustiedosta pyritddn tekemdan huomioita koskien esimerkiks koettua
yksindisyyttd, tukipilareita ja vertaistukea. Erilaisille kokemuksille annetaan tilaa tarkoittaen sitg,
etta positiivisten kokemusten rinnalla myds negatiiviset kokemukset sosiaalisesta tuesta néhdaan
sosiaalisen tuen kokemuksina. Sosiaalityon lagjalla tutkimussektorilla tutkielma sijoittuu terveytta,
toimintakykya ja sairautta kasittelevdle terveyssosiaaityon saralle. Toisadta kysymysta
sosiaalisesta tuesta voidaan pitda sosiaalityon kannalta lagjalti relevanttina.

Tutkijan position ohella olen oman tutkimukseni kohderyhméa, silla lukeudun néihin kroonista
suolistotulehdusta sairastaviin nuoriin aikuisiin. Sairastuttuani luin tuki- ja edunvalvontajérjestt
Crohn ja Colitis ry:n keskustelupalstaa internetissi ja kiinnitin huomiota siihen, etta kirjoittajilla
tuntui olevan kovin erilaisia kokemuksia esimerkiks l&hipiiriltédn saadusta tuesta ja
suhtautumisesta. Lukemani kokemukset heréttivat mielenkiintoni ja innostivat tekema&an tutkimusta
aiheesta. Kroonista suolistotulendusta sairastaa tilastojen mukaan yli 30000 suomalaista ja

tyypillinen ik&a sairastua on nuori aikuisuus.



2. SOSIAALINEN TUKI, VERKOSTO, PITKAAIKAISSAIRAUS JA
NUORI AIKUINEN

2.1 Sosiaalinen tuki ja sosiaaliset ver kostot

Nutbeam (1986) on yhteisollisyyttd korostavassa médritelmassddn nimennyt sosiaalisen tuen
yhteisdjen yksildille ja ryhmille tarjoamaksi avuksi, joka auttaa niitd selviytyméan negatiivisista
tapahtumista ja muista rasitusta aiheuttavista elaméntilanteista. Apua antavia yhteisoja voisivat olla
esimerkiksi perheet tai ystavapiirit. Eré8ssi toisessa madritelmassa sosiaalinen tuki on puolestaan
madritelty yleisimmin ihmisten véliseks vuorovaikutukseksi, jossa he seké antavat etta saavat tukea
(Kumpusalo 1991, 14).

Kumpusalon (1991, 14) mé&éritelmaan kuulu myds sosiaalisen tuen lgjien jaottelu, jonka mukaan
lajeina erotellaan henkinen, emotionaalinen, toiminnallinen, tiedollinen ja aineellinen tuki.
Henkiseen tukeen luetaan kuuluviksi esimerkiksi yhteinen uskomus ja filosofia. Emotionaalista
tukea ovat puolestaan empatia ja kannustus. Toiminnalliseen tukeen luetaan muun muassa
kuntoutus ja kuljetukset. Tiedollisesta tuesta mainitaan neuvot ja opastus ja aineellisesta tuesta
apuvélineet ja ladkkeet. Sosiaalinen tuki voidaan siis nain mieltda ylakasitteeksi, joka pitéa sisdlaan

viisi alaluokkaa. Kyseinen ndkemys sosiaalista tuestaon varsin lagja.

Sosiaalista tukea méaariteltéess on puututtu erilaisten lajien liséksi siihen, mista tuki kulloinkin
tulee. Talloin keskustellaan tuen lahteista. Kumpusalo (1991, 14) huomauttaa, etta tuki voi olla
jarjestelmén kautta kulkevaa tukea tai vaihtoehtoisesti suoraa tukea henkildlta toiselle. Han haluaa
kiinnittda erityista huomiota l&hiverkon tarjoamaan tukeen, joka on hyvin olennaista ” yhteiskunnan
tarjoaman epasuoran ja kohdistumattoman tuen” lisdksi. Cassel (1976) puolestaan on klassiseksi
nimitetyssa tyossdan hahmotellut sosiaalisen tuen |ahteitéa portaittain perustuen antajan ja saajan
véliselle laheisyydelle. Ensimmaéinen porras on ”perhe, 1&8himmét”, toinen "ystavét, tyotoverit,

naapurit” ja kolmas puolestaan ” viranomaiset, julkiset ja yksityiset palvelut”.

Erilaiset Igjit ja l8hteet voidaan mieltda sosiaalisen tuen ominaisuuksiksi. Y hta térkedd on kuitenkin
tarkastella tukea sen sagjan nékokulmasta. Taloin keskeisimmiks tuen ominaisuuksiksi nousevat
tuen méara ja laatu. Viestintgprosessga tutkinut Mikkola (2006) korostaa, etté niin tuen laatua kuin

madraakin voi arvioida tuen sagja itse. Jaottelun havaittuun ja saatuun tukeen on térkea. Havaittu



tuki on sellaista tukea, jonka tuen tarvitsija tuntee olevan saatavilla. Saatu tuki sitéa vastoin on
todeksi tulluttatukea, jonka tuen tarvitsija kokee jo saaneensa. (Mikkola 2006, 33-34.)

Moniulotteisuus kuvaa sosiaalisen tuen kasitettd, koska niin tuen tyyppi, léhde kuin méarékin ovat
muuttujina huomioonotettavia. Moniulotteisuudesta johtuen tuen mittaaminen on ongelmallista ja
tutkiminen hankalaa. (Peltonen 1994, 44.) Myo6s Somerkivi (2000, 59-60) toteaa, ettd sosiaalisen
tuen médrittely ja operationalisointi on ollut kirjavaa. Kriittissmman nakokulman mukaan
sosiaalisen tuen tutkimuksilla on tuotettu vain virtaviivaistettu ja normatiivisuuteen vivahtava
kasitys koko asiasta.

Kumpusalon (1991, 14) tavoin on olennaista ymméartda myos se, ettd sosiaalisen tuen kéasite on
sisdlloltaan lahtokohtaisesti positiivinen. Kuitenkin vastaanottgjan kasitykseen tuesta voi toisinaan
latautua myOs negatiivinen sdvy, mihin viitataan puhuttaessa esimerkiks painostuksesta,

sosiaalisesta vastustuksesta tai 88rimmill&én jopa sorrosta.

Sosiaalinen verkosto puolestaan voidaan gatella potentiaaliseks sosiaalisen tuen lahteeks.
Tutkimustytssa sosiaalisen verkosto on operationalisoitu esimerkiksi verkoston kooksi ja
kontaktien tiheydeksi. Verkoston koko sindnsa ei kuitenkaan kerro kaikkea, koska pelkastéén
yhdeltdkin ihmiseltd voi saada merkittévaa sosiaalista tukea. (Lehto-Jarnstedt 2000, 18.) Verkoston
voi ndhda ikdan kuin sosiaalisen tuen rakenteellisena pohjana. Seikkula (1996, 17) haluaa kiinnittéa
huomiota siihen, etta kirjallisuudessa namé kaksi kasitetta nahdaén usein toistensa synonyymeing,

vaikka kasitysta onkin pidettava virheellisena.

Pattison ja Pattison (1981, 135-136) ovat teorioissaan jarjestaneet yksilon verkoston viiteen
vyohykkeeseen, jonka eri tasoilla vuorovaikutusta tapahtuu. Vyohykkeet ovat nimeltdan
henkilokohtainen vyohyke, 18heinen vydhyke, tehokas vydhyke, nimellinen vybhyke ja lagennettu
vyOhyke. Kéasitteen kaytdssa onkin syyta tehda vastaavanlaisia tarkennuksia, koska Somerkiven
(2000, 18) huomion mukaisesti sen kayttd on helposti epatarkkaa ja silla voidaan viitata yhtdlailla
niin téarkeimpiin ihmissuhteisiin kuin kaikkiin niihin ihmisiin, joiden kanssa yksil6é ylipadtdan on

tekemisissi.

Kasitteen erilaiset merkitykset on syyté tiedostaa, mutta moninaisuudesta ei kuitenkaan ole syyta
tehda ylipdasematonta kasitteellistd ongelmaa. Seikkula (1996, 27) korostaa sitd, ettd sosiaalisen

verkoston merkitys rakentuu aina sen padhenkilon mieless. Hanen mukaansa sosiaalista verkostoa



el voida palauttaa ympériston ominaisuudeksi. Ajatus voitaisiin ehka tiivistéd siten, etta sosiaalista
verkostoa kartoittaessa on olennaista se, miten paahenkild ympérill&an olevat ihmiset nékee ja

millaisen roolin han heille antaa.

Sosiaalisen verkoston kasitteen historia on paikannettu kahtaalle. Ensiksikin kasitetta kaytettiin
sosiaaliantropologisissa tutkimuksessa 1950-luvulta ldhtien ja toisekseen 60 -luvulta l&htien
kehittyneessa verkostoterapiassa. (Seikkula 1996, 24-25.) Kasitteen kayttbonottajana pidetdan
englantilaista sosiaaliantropologia John A. Barnesia, joka norjalaista kalastgjayhdyskuntaa
tutkiessaan gjatteli voivansa kuvata yhteison ihmissuhteita verkon tai verkoston termillé (ks. esim.
Somerkivi 2000, 58). Kumpusalo (1991, 18) kirjoittaa puolestaan sosiaalisen tuen
tutkimusperinteen ponnistavan jo 1940 -luvun Y hdysvalloista. Sosiaalisen ympériston, sosiaalisen
tuen ja yksilon terveyden valisia suhteita tarkastellut tutkimus on Peltosen (1994, 63) mukaan alun
pitéen virinnyt 1960 — ja 1970 — luvulla.

2.2 Pitk&aikaissair aus ja sosiaalinen tuki

Kantola (2009, 17) kirjoittaa, ettéa sosiaalitieteiden nékokulmasta terveys on yksi osa ihmisten
hyvinvointia ja turvallisuuden kokemusta. Siltala (2003, 252, 254 ja 257) kuvaa ruumiilliseen
sairauteen liittyvan kasittamattomyyden, outouden ja vierauden kokemuksia sekd avuttomuuden
tunteita. Toisaalta sairaus ja sairastaminen voidaan ndhdd myds prosessing, johon mahtuvat myo6s
ilo, toivo, kiintymys ja helpotus. Joka tapauksessa sairaus saattaa sekoittaa eldmaa radikaalistikin.
Se saattaa tuntua viholliselta, joka raunioittaa elamiselle valttamatonta jatkuvuuden tunnetta
Sairastumigta voidaan agjatella myos kriising, joka sisdltéd samanaikaisesti niin vanhemmuuden,

parisuhteen, perheen, tydyhteison kuin ystavapiirin kriisin.

Mikkolan (2006, 41) mukaan sosiaadlinen tuki edistda sairauden kanssa selviamista vahentamalla
siihen liittyvda psyykkista kuormitusta. Somerkivi (2000, 69) viittaa samaan asiaan todetessaan
tutkimusten osoittaneen, etta sosiaalisen tuki edistéa niin fyysistd, psyykkistd kuin sosiaalistakin
toipumista. Sairastuminen ja sairastaminen voidaan ndhdda nimenomaan negatiivisena
elamantapahtumana, jonka myotd henkild tarvitsee ympérilleen tukea. Jonkinlainen

yhteisollisyyden ihannetapaus voisi olla se, missa yhteisd apua tarjoten kerdantyy sairastuneen



ympéarille, mikali tdma apua ilmaisee tarvitsevansa. Myds SLE' -potilaiden elaménkulkua

helppouteen tai vaikeuteen ndytti vaikuttavan saatu tuki.

Sosiaalisen tuen k&antbpuolta e kuitenkaan sovi jattda huomiotta. Somerkivi (2000, 71-72)
huomauttaa vammautuneita tutkiessaan, ettd annettu tuki voi liiallisuudessaan ja vaéréaikaisena
my6s edesauttaa riippuvaisuutta ja vdhentdd omatoimisuutta.  Saatu tuki voidaan kokea
lohduttavana, kannustavana, loukkaavana ja tukahduttavana. Myds Kumpusalo (1991, 17 ja 21)
korostaa oikean hetken térkeyttd Tuenannon tulisi sijoittua hetkeen, jolloin henkilén voimavarat
ovat a&rimmilleen huvenneet. Liiallinen ja/tai heikkolaatuinen tuki on ongelmallista, koska se
pakottaa potilaan sairaan rooliin. Nivelreumapotilaiden masennusta tutkineet Revenson ym. (1991)
kirjoittavat sosiaalisesta tuesta ”kaksiterdisend miekkana’. Kielikuva viittaa gjatukseen gitg, etta
kasite jakautuu kaytanndssa seké positiiviseen tukeen (positive support) ettéd ongelmalliseen tukeen
(problematic support). Erityisen mielenkiintoinen on Revensonin ym. (1991, 810) havainto siita,

etta potilaat kokevat saavansa seka positiivista etté ongelmallista tukea samoista verkostoistaan.

2.3 Krooninen suolistotulehdus nuorilla aikuisilla

Nuoruusvuosia pidetéén yleensa ajanjaksona, jolloin ihmiset nauttivat peréti poikkeuksellisen
hyvasta terveydesta (Koivusilta & Rimpela 2000, 159). Pitkdaikaiset tai pysyvét sairaudet ja
vammat eivét silti ole kovinkaan tavattomia edes nuoremmissa ikaluokissa. Kansallisessa nuorten
aikuisten terveystutkimuksessa neljasosa vastanneista 18 - 29 -vuotiaista suomalaisnuorista ilmoitti
ainakin yhdesta tyo- tai toimintakykya vahentdvasta pitkdaikaisestatai pysyvasta sairaudesta, viasta,
vaivasta tal vammasta (Koskinen ym. 2005, 77). Kaiken kaikkiaan nuoret aikuiset vois siis ndhda
ryhméng, joka sairastaa siitd huolimatta, etta toisinaan agjatellaankin, ettd sairaus kuuluu eldamaan

vasta mybhemméassa vaiheessa.

Kroonista suolistotulehdusta (LI TE 1) sairastavien nuorten aikuisten mééra ei ole tarkasti tiedossa.
Jonkinlaista osviittaa antaa kuitenkin sairastavien lukumédra yhteensd. Tulehduksellisia
suolistosairauksia sairastaa Suomessa noin 30 000 henkil6a ja mé&ard on kasvussa (Crohn ja Colitis
ry:n lehdistotiedote 15.5.2008). Sairastavien 18-35 -vuotiaiden méaréa arvioitaessa on syyta ottaa

huomioon se, ettd sairaus on nimenomaan nuorten aikuisten tauti. Nuorten aikuisten taudiksi

! SLE di systeeminen lupus erythematosus on krooninen autoimmuunitauti, joka voi oireillaeri pualilla

elimistoa.



nimeaminen johtuu siita, etta sairaus puhkeaa tyypillisesti 15-35 -vuoden idssa (Crohn ja Colitis
ry:n 1BD-opas).

Nuorten ja nuorten akuisten kokemuksia haavaisen paksusuolen tulehduksen sairastamisesta
tutkineet Brydolf ja Segesten (1996, 41-42) kertovat artikkelissaan sairastamiseen liittyvia
kokemuksia. Télaisina mainitaan sairaudesta ja hoidoista johtuva energisyyden puutos, ahainen
paino ja toisadlta nopea painon lisdantyminen. Artikkelin mukaan fyysiset muutokset johtavat

helposti monenlaisiin psyykkisiin seurauksiin.

Y htend kehitystehtavan kasitteen keskushahmoista pidetéén Robert J. Havighurstia (1953), joka
pohti ik&an liittyvia ympéaristdn ja yhteiskunnan asettamia sosiaalisia odotuksia. Esimerkiksi 23 ja
35 ik&vuoden véliseen jaksoon eli nuoren aikuisuuden kehitystehtaviin on mééritelty elaméantoverin
valitseminen, perheen perustaminen, yhteisen talouden hallinta, tydelamdan osallissuminen ja
tyouralla eteneminen ja kansalaisvelvollisuuksien omaksuminen (Kuusinen 1995, 314-316). Onkin
epdilemétta selvad, ettd nuoren aikuisen eldméssi tapahtuu edmankulun ja kehitystehtavien

nakokulmasta paljon perustavanlaatuisia muutoksiks jasiirtymiks kutsuttavia el&mantapahtumia.

Mita tdma sitten voi merkitd sairastamisen ja tuensaannin kannalta? Ainakin Lehto-Jarnstedtin
(2000, 21) tiivistéa asian Siten, etta sosiaadlisten suhteiden muuttuessa myos tuen muodot vasta
hakevat aikuisuudelle tyypillistd muotoaan. Voitaneen gjatella, etta nuoret aikuiset saattavat olla
sosiaalista tukea tarvitessaan erityisen haavoittuvassa asemassa. Samalla on ehka niin, ettei
ik&kauteensa liittyvien kehitystehtavien toteuttaminen ja pitk&aikaissairastaminen ole nuoren

aikuisen kannalta se kaikista helpoin yhdistelma.

2.4 Aikaisempi tutkimus

Sosiaalinen tuki ja sosiaalinen verkosto ovat paljon kéytettyja kasitteitd ja ruodittuja aiheita
esimerkiksi verkoston tuen merkitysta erilaisten sosiaalityon auttamismenetelmien kannalta
Sosiaalisen verkoston yhteyksia myos sairastamiseen ja erilaisiin sairauksiin on tutkittu. (Seikkula
1996, 33, 36-37.) Kuitenkin voidaan yleisesti ottaen kummeksua sitg, kuinka vahan suomalaisessa

yhteiskuntatieteessd on menneind vuosikymmenina tehty terveystutkimusta (Kantola 2009, 17).



Kantola (2009, 17) huomauttaa kuitenkin mygs, ettd viime vuosina erilaisten kroonisten sairauksien
"V akavan sairauden merkitys eldménkulussa - esimerkkind SLE”. Siina tarkastellaan kvalitatiivisia
aineistoja kéyttéen harvinaisen autoimmuunisairauden roolia eri-ikaisten naisten elamankulussa.
Tutkimuksen yhtend lagjana osa-adlueena tarkastellaan myds psykososiaalista tukea. Keskeisin
tutkimustulos aiheesta on se, ettd saatu tuki koettiin yleisesti puutteellisena. Lehto-Jarnstedtin
(2000) vaitoskirja puolestaan kasittelee syOpapotilaiden kokemuksia keskittyen psyykkiseen
stressiin ja sosiaalisen tukeen. Tutkimuksessa peréti kehitetéén uusi potilaan kokemia tukitekijoita
mittaava menetelmé. Keskeisena tuloksena sosiaalisesta tukea koskien todetaan, ettd ihmissuhteista
saatu tuki auttaa sairauteen liittyvan stressin paremmassa hallinnassa. Téallaisten tutkimusten
ansiosta myods kroonista suolistotulehdusta sairastavien kokemuksia on mahdollista peilata

aikaisempiin tutkimuksiin ja niiden tuloksiin.

Nimenomaan kroonista suolistotulehdusta sairastavien elémanlaadusta ja kokemuksista on myos jo
olemassa jonkin verran tutkittua tietoa. Osa tiedosta on saatu epdtieteellisilla kyselytutkimuksilla,
jollaiseksi luetaan esimerkiksi Crohn ja Colitis ry:n tekema Kkyselytutkimus sairastavien
tukipilareista (ks. Seppéld 2007). Loysin yhden tieteellisen tutkimuksen, jossa kohteena ovat
kroonista suolistotulehdusta sairastavat (ks. Brydolf ja Segesten 1996) ja kyseinen sairaus on ollut
my6s opinndytetdiden aiheena (esim. Nuutinen 1991). Kuitenkin kasitykseni on, ettel kroonista
suolistotulendusta sairastavien sosiaalisen tuen kokemuksista ole aiemmin tehty tieteellista
tutkimusta.



3. TUTKIMUSAINEISTON HANKINTA JAMENETELMAT

3.1 Tutkimustehtava

Tutkielman tarkoituksena on sdlvittédd kroonista suolistotulehdusta sairastavien nuorten aikuisten
kokemuksia sosiaalisesta tuesta.

Tutkimuskysymyksiné esitetéén seuraavat:
- Millaisia sosiaalisia verkostoja kroonista suolistotulehdusta sairastavilla nuorilla aikuisilla
on?
- Millasta sosiaalista tukea he kokevat verkostoistaan saavansa jatarvitsevansa sairautensa
kanssa el &essaan?
- Onko sairastaminen vaikuttanut sosiaaliseen verkostoon ja olemiseen siing?
- Millaisiatunnekokemuksia sairastamiseen ja sairaana olemiseen liittyy?

Tuen antgjia gjatellaan olevan kaikki sellaiset henkil6t, jotka sairastunut itse tdlaisiksi mieltéa
ulottuen ammattiauttgjista ystaviin ja perheestad vertaistukeen. Tutkimustehtdvdd rajaa se, etta
tutkielmassa keskitytéaén sosiaaliseen tukeen ja verkostoihin ensisijaisesti sairastamiskokemuksen
ndkokulmasta. Asetelma pyrkii rgjaamaan ulkopuolelle henkildiden muut sosiaalisen elaman
kokemukset.

3.2 Kyselylomakkeen laatiminen ja aineiston hankinta

Aineisto kerdttiin kyselylomakkeella (LIITE 2). Lomake koostui neljasté osiosta, jotka perustuivat
neljalle tutkimuskysymykselle. Ensimméisen oson kysymykset koskivat vastagjan sosiaalista
verkostoa, toisen osion kysymyksissd keskityttiin saatuun ja tarvittuun sosiaaliseen tukeen,
kolmannessa selvitettiin  sosiaalisessa verkostossa mahdollisesti tapahtuneita muutoksia ja
neljdnnessa sairastamiseen liittyvid tunnekokemuksia. Naiden lisdksi kysyttiin taustatietoja ja
palautetta kyselysta Eniten tilaa lomakkeessa annettiin sosiaalisen tuen kysymyksille. Kysymyksia

sellaisia, joissa vastausvaihtoehdot oli annettu valmiiksi.



Lomakkeen kysymykset ja vastausvaihtoehdot laadin omista ideoistani tukeutuen
tutkimuskirjallisuuteen. Kyselylomaketta testas ja kommentoi kaks yliopistotutkijaa, kolme
henkil6a lahipiiristéni sek& liséksi seitseman kohderyhmé&an kuuluvaa henkildd Kommenttien
pohjalta hioin lomakkeen lopulliseen muotoonsa.

Kyselylomakkeen sijoitin internetiin ja se oli sijoituspaikassaan 22—31.1.2010 eli viikon gjan. Tein
lomakkeen kayttéen Mr. Interview -kyselysovellusta Informoin halukkaita vastagjia laittamalla ns.
vastaamiskutsu kahdelle internetissa toimivalle keskustelupalstalle. Palstat olivat Crohn ja Colitis
ry:n  keskustelupalsta sekd Huulenheitto  -keskusteluyhteisd.  Kutsujen — sijoittamiseen
keskustelupalstoille pyysin asianmukaisesti luvat yllépitgjilta. Lisdks lahetin henkilokohtaiset
vastaamiskutsut Facebookissa toimivaan |BD-Suomi -ryhmittymaan liittyneille jasenille.

Molemmilla keskustelupalstoilla on rekisterdityneitd kayttgia Crohn ja Colitis ry:n
keskustelupalstalla oli helmikuussa 2010 kayttgjia 2202, joista luonnollisesti vain osa kayttda
palstaa aktiivisesti. Néiden liséksi sivustolla k&y kuitenkin rekisterdityméttomia vierailijoita
Huulenheitto -pastalla kéayttdjia oli selvasti véhemman eli 135 henkiloa. Palstalle pédsy vaatii
rekisterditymisen, joten vieraileminen ei ole mahdollista. Talla palstalla keskustelu on kuitenkin
vilkasta. Facebookin IBD-Suomi -ryhmittyméssd oli jasenia 175, joita kaikkia tavoittelin
henkilokohtaisella jarjestelman kautta lahetetylla viestilla

Kyselylomakkeen taytti yhteensa 107 vastagjaa. Lisdksi kyselya kavi tarkastelemassa 57 henkil 64,
jotka eivat kuitenkaan tayttaneet lomaketta. Tulkitsen heidan palanneen vasta mydhemmin
tayttdmadn lomakkeen tal jattaneen kokonaan vastaamatta esimerkiks vyli-ikdisyyden takia
Tutkielman perugoukko koostuu niisté 18-35 -vuotiaista henkil6istg, jotka kayttavat yllamainittua
kahta keskustelupalstaa tai ovat jasenind Facebookin ryhmittyméssa.

3.3 Aineiston analyys

Suoritin aineiston analyysin SPSS Statistics 17.0 -ohjelmalla. Tilastollisista menetelmista paéosassa
oli rigtiintaulukointi. Rigtiintaulukoinnin ideana on muuttujien jakaumien ja niiden valisen
riippuvuuden tutkiminen. Kaytanndssa selvitetéddn esimerkiksi sitd, eroavatko miehet ja naiset
jonkin mitatun asian suhteen. Valitsin rigtiintaulukoinnin, koska halusin nimenomaan tarkastella

yhden muuttujan jakaumaa toisen muuttujan luokissa. Ristiintaulukointien tilastolliseen



merkitsevyyteen liittyen tein x*-testejg, jotka kertovat kuinka todennakoista on, ettd otoksessa

havaitut erot ovat olemassa myo6s perusjoukossa.

Ennen rigtiintaulukointia rakensin  summamuuttujia. Summamuuttujaan tiivistyy tietoa ja se
rakennetaan dSiten, ettd yhdistetddn useita samaa iImiotd eri tavoin mittaavia muuttujia
(KvantiMOTV  Rigtiintaulukointi). Muodostin  summamuuttujat  keskiarvomenetelmalld, mika

tarkoittaa, ettdlaskin usean muuttujan havaintoarvosta aina keskiarvon.

useaan véaittamaan. Halusin muodostaa tuntemuksia koskevasta patteristoista summamuuttujia, ja
tahan tarkoitukseen kéytin padkomponenttianalyysia. Padkomponenttianalyysia voi pitda
erinomaisena apuvalineend summamuuttujien muodostamisessa. Kaytannossa analyys tarkoittaa
Sitd, ettd tietokoneohjelma etsii suuresta muuttujien joukosta muuttujakokonaisuuksia, jotka
korreloivat keskengan. Ohjelman tekemén alustustyon pohjalta tutkija tulkitsee tulokset, muodostaa

janimedd summamuuttujat.

3.4 Aineiston kuvailua

Selvasti suurin osa (85 %) kyselyyn vastanneista on naisia. Lukuméaéraisesti heitd on 91 ja miehid
puolestaan 16. |kansi puolesta vastagjat ovat painottuneet vanhempaan ikaluokkaan (taulukko 1).
Miltel puolet (47 %) vastagjista on idltdan 30 vuotta tai enemman.

TAULUKKO 1. Ikgjakauma (N ja %)

N %

karyhmat 1991 - 1985 (18 - 24 v.) 22 21
1984 - 1980 (25 - 29v.) 35 33

1979 - 1974 (30- 35V.) 50 47
Y hteensi 107 100

Kaupunkien keskustat ja esikaupunkialueet tai kaupunkildhiét ovat asuinpaikkoina selvasti
yleisempia kuin kuntakeskukset, muut tagjamat tai maaseudun haja-asutusalueet. Yleisinta (51 %)

on asua esikaupunkialueellatai kaupunkil&hiossa.

10



Kyselyyn osallistuneiden koulutustaustat vaihtelevat, mik& on luontevaa, koska kyse on nuorista
aikuisista. Vastagjista 40 % ilmoittaa, etta takana ovat t&ssa vaiheessa toisen asteen opinnot. 12 %
nuorista aikuisista on suorittanut myds jonkin opistoasteen koulutuksen ja perédti 41 % on jo
suorittanut jonkinasteisen korkeakoulututkinnon. Eldmantilanteista puolestaan yleisin on ansiotyo,
jossa on 45 % kaikista vastagjista. Tama suhteellisen suuri osuus selittynee sillg, etta vastagjista
moni on jo vahan vanhempi nuori aikuinen. 19 % vastagjista opiskelee ja 16 % on tyottomina tai
pakkolomalla. Loput ovat sairaslomalla tai kuntoutustuella, kotivanhempina tai jossakin muussa
elamantilanteessa.

Asumismuodoissa vaikuttaa olevan kolme perusvaihtoehtoa. Vastagjat asuvat joko lapsettomassa
avo-/avioliitossa (36 %), yksin (33 %) tai avo-/avioliitossa, jossa on lapsia (21 %). Vain 11 %
ilmoittaa asuvansa jotenkin muuten. Kun kysyttiin, seurusteletko tai oletko avo-/avioliitossa
nuorista aikuisista selvasti suurin osa (68 %) nuorista alkuisista vastasi myontavasti. [Imoitetut
nykyisen kumppanin kanssa yhdesséologjat hajoavat melkoisesti: lyhimmilléén yhdessé on oltu 0,5

vuottaja pissmmilléén 20 vuotta. Tahanastisen yhdessdolon keskimaarainen aika on 2,5 vuotta.

Tasan puolella vastagjista on Colitis ulcerosa ja puolestaan Crohnin tauti on hiukan harvemmalla
(36 % kaikista). Naiden liséksi on joitakuita, joilla sairauden vuoksi on tehty J-pussi tai avanne,
valimuotoisen sairauden diagnoosin omaavia ja muita. Diagnoosi vastagjilla on ollut vahimmillaan
alle vuoden ja enimmilldan 19 vuotta. Miltel puolet (48 %) ilmoittaa saaneensa diagnoosin kuluneen
kolmen vuoden sisdlla. Tama el yllatd, kun kyseessa on nimenomaan nuorten aikuisten sairaus.
Keskimaaraisesti kyselyyn osallistuneiden sairaus on kestényt kuusi vuotta. Vastagat jakautuvat
miltel tasan kahtia sen suhteen, onko heilla suolistotulehdussairausdiagnoosin lisdksi muitakin

diagnoosegja.

Kysyttéessa omaa kokemusta sairauden vaikeustasosta on vastagjille tyypillista (45 %) nimeta oma
sairaus keskivaikeaks. Seka lievasta taudigta etté vaikeasta taudista ilmoittaa yht& usea eli noin
viidesosa kaikista kyselyyn osallistuneista. Miltei kaikki vastagjat (92 %) kayttévéat sairautensa
hoidossa toistaiseksi voimassa olevaa l|adkehoitoa. Viidesosa vastagjista on tarvinnut myos

leikkaushoitoa ja puolestaan ruokavaliohoitoa ilmoittaa yll&pitavansi 36 % vastagjista.

Seitseman kymmenesta vastagjasta pitéa fyysista terveyttdan kokonaisuudessa joko keskitasoisena
ta melko hyvand. Huomionarvoista lienee se, ettd osuus on melko suuri, vaikka kyse on kroonista

sairautta sairastavista ihmisistd. Kokemus fyysisesta terveydesta voidaan kuvata myos siten, etta
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keskitasoisena terveyttddn pitdvia on suurin osa ja loput vastagjat jakautuvat normaalijakauman
mukaisesti molemmin puolin ulottuen my6s déripdihin. Lisdksi, 73 % vastagjista pitda puolestaan
henkistd hyvinvointiaan keskitasoisena tai melko hyvana Kuitenkin melko huonosta ta erittéin
huonosta henkisen hyvinvoinnin olotilasta raportoi 22 %:a nuorista aikuisista.
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4. TULOKSET

4.1 Sosiaaliset ver kostot

Kyselyn ensmmdisessd osiossa selvitettiin, millaisia sosiaalisia verkostoja kroonista
suolistotulehdusta sairastavilla nuorilla aikuisilla on. Kuvaan vastaukset kahteen keskeiseen
kysymykseen suorin jakaumin ja kerron sen jalkeen niiden yhteyksista taustamuuttujiin sukupuoli ja
elamantilanne. Alkajaisiksi analysoin vastagjien nykyisia suhteita lapsuudenperheensa jaseniin eli

aitiin, isaan, sisaruksiin ja muuhun mahdolliseen perheeseen kuuluneeseen henkilGon.

Aiti on hyvin suurelle osalle (84 %) nuorista aikuista joko melko laheinen tai erittdin laheinen.
Loput kuvaavat aitisuhdettaan neutraaliksi, etdiseksi ja muutamilla ei ole é&itid lainkaan. 1sat
puolestaan ilmoitetaan diteja harvemmin (60 %) laheisiksi. Tassd yhteydessa on mainittava, etta
verrattain moni (20 %) valitsee isdsuhdettaan kuvatessaan neutraalin vastausvaihtoehdon: el etéinen

eiké |dheinen. Vastagjista 12 % ilmoittaa, ettéaisi on etéinen tai hyvin etéinen.

Myo6s laheisin sisarussuhde kuvataan tyypillismmin melko tai hyvin laheiseksi, kun 70 %
vastagjista |0yté8 vastauksensa naista vaihtoehdoista. Seuraavaksi laheismmasta sisarussuhteesta
kysyttéessa yli puolet (56 %) vastagjista ilmoittaa, ettel hdnen perheeseensi kuulu kyseista henkiloa
lainkaan. Saman vastauksen antaa 67 % vastagjista, kun kysytéan suhdetta " muuhun henkil66n

lapsuudenperheessasi”.

Suhde &itiin, isd8n, ldheisimpdan sisarukseen, seuraavaks laheisimpaén sisarukseen ja muuhun
henkil6on lapsuuden perheessa ei ndyta vaihtelevan taustamuuttujien luokissa. Ainoa poikkeus on
sukupuolen yhteys ditisuhteeseen. 87 % naisista pitda atisuhdettaan laheisend, kun miesten
joukossa vastaava osuus 69 %. Sukupuolittaista eroa voidaan melkein pitéa tilastollisesti melkein
merkitsevana (x?=0.058, df=3). Muihin perhesuhteisiin ei sukupuolella nayta olevan yhteytta

Ristiintaulukointien perusteella el 16ydy mydskaan yhteytta eldmantilanteeseen.
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Seuraavaks perehdyin siihen, onko vastagjilla luottamuksellisia ihmissuhteita eri ryhmissa. Ryhmia
olivat esimerkiksi omaiset ja tyo- ta opiskelukaverit. Kysymyksessd el madritelty
luottamuksellisen ihmissuhteen sisdlt6d, vaan vastagjat saivat maarittaa sen itse.

Lahtokohtana todettakoon, ettd vahintddn yksi luottamuksellisena pidetty ihmissuhde 10ytyy
omaisten joukosta miltei jokaiselta (94 %) vastagjalta Omaisiin luetaan téssd vanhemmat ja
sisarukset. Muiden sukulaisten kanssa luottamuksellisia suhteita on solmittuina jo selvésti
harvemmalla, kun 58 % vastagjista ilmoittaa omaavansa yhden tai useamman kyseisen suhteen t&ssa
joukossa. Kumppanin ja lasten joukossa eli omassa perhepiirissa on 77 %:a vastagjista vahintaan
yksi luottamuksellinen suhde. Tassa yhteydessa on kuitenkin otettava huomioon se, ettd monella
vastagjalla el nuoren ikansatakia ole viela lainkaan tdhan ryhmaan kuuluvia henkilGita

Nuorista alkuista monet ilmoittavat luottamuksellisa ihmissuhteista jo lapsuudessa alkunsa
saanneissa ystavyyksissd. Perédti 71 % ilmoittaa, ettd heilld on vahintdan yks tallainen suhde.
Puolestaan tyon tai opiskelun parissatallainen ihmissuhde on vain 40 %:a vastagjista ja harrastusten
parissa 60 %:a vastagjista. Naapurustoon luottamuksellisia suhteita solmitaan harvoin (16 %

vastagjista).

Entd onko vastagjilla luottamuksellisia suhteita |88ké&reiden, psykologien/terapeuttien ja
sosiaalityontekijoiden kanssa? Yli puolella vastagjista (56 %) on luottamuksellisena pidetty suhde
|a8karin kanssa. Psykologiin (16 %) tai sosiaalityontekijgan (6 %) on luottamuksellinen suhde
solmittu selvésti harvemmalla. Néiden erojen voi gjatella selittyvan suurelta osin keskiméaraisilla
asiointim&rilla Sairastavilla on usein mahdollisesti tiiviskin kontakti 1&8kériin, mutta e kuitenkaan

valttamétta psykologiin tai sosiaalityontekijaan.

Lopuksi selvitin ristiintaulukoimalla, onko luottamuksellisten ihmissuhteiden olemassaolo
jakautunut sukupuolen tai elamantilanteen perusteella. Tulokseksi sain ensinndkin, ettei sukupuoli
ndyta juurikaan madrittavan luottamuksellisten ihmissuhteiden olemassaoloa. Poikkeus on
sukupuolen ja perhepiirin luottamuksellisten ihmissuhteiden vélinen yhteys. Naisista 80 % ilmoittaa
vahintdan yhden tallaisen suhteen olemassaolosta ja miehista vain 56 %. Sukupuolittainen ero on

tilastollisesti melkein merkitseva (x?=0.037, df=1).
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TAULUKKO 2. Ristiintaulukko luottamuksellisista suhteista |&8ké&riin ja elamantilanteesta

Eldmantilanne
Sairausoma/
Tyottémyys  kuntoutustuki,

tai kotivanhemmuus
Opiskelu Ansiotyd pakkoloma jne. YHT
Luottamukselli set e yhtdan N 15 19 7 6 47
ihmissuhteet |88kéareiden % 75 39 41 29 44
kanssa yksi tai useampi N 5 30 10 15 60
% 25 61 59 71 56
Y hteensi N 20 49 17 21 107
% 100 100 100 100 100

X?=0.015, df=3, p<0.05

Elamantilanteella on kahdella tapaa yhteytta luottamuksellisten ihmissuhteiden olemassaoloon
(taulukko 2). Opiskelijoista selvasti suurimmalla osala e ole luottamuksellista suhdetta
l&8kérikuntaan. Sitd vastoin suurimmalla osalla ansiotyoldisistd, tyottomisté/lomautetuista ja
sairauslomalaisista/kotivanhemmista suhde on. x*-testin mukaan ero on tilastollisesti melkein
merkitseva (x°=0.015, df=3).

Liséks opiskelijoista yhdell&kaan el ole luottamuksellista ihmissuhdetta psykologiin/terapeuttiin tai
sosiaalityontekijaan, vaikka kaikissa muissa ryhmissa néitékin suhteita on. Erot ovat tilastollisesti
melkein merkitsevia Elamantilanne on myo6s yhteydessa luottamuksellisiin suhteisiin tyo- ta
opiskeluyhteisissd. Sairaslomallalkuntoutustuella tai kotivanhempina olevista 86 % ilmoittaa, ettel
heilla ole yhtdan luottamuksellista ihmissuhdetta téassa ryhméssa Sita vastoin esimerkiksi
ansiotyolaisista samaa ilmoittaa vain 22 %. Ero on tilastollisesti erittéin merkitseva (x? = 0.000,
df=3).

Y hteenvetona todettakoon, ettd valtaosa nuorista aikuista kuvaa nykyisia suhteitaan kuhunkin
olemassa olevaan lapsuudenperheensi jaseneen laheisiksi. Aitisuhde vaikuttaa olevan isasuhdetta
useammin ldheinen. Yli puolella vastagjista on vain yks sisarus, mutta toisadta tuo suhde on
useimmiten laheinen. Nuorille aikuisille on tyypilligd, etta luottamuksellinen ihmissuhde on
solmittuna ainakin yhteen omaiseen, perheen pariin ja johonkin lapsuudenaikaiseen ystavéan.
Harrastuksista ja tyon tai opiskelun parista el luottamuksellista ihmissuhdetta 10ydy niin usein.

Suhteellisen moni raportoi omaavansa luottamuksellisen ihmissuhteen |&&karikunnan edustajaan.
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Erittdn harva on sitd vastoin muodostanut tallaisen suhteen sosiaalityontekijaan. Erityisen
mielenkiintoisena voidaan pitda tulosta, jonka mukaan opiskelijoilla on luottamuksellinen

|a8karisuhde selvasti muussa elamantilanteessa elavia harvemmin.

4.2 Sosiaalinen tuki ja sairaus

Kyselyn toisessa osiossa perehdyttiin sosiaaliseen tukeen, jota vastagjat kokevat verkostoistaan
Saavansa ja tarvitsevansa sairautensa kanssa eldessdan. Kuvaan sosiaalisen tuen tarpeen ja tarjolla
olevan tuen méarat ensin suorilla jakaumilla, minka jalkeen etsin niiden yhteyks & taustamuuttujiin.
Taustamuuttujina ovat sukupuolen ja elamantilanteen lisdks kaks sairauteen liittyvaa
tausamuuttujaa. Taman jalkeen kuvaan muut sosiaaliseen tukeen liittyvdt muuttujat suorien

jakaumien valossa, enka tilanpuutteesta johtuen tee niista sen syvempaa analyysia.

Tuen tarve

Aloitan analyysin kertomalla, millaista tukea vastagjat tarvitsevat enemman ja millaista vahemman.

100%
v 80% - .
T sou O ei lainkaan
| 0 T I - . - .
E 0% 0O melko vahan tai keskinkertaisesti
(] 0 7
F 00 I . || | m melko paljontai erittin paljon
0% - — e
o g = =2 s
=) =.
2 S = g 3,
= S 3 5 3
> 5 3 > 5
> i_.) > 5
> @D
@D >
=}
Tuen lgjit

KUVIO 1. Pylvasdiagrammi tuen tarpeesta lgjeittain (%).

Tuen lgjeista aineellinen ja emotionaalisen tuki erottuvat runsaassa tarpeessaan, kun puolet
vastagjista ilmoittaa tarvitsevansa naita melko paljon tai erittdin paljon. Kuitenkin edelleen on
huomattava sekin, ettd yhtdlailla miltel puolet vastagjista ilmoittaa melko véhaista tai
keskinkertaista aineellisen ja emotionaalisen tuen tarvetta. Mainittakoon myds, ettéa seitseman
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vastagjaa (7 % kaikista) ilmoittaa, ettei tarvitse emotionaalista tukea sairaudessaan lainkaan.

Aineellisen tuen kohdalla samaa ilmoittaa kolme nuorta aikuista.

Henkisen tuen runsas tarve on vastagjgjoukon keskuudessa harvinaisempaa kuin aineellisen ja
emotionaalisen tuen tarpeet. Vastagjista nimittain vain 34 % ilmoittaa tarvitsevansa tata tukea
melko paljon tal erittéin paljon. Sen sijaan suurimmalla osalla (56 %) henkisen tuen tarve on melko
vahéinen tai keskinkertainen. Myos silloin kun tiedollinen tuki on kyseessa, ilmoitetaan eniten (77
vieldkin selvéasti vahdisemmaks kuin muiden tuen tyyppien. Vastagjista 62 % ilmoittaa suoraan,

ettel tarvitse sellaista tukea sairaudessaan lainkaan.

Informaation tiivitdmiseksi katsoin tarpeellissksi muodostaa viidestda tuen tyypiga
keskiarvoperusteisen summamuuttujan, joka kuvais tarvittua tukea kokonaisuudessaan. Alfakerroin
(0.697) kieli viiden muuttujan riittdvasta yhdenmukaisuudesta ja tuki summamuuttujan
rakentamista. Aluksi luokittelemattoman summamuuttujan luokittelin ristiintaulukointia varten
kahteen luokkaan ottaen leikkauskohdaks keskimmaisen arvon. Luokat saivat sisdlt6éan kuvaavat

nimet: 1) vahan tuen tarvettaja 2) paljon tuen tarvetta.

Tehdyn ristiintaulukoinnin mukaan tuen tarpeen ja sukupuolen tai elamantilanteen vélilla e ole
yhteyttd. Kun sen sjaan tarkastellaan erikseen jokaisen tukityypin yhteytta taustamuuttujiin,
saadaan mielenkiintoisia tuloksia. Emotionaalisen tuen tarve nayttdd olevan selvadti
vastaa, ettei tarvitse emotionaalista tukea lainkaan tai tarvitsee sitd melko vahan. Naisten kohdalla
vastaava prosenttiosuus on 12 %. x> -testin mukaan ero on tilastollisesti erittéin merkitseva
(x*=0.001). Samansuuntaista sukupuolittuneisuutta [6ytyy myds henkisen tuen tarpeen kohdalta
(x?=0.041, p>0.05 eli tilastollisesti melkein merkitseva). Toiminnallisen, aineellisen tai tiedollisen
tuen suhteen ei 10ydy tilastollisesti merkitsevia eika muutoinkaan merkittévina pidettavia eroja

sukupuolten vélilta.

Entd onko tuen tarve jakautunut elamantilanteen mukaan? N&in voidaan sanoa toiminnallisen tuen
osdta. Kyse on ditd, ettd saraslomalla tai kuntoutustuella ja kotivanhempina olevat vastagjat
erottuvat muita suuremmassa toiminnallisen tuen tarpeessaan. 24 % heista ilmoittaa melko tai

erittéin paljosta toiminnallisen tuen tarpeesta, kun taas muiden kolmen toimiryhman keskuudessa
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vastaava prosenttiosuus on 0-5 % ryhméan kuuluvista. Tilastollista merkitsevyystestia el voida
tehdd, koska kaikissa soluissa el ole tarpeeksi havaintoja.

TAULUKKO 3. Rigtiintaulukko tuen tarpeesta ja sairauden vaikeusasteesta.

Sairauden vaikeusaste
Vaikeatal hyvin
Lievd Keskivaikea vaikea YHT
Tuen tarve Véhéan N 18 30 10 58
% 78 63 28 54
Paljon N 5 18 26 49
% 22 38 72 46
Y hteensa N 23 48 36 107
% 100 100 100 100

X°= 0.000, df=2, p<0.001

Taulukoinnin 3 perusteella ndyttda siltg, ettd tarvitun tuen maérassa on myos sairauden koettuun
vaikeusasteeseen pohjautuvaa eroavaisuutta. Vaikeaa sairautta kokevista selvasti suurin tarvitsee
paljon tukea. Sita vastoin lievaa ta keskivaikeaa sairautta kokevissa paljon tukea tarvitsevat ovat
vahemmistd. Mutta mink& tyyppisen tuen kohdalla erot tulevat parhaiten esille? Tilastollisesti
merkitsevin (x?=0.029) ja my6s silmamaéréisesti tarkastellen merkittéavin erojen tyyppipaikka on
tiedollinen tuki. Lievéa sairautta sairastavista el yksikddn ilmoita tarvitsevansa tiedollista tukea
melko tai erittdin paljon, kun taas vaikeaa sairautta sairastavista nain ilmoittaa kolme kymmenesta.

Tarvitun tuen médra ei eroa sen perusteella, onko sairaus kestanyt véhan vai pidemmaén aikaa.
Yhtdlailla pitempdan sairastaneet kuin tuoreemmatkin sairastuneet raportoivat  pitkalti

samankaltaisia tarvitun tuen mééria ja laatuja
Tarjollaoleva tuki

Tuen tarpeen kuvaamisen jalkeen kerron, kuinka paljon vastagjat kokevat heille olevan tarjolla
tukea. Tarjolla olevan tuen médara kuvautuu sikali positiivissavytteisesti, etta suurin osa vastagjista
ilmoittaa heille olevan tarjolla melko paljon tai erittain paljon aineellista tukea (67 % vastagjista),
tiedollista tukea (56 % vastagjista) ja emotionaalista tukea (51 % vastagjista). Toisadta
emotionaalisen tuen kohdalla miltei yhtd moni (48 %) raportoi melko vahaisesta tai
keskinkertaisesta tuen maarastd. Kutakuinkin sama koskee tiedollista ja aineellista tukea. Vain

muutama nuori aikuinen kulloinkin ilmoittaa, ettel kyseista tukea ole hanelle tarjolla lainkaan.
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Kokemus tarjolla olevasta toiminnallisesta tuesta jakautuu panvastoin. Suurimmalle osalle
toiminnallista tukea on tarjolla melko vahan tai keskinkertaisesti (51 %) ja el lainkaan (30 %).
Eniten vastauksia puolestaan jakaa tarjolla oleva henkisen tuen méara. 16 % ilmoittaa, ettei téta
tukea ole hellle tarjolla lainkaan. Kutakuinkin puolet (51 %) raportoi melko vahaisesta tai
keskinkertaisesta henkisen tuen tarjonnasta ja 34 % kertoo, etta tété tukea on tarjolla melko ta
erittain paljon.

Informaation tiivistamiseksi paadyin jalleen rakentamaan keskiarvoperustaisen summamuuttujan.
Alfakerroin (0.778) tuki summamuuttujan rakentamista. Mink&d8n muuttujan poigéttaminen ei
kohottanut kerrointa ratkaisevasti. Ristiintaulukointia varten jaoin muuttujan arvot kahteen luokaan
ottaen leikkauskohdaks keskimmaisen arvon. Syntynyt muuttuja kuvaa tarjolla olevaa tukea ja sen

ryhmét saavat nimekseen: 1) tukea ei ole tarjolla ja 2) tukeaon tarjolla

Tehdyn ristiintaulukoinnin mukaan tarjolla olevan tuen médra ei ole yhteydessa sukupuoleen tai
elamantilanteeseen. Jakautuneisuutta sen sijaan tulee jalleen esille, kun tarkasteluun otetaan
jokainen tuen lagji erikseen. Kokemukset emotionaalisen tuen tarjolla olosta ovat sukupuolittain
jakautuneita. Naiset raportoivat selvasti miehia enemman runsaasta emotionaalisen tuen tarjonnasta.
Naisista 60 % ja miehista vain 6 % ilmoittaa, ettd emotionaalista tukea on tarjolla melko paljon tai
erittéin paljon. Miehistéa suurin osa (60 %) ilmoittaa keskinkertaisesta méérastd. Ero sukupuolten
valilla on tilastollisesti erittdin merkitseva (x*=0.000, df=2). Muissa tukityypeissi ei selkedi

sukupuolittuneisuutta tule esiin.

Kokemukset tarjolla olevan ainedlliseen tuen mé&rdsta ovat yhteydessa eldmantilanteeseen

(taulukko 4 seuraavalla sivulla). Opiskelijat ja tyottomét tai lomautetut elvéat koe aineellista tukea

suurin osa kokee aineellista tukea olevan paljon tarjolla.
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TAULUKKO 4. Ristiintaulukko tarjolla olevasta aineellisesta tuesta ja elamantilanteesta

Eldmantilanne

Tyo6ttémyys S.loma/kuntoutustuki

tai tai kotivanhemmuus
Opiskelu Ansiotyd pakkoloma jne. YHT
Tarjollaoleva el lainkaan tai melko N 3 0 4 5 12
ainedlinen tuki véhan % 15 0 24 24 11
keskinkertai sesti N 7 10 4 2 23
% 35 20 24 10 22
melko pajon tai erittdin N 10 39 9 14 72
paljon % 50 80 53 67 67
Y hteensa N 20 49 17 21 107
% 100 100 100 100 100

X2=O.1O, df=6, kuitenkin soluissaliian vdhan havaintoja

Tarjolla olevan tuen maara e ole yhteydessd sairauden vaikeustasoon tai sen kestoaikaan.
Pitemp&an ja lyhempédn sek& vaikeammin ja lievemmin sairastaville on verrattain yhta paljon
tarjolla kutakin tuen lgjia ja tukea ylipaataan.

Tuen vastaanottamisen halukkuus

Kyselyssa tiedustelin myos sitd, kuinka halukkaita nuoret aikuiset ovat vastaanottamaan tukea

sairaudessaan muilta ihmisilta

40—
307
=]
31%
10—
— e b—
e

T T T
En koskaan Melko harvoin Silloin talléin Melko usein Aina

KUVIO 2. Pylvasdiagrammi halukkuudesta ottaa tukea vastaan (%0).
Nuorista aikuista 37 % ilmoittaa ottavansa silloin talloin tukea vastaan mielelléén (kuvio 2).
Seuraavaksi eniten on heitd, jotka ottavat tukea mielelldan vastaan melko usein. Hiukan vahemman

on puolestaan heitd, jotka ottavat tukea vastaan melko harvoin tai aina. Vain muutama ei ota
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koskaan mielelléan tukea vastaan. 32 vastagjaa on pyydettdessd nimennyt syyn/syitd sille, miks ei
ota muilta ihmisilta mielell&&n vastaan tukea. Toistuvia mainintoja ovat seuraavat: ei haluta olla

taakkatai vaivata ldheisia (6), kohdataan ymmartaméttomyytta (6) ja halutaan pérjéataitse (5).

K okemukset tuen k&antépuolista

Kyselyssa tahdoin selvittda sitd, kuinka paljon vastagjat ovat kohdanneet sellaigta sairauteen
liittyvéad huomiointia, jota vois nimittdd tuen kaantopuoleksi. Yleisimpid ovat kokemukset
"tarpeettomista neuvoista’, joita vastagjista 37 % kertoo saavansa melko ta erittdn usein ja
"sairauden vahéttelemisestd’, jota melko ta erittdin usein kohtaa 35 % vastagjista. Kuitenkin

eivét téllaista juurikaan arjessaan kohtaa.

Vastaukset “sadlittelyn” ja “liiallisen huolestumisen” kohtaamisesta jakautuvat kutakuinkin
normaalisti painottuen hiukan harvemmin tapahtuvan puolelle. Tuen tyrkyttamista sitd vastoin
kohdataan kaiken kaikkiaankin vahan, kun 79 % vastagjista on kokenut tétd melko harvoin tai el

koskaan.

Y hteenvetona nuorten aikuisten sosiaalisen tuen kokemuksista voidaan todeta, etta erilaisille tuen
lgjeille on tarvetta. Aineellista ja emotionaalista tukea tarvitaan eniten ja sité vastoin toiminnallista
tukea vahiten. Naiset ilmoittavat miehid runsaammin emotionaalisen ja henkisen tuen tarvetta
Samoin vaikeammin sairaat ilmoittavat runsaampaa tuen tarvetta kuin lievemmin sairastavat. Sita
vastoin pitempaan tal lyhempaén sairastaneet eivét eroatuen tarpeessaan. Tarjollaolevan tuen Igjien
jakaumat ovat samankaltaiset kuin tarvitun tuen jakaumat. Kokemukset emotionaalisen tuen tarjolla
olosta ovat jalleen sukupuolijakautuneet. Puolestaan kokemukset aineellisen tuen tarjolla olosta
ovat eldmantilanteen mukaan jakautuneet siten, ettd opiskelijat ja tyottomét tai lomautetut ovat
huonoimmassa asemassa. Y leisinta on ottaa tukea silloin talloin mielell&&n vastaan. Kokemukset
tuen kdantopuolista eivét ole kaikille vastagjille tuttuja, joskin nditdkin tunnistetaan. Yleisinta on

saada tarpeettomia neuvoja ja kohdata sairauden vahéttelya.
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4.3 Sairauden vaikutukset sosiaaliseen ver kostoon

Kyselyn kolmannen osion tarkoituksena oli selvittdd, onko sairastaminen vaikuttanut vastagjan
sosiaaliseen verkostoon. Pyysin kyselyyn osallistuvia ottamaan kantaa kymmeneen vaittdmaan,
jotka koskivat esimerkiksi mahdollisia hankaluuksia tydssd tai opiskelussa, vetdytymisen
lisdantymistd sekd heljastumia parisuhteeseen. Kuvaan vastaukset suorin jakaumin. Lisaksi

kuvaavan sairauden 88rimmaista vaikutusta sairastavan sosiaaliseen verkostoon.

Véittdmiin vastattiin olemalla niista joko samaa ta eri mieltd Myds neutraalisti sai vastata
valitsemalla vaihtoehdon ”en samaa enka eri mieltd’. Annetuista vastauksista voi péétellg, etta
sairaus vaikuttaa monen nuoren aikuisen elamaan konkreettisesti. Nuorista aikuista 70 % kokee, etta
sairastaminen on hankaloittanut tyontekoa tai opiskelua. Reilusti yli puolet (59 %) raportoi, etté
itselle térkeisiin harrastuksiin osallistuminen on rajoittunut sairastamisen myéta. Yleinen (60 %) on

my06s kokemus siitd, ettd sairaus mutkistaa suunnitelmia oman perheen perustamisesta.

olemiseen. Selvasti suurin osa (61 %) vastagjista on sitéa mieltd, ettd sairaus saa heidét "toisinaan
vetdytymaan” ystdvyyssuhteistaan. Vastagjista 33 % kokee, ettd sairaus on jopa vaikuttanut
ihmissuhteen tal -suhteiden katkeamiseen. Kuitenkin viel&kin useampi (66 %) on sita mieltg, etta
ldheiset ihmissuhteet ovat tulleet sairastamisen myo6ta entistd tdrkedmmaéksi. Samansuuruinen
joukko kokee, ettd ympailla olevat ihmiset suhtautuvat ymmértdvaisesti sairauteen ja
sairastamiseen. Miltei puolet (49 %) on sitéa mieltg, ettei sairaus ole tehnyt heitéa ihmissuhteiden
vastagjista sairaus on jopa tuonut el@amaan uusia, tarkeitd ihmissuhteita. Sairastamisen vaikutukset

sosiaaliseen verkostoon ja siind olemiseen ovat siis moninaiset.

Yks véittamista koski sairastamisen vaikutuksia parisuhteeseen tai sen muodostumiseen. Suurin
osa (62 %) nuorista aikuisista el koe sairauttaan esteend parisuhteen muodostumiselle tai
hankaluutena sen toiminnassa. Toisaata my6s melko monelle (24 %) sairaus nayttaytyy téssa

suhteessa esteend ja hankaluutena.
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katkeamiseen”. Pohjatyona luokittelin vastausvaihtoehdot uudelleen, silla halusin saada erilleen
kaksi ryhmé& 1) he, joiden ihmissuhteita sairaus el ole katkonut (”jokseenkin eri mieltg’ tal taysin
eri mieltd”) ja2) he, joiden ihmissuhteita sairaus on katkonut (" jokseenkin samaa mieltd’ tai "taysin
samaa mieltd’). Puolestaan analyysin ulkopuolelle jétin heiddt (13), jotka elvét olleet ottaneet
vaittamaan selkedd kantaa ("en samaa enka eri mieltd’). Taman jalkeen ristiintaulukoin jakauman

suhteessa taustamuuttujiin.

Tuloksina voidaan todeta, ettd sukupuoli el ole yhteydessa ihmissuhteiden katkeamiseen sairauden
vuoksi. Miesten ja naisten vastaukset eivét eroa toisistaan. Elamantilanne sen sijaan ndyttéa olevan
yhteydessi kokemuksiin sairauden vaikutuksista ihmissuhteen katkeamiseen. Opiskelijoista vain 13
% on kokenut katkeamista, kun sité vastoin muissa toimiryhmissa kokemus on tuttu 3265 %:e
vastagjista. Yleisin ilmi6 on sairaslomalaisten ta kuntoutustuella olevien ja kotivanhempien
ryhméssi. Toimiryhmittéinen ero on tilastollisesti merkitseva (x*=0.011, df=3, yhdessi solussa on

liian vahan havaintoja).

TAULUKKO 5. Ristiintaulukko katkenneista ihmissuhteista ja sairauden vaikeusasteesta.

Sairauden vaikeusaste
Vaikeatal hyvin

Lievd Keskivaikea vaikea YHT

Sairaus on vaikuttanut Ei N 20 28 11 59

ihmi ssuhteen katkeamiseen % 95 70 33 63

Kylla N 1 12 22 35

% 5 30 67 37

Y hteensa N 21 40 33 94
% 100 100 100 100

X°=0.000, df=2, yhdessi solussa liian véhan havaintoja

Sairauden vaikeusaste on selvésti yhteydessa ihmissuhteiden katkeamiseen sairauden vuoksi
(taulukko 6). Vaikeammin sairastavista moni on kokenut sairastamisen katkaisevan ihmissuhteita,
kun taas lievéa sairautta sairastavista vain murto-osa on kokenut samaa. Sen Sjaan sairauden
kestollaei vaikuta olevan yhteytta kokemukseen ihmissuhteiden katkeamisesta.

Y hteenvetona voidaan todeta, etté sairastaminen vaikuttaa nuorten aikuisten sosiaaliseen verkostoon
niin toimimisen kuin sosiaalisten suhteidenkin tasolla. Toisaalta vaikutusten el voi vaittéa olevan

pelk&stéén negatiivisia, silla moni nuori aikuinen on esimerkiksi solminut uusia ja tarkeita
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ihmissuhteita sairastamisen myé6ta Tuttua on esimerkiksi tyonteon, opiskelun ja harrasten
rgjoittuminen ja ajoittainen vetdytyminen ihmissuhteista Toisaalta on téarked huomata, ettd
sairastavien kokemukset ovat erilaisia. Toisilla ihmissuhde- tai suhteita on katkennut sairastumisen
myo6td, toisillaei. Katkenneiden ihmissuhteiden suhteen kérkipdassi ovat vaikeammin sairastavat.

4.4 Sair auden mukanaan tuomat tuntemukset

Kyselyn viimeisessd osiossa perehdyttiin sairauden mukanaan tuomiin tuntemuksiin ja niiden
kéasittelyyn. Osio muotoutui patteristosta, jossa vastagjat saivat ottaa kantaa kymmeneen vaittamaan.
Vastaukset kuvaan jélleen suorin jakaumin ja etsin sitten tuntemusten mahdollista yhteytta
sukupuoleen tai elaméntilanteeseen. Lopuksi analysoin sitd, onko sarastavien ilmoittamilla
tuntemuksilla yhteytta tarjolla olevan tuen maaraan.

Sairastamiseen liittyvét kielteiset tuntemukset ovat suurimmalle osalle vastagjista tuttuja, mutta
myonteisidkin tuntemuksia tunnistetaan lagjalti. Tyypillisiksi voidaan luonnehtia ainakin pelkoa,
vastagjista ilmoittaa pelkdavansa sitd, millaiseksi sairaus tulevaisuudessa yltyy. 55 % kaikista
nuorista aikuisista ilmoittaa olevansa huolestunut omasta psyykkisesta jaksamisestaan sairautensa

kanssa ja yht& moni (54 %) tuntee sairaudesta johtuvaa jatkuvaa vasymysta.

Hyvin tyypillinen on myos késitys sitg, etta sairastaminen on opettanut parempaa itsen ja omien
voimavarojen tuntemusta. Nain gjattelee perdti 77 % kakista vastagjista. Uskosta valoisaan
tulevaisuuteen sairaudesta huolimatta kertoo 72 % vastagjista. Miltei puolet (46 %) on mielestdan
l6ytanyt keinoja purkaa sairauden herétdmid negatiivisia tunteita. Tasan puolet vastagjista kiistéa

kokevansa jééneensa yksin sairautensa kanssa.

Osa tuntemuksista jakaa vastagjia. Esimerkiksi kokemus sairaudesta johtuvasta poikkeavuudesta
jakaa vastagjat selkeasti kahtaalle. Poikkeavuutta kokevia on yhta paljon kuin niitd, jotka eivét
miella itseddn poikkeavaksi. Vastagat jakautuvat myds sen suhteen, ovatko he huolissaan
|aheistensa psyykkisestad jaksamisesta. Ei-huolestuneiden joukko on hieman huolestuneiden joukkoa
suurempi. Samoin sairaudesta johtuvasta katkeroitumisesta on vastagjilla erilaisia kokemuksia.

Hiukan suurempi on se joukko, joka el tunnista katkeroitumista itsessaan.
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Halusin etsia sairauteen liittyvien tuntemusten yhteyksia taustamuuttujiin. Téta varten minun piti
kyeta tilvistdmaan vaittdmapatteriston antamea tietoa. Jotta sain muodostettua osuvat ja
tilastollisesti pétevat summamuuttujat, pdadyin tekemaan pédkomponenttianalyysin (LIITE 3).
Analyysin péétteeks saatoin muodostaa kolme summamuuttujaa, joiden sisalto tiivistyy seuraavissa
vaitteiss&: 1) Olen sairauteni kanssa yksin. 2) Minulla on vaikeuksia kasitella sairastamiseen
liittyvia negatiivisia tuntemuksia ja 3) Olen huolestunut henkisesta jaksamisestani sairauteni kanssa.

Tehdyn ristiintaulukoinnin perusteella voidaan todeta, etta tuntemuksia kuvaavat komponentit eivét
ole yhteydessa sukupuoleen ja elamantilanteeseen. Sukupuoli tai paéasiallinen toimi eivét siis ndyta
madrittavan kysyttyja tuntemuksia. Lopuksi halusin etsia tuntemusten mahdollisia yhteyksia tarjolla

olevan tuen maaréan (summamuuttuja).

TAULUKKO 7.Ristiintaulukko yksinéisyydesta sairauden suhteen jatarjolla olevasta tuesta.

Tarjollaolevatuki

vahan paljon YHT
Yksindisyys sairauden Ei N 15 39 54
suhteen % 28 72 100
Kylla N 33 20 53
% 62 38 100
Y hteensa N 48 59 107
% 45 55 100

X?=0.000, df=1, p<0.001

Sairauden suhteen koettu yksinaisyys on taulukon 7 mukaan selvésti yhteydessa tarjolla olevan tuen
maaraan. Yksindiseks sairauden suhteen itsensd tuntevista selvasti suurimmalle osalle on tukea
tarjolla vahan. Sita vastoin paljon tukea on tarjolla puolestaan suurimmalle osalle heistd, jotka eivét

koe yksindisyyttéa sairauden suhteen.

Katsoin tarkedksi tarkastella ristiintaulukoinnin avulla sit, mitka tuen lgjit yhdistyvé vahvimmin
yksinéisyydentuntemukseen. Tulokseks sain, etta erityisesti henkisen tuen tarjonta ndyttda olevan
se merkittava tuen muoto. Vaikutelma vahvistuu tilastollisen merkitsevyystestin my6ta, jonka
mukaan henkisen tuen tarjontaan pohjaava ero on tilastollisesti erittdin merkitseva (x?=0.001, df=2,
p<0.001).
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TAULUKKO 8. Ristiintaulukko tuntemusten késittelysta jatarjolla olevasta tuesta.

Tarjollaolevatuki

vahan paljon YHT
Vaikeudet kasitella sairauteen liittyvia Ei N 28 45 73
negatiivisiatuntemuksia % 38 62 100
Kylla N 20 14 34
% 59 41 100
Y hteensa N 48 59 107
% 45 55 100

X?=0.047, df=1, p<0.05

Taulukko 8 perusteella voidaan edelleen todeta, ettd myds vaikeudet késitella sairauteen liittyvia
negatiivisa tuntemuksia ovat yhteydessa tarjolla olevan tuen méardan. Tassakin tapauksessa
vaikeuksien esiintyessa tukea on yleensa tarjolla véhan. Toisadlta kun negatiivisten tunteiden
kéasittelyvaikeuksia el ole, on tukeakin useammin paljon tarjolla.

Vaikeuksiin kéasitella negatiivisia tuntemuksia liittyy tuen muodoista vahvimmin henkisen tuen
tarjonta. Ero on tilastollisesti melkein merkitseva (x?=0.018, df=2). My®6s aineellisen tuen suhteen
tulee esille yhteys, jota voidaan pité tilastollisesti melkein merkitsevana (x?=0.05, df=2).

Sen djaan taulukon 9 (seuraavalla sivulla) mukaan huolestuneisuus omasta jaksamisesta ja

pérjdamisesta sairauden kanssa ei ole yhteydessa tarjolla olevan tuen médraan. Huolestuneissa ja

Tuen tyyppeihin pohjaava tarkastelu ei muuta tété tulosta miksikéan.

TAULUKKO 9. Ristiintaulukko huolestuneisuudesta ja tarjolla olevasta tuesta.

Tarjollaolevatuki

vahan paljon YHT
Huolestuneisuus omasta jaksamisesta  Ei N 9 12 21
ja pérj&ami sesté sairauden kanssa % 43 57 100
Kylla N 39 47 86
% 45 55 100
Y hteensa N 48 59 107
% 45 55 100

X°=0.837, df=1, p>0.05
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Tiivistéen voidaan sanoa, etté nuoret aikuiset tunnistavat siis niin negatiivisia kuin positiivisiakin
tuntemuksia sairastamiseen liittyen. Yleissmmin tunnistetaan pelkoa sairauden kehittymisesta ja
kokemusta omien voimavarojen tunnistamisesta. Mainittakoon sekin, etta yli puolet nuorista
alkuista on huolissaan omasta psyykkisestd jaksamisestaan sairauden kanssa. Kokemus
yksindisyydesta sairauden suhteen ja vaikeudet késitell& sairauteen liittyvid negatiivisia tuntemuksia
ottaen ympérillédn vahemman tukea kuin muilla. Sen sijaan huolestuneisuus omasta jaksamisesta ja
pérjdamisesté ei ole yhteydessa tarjolla olevan tuen maaréan.
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5. YHTEENVETO

5.1 Pohdintaa

Tutkielman tarkoituksena oli selvittééa kroonista suolistotulehdusta sairastavien nuorten aikuisten
kokemuksia sosiaalisesta tuesta.  Aihetta lahestyttiin neljan tutkimuskysymyksen voimin. Ne
koskivat nuorten aikuisten sosiaalista verkostoa, sairaudessa tarvittua ja saatua tukea, sairastamisen
vaikutuksia sosiaaliseen verkostoon ja sen herattamia tuntemuksia.

Tulosten perusteella muodostui selked kuva siitd, millaista tukea téssd sairaudessa kaivataan
keskimddrin enemman ja millaista véhemman. Eniten ottgjia on aineelliselle ja emotionaaliselle
tuelle esimerkiksi 188kkeille, apuvdlineille, myotéaunnolle, kannustukselle ja rakkaudelle. Ottajia
6ytyy myos tiedolliselle ja henkiselle tuelle eli muun muassa neuvoille, opastukselle, yhteiselle
kokemukselle ja aatteelle. Harvempi sen sijaan ilmoittaa tarvitsevansa sairaudessaan toiminnallista
tukea eli esimerkiks apua kotona ja kuntoutusta.

Tuen lgjien painottuminen voidaan ymmértaa peilaamalla sita siithen, millainen sairaus on kyseessa.
Aineellisen tuen suuri tarve selittynee sillg, ettéa krooninen suolistotulehdus pyritéan usein pitamaan
kurissa nimenomaan pitkaaikaisella l&8kehoidolla. Sen sijaan sairaus el suoranaisesti rajoita
litkuntakykyd, jolloin on ymmarrettavad, ettel toiminnallista tukea koeta kaikista tarpeellisimmaksi.
Tulosten perusteella emotionaalisen tuen tarvetta el ole syyta vaheksya Sairastuneen kannalta
myétatunto, kannustus ja rakkaus ovat yhta relevantteja tarpeita kuin [d8kkeet ja muut apuvalineet.
Tulokset osoittavat, etta sairastamiseen liittyy tyypillisesti pelon, huolestuneisuuden ja vasymyksen
tuntemuksia. Samoin Siltalan (2003) mukaan ruumiilliseen sairauteen liittyy suuri méara erilaisia

tuntemuksia. Tahan suhteutettuna emotionaalisen tuen tarve on ymmarrettava.

Toisadlta haluan tuoda esille sen, ettd myos eri henkil6illa on varmasti erilaiset tarpeet sosiaalisen
tuen suhteen. Tulosten mukaan esimerkiksi vaikeaa sairautta sairastavat tarvitsevat yleisesti ottaen
enemman tukea kuin muut, mik& on arkijérjellékin ymmarrettavdd. Sitd vastoin pitemman ja
lyhemman aikaa sairastaneet eivéat eroa tuen tarpeessaan, mitd voitaneen sinansa pitéa hiukan

ylléttavana
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Sosiaalisen tuen tarpeen lisdksi on olennaista tietenkin se, miten tukea tarjotaan. Teoriaosuudessa
viittasin Mikkolan (2006) esittdmaan jaotteluun saadusta ja havaitusta tuesta. Tutkielmassani olen
kirjoittanut tarjolla olevasta tuesta, mika vastaa havaittua tukea. Tarjolla olevan tuen osalta
keskeiseksi haluan nostaa tuloksen, jonka mukaan eldmantilanne on yhteydessa aineellisen tuen
tarjolla oloon siten, etta ryhmana erottuvat opiskelijat ja tyottomét tai pakkolomautetut. He eivat
koe aineellisen tuen eli |a8kkeiden ja apuvalineiden tarjolla oloa yhta usein kuin muut. Opiskelijat
eroavat ryhmand myos siing, ettei heilla ole luottamuksellista suhdetta 1a8kariin yht& usein kuin
ansiotyolaisilla on. Ajatukset kulkevat kohti varallisuuskysymystd. Radikaalisimmillaan tama
tarkoittais sitg, etta tietyilla ryhmilla el ole varaa ostaa tarpeellisia 188kkeitd, mutta muitakin
tulkintoja voi hakea. Y htena selityksend voisi olla myos se, etta opiskelijoiden elamantilanne on

usain liitkkuvainen eivatka ladkarisuhteet ehka siks muodostu luottamuksellisiksi.

Sosiaalisen tuen toteutumista tutkittaessa on mielestani tarkeda muistaa kysyd myos, halutaanko
tukea ylipd&dtdan ottaa vastaan. Suuri osa kyselyyn vastanneista ilmoitti, etta ottaa tukea mielellaén
vastaan silloin téloin. Kysyttéessa syita sille, miksi tukea & haluta mielelldan ottaa vastaan,
sairastavat kertovat siitg, etteivéat he haluaollataakaksi, haluavat pérjatd omillaan jaeivét haluaolla
saédliksi. Tasta voinee vetéd johtopddtoksen, ettei tuessa ole oleellista vain sen saatavuus, méara ja

laatu, vaan myos vastaanottgan omatahto. Miten nihkedhkda suhtautumista voisi tulkita?

Tuen saattaisi ndhda pelkastdan positiivisena asiana, jota halutaan ottaa vastaan mahdollisimman
paljon. Toisaalta, kuten teoriaosuudessa todetaan, sosiaalinen tuki on aina vastavuoroinen ilmié. On
otettava huomioon, etta kyselyyn vastanneiden elaméssa on epéilemétta paljon muutakin kuin
sairaus. Teoriaosuudessa mainittu yhteisollinen ndkdkanta siitd, miten ihannetapauksessa yhteiso
kerdantyy sairastuneen ympdrille, el véalttamétta isu krooniseen sairastamiseen. Elama polveilee

esimerkiksi siten, etta tukea joudutaan vastaanottamaan puolin jatoisin.

Sairaus on vaikuttanut vastagjien sosiaaliseen verkostoon ja siina olemiseen. Kyselyyn vastanneet
kroonista suolistotulehdusta sairastavat nuoret aikuiset joutuvat sairautensa takia joustamaan
tyossdan, harrastuksissaan ja perheenperustamissuunnitelmissaan. Nama voidaan nahda tiettyyn
ik&kauteen liittyvind ns. kehitystehtaving, joihin esimerkiksi Havighurst (1953) viittaa. Olis
tarkedd, ettd sairauden aiheuttamia rajoitteita ndissa eldman perusasioissa kokevat eivét jaisi yksin

naitd miettiméaan ja syrjdan, vaan sosiaalinen verkosto tukisi heitd mahdollisuuksien mukaan.
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Vastagjat tunnistivat jonkin verran sairauden myonteisid vaikutuksia sosiaaliseen verkostoon. He
olivat kokeneet uusien ihmisten tuloa eldméaén ja vield enemman sitg, ettd omat voimavarat ovat
sairastamisen myoté tulleet tutuiksi. Jonkinlaiseksi reippaudeksi on mielestani tulkittavissa se, ettel
sairautta yleisemmin ndhda esteena parisuhteen toimimiselle ja muodostumiselle. Toinen kysymys
on kuitenkin se, kuinka paljon tallaisia positiivisia gjatuksia sairauden esimerkiksi pahentuessa

jaksetaan viljella arkiel améassi.

Mikali kaikki kyselyyni vastanneet kohtaisivat samassa tilassa, olisivat he monesta sairauteen
liittyvasta tuntemuk sesta hammastyttavan samanmielisid. Sairauden yltymista pahemmaks pel&téén
yleisesti. Kyseista tuntemusta voidaan epailemétta pitdd rankkana kantaa. Samalla ollaan huolissaan
omasta jaksamisesta, mika mielesténi on sekd seuraus ettd syy pelontuntemuksille. Kaiken
kaikkiaan epavarmuus omasta jaksamisesta on mielestani huolestuttavan yleistd. Toisaalta ollaan
my6s miltei hdmmastyttavan usein reippaita, kun niin moni uskoo silti valoisaan tulevaisuuteen.

Tassa reippaudessa on ehké kyse nuoruudenvoimastakin.

Entéd ovatko sairauteen liittyvéat runsaat hankalat tuntemukset yhteydessa tarjolla olevan sosiaalisen
tuen maadrdan? Teoriaosuudessahan todetaan, ettd sosiaalinen tuki edistéd sairauden kanssa
saelviamista. Keskeiseksi sairauden kanssa selviamisen sisalloksi voidaan mielestani lukea

nimenomaan vaikeidenkin tuntemusten kanssa eldminen ja niiden hallinta.

méara yhdistyy yksinaisyyden kokemukseen ja vaikeuksiin hallita sairauteen liittyvid negatiivisia
tuntemuksia, mutta ei sen sijaan huolestuneisuuteen omasta jaksamisesta sairauden kanssa. Taman
voi ehka tulkita siten, ettéd sosiaalisen tuen turvin parjétéan pitkalle ja silla on merkitysta hankalien
tuntemusten kanssa elettéessa.  Siltikéan sairauteen liittyva epdvarmuudentuntemus omasta

jaksamisesta @ poistu kokonaan.

5.2 Tutkielman onnistumiset jarajoitteet

Johdannossa peraankuulutin sairastavien omaa kokemustietoa ja siitd nousevia huomioita. Tuloksia

tassa suhteessa tutkielma taytti tarkoituksena. Toisaalta kyselylomakkeesta ja ylip&étéan sosiaalisen
tuen ja kroonisen suolistotulehduksen yhtymakohdista jai viela moni asia tutkimatta ja kuvaisin

tehtyd analyysia melko pintapuoliseksi tarkasteluksi. Tehdyn analyysin perusteella el voida
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tdlaisena esimerkiksi vastagjien kokemat tukipuutokset. Jalkeenpain gatellen olisin voinut kysya
vastagjilta suoraan esimerkiksi sitd, kokevatko he saavansa tukea riittavasti.

Kyselyyn vastattiin innolla ja vastaajama&ré suoraan sanoen yllé&tti tutkijan. Vastagjista yksikaan ei
antanut sitd palautetta, ettd kysymyksia olisi ollut liikaa. Tulkitsen runsaan vastagjamédran ja
innokkuuden siten, etta vastagjat haluavat tulla kuulluksi sairaudessaan. Osa kommentoikin kyselyn
palauteosiossa sitg, ettatalainen tutkimus on heidan mielestdan tarkedd. Sain jopa suoraa palautetta
gitd, ettd kyselyyn vastaaminen oli ollut hyddyks ja auttoi reflektoimaan omia kasityksiéan

sairastamisesta. En siis [0yda eettisia ongelmia tutkimuksen toteuttamisessa.

Muuttujien reliabiliteettia (luotettavuutta) pyrin varmistamaan kyselylomakkeen tarkalla hiomisella
ja testaamisella. Lisdksi olen kuvannut aineistolle tekeméni toimenpiteet téssa mahdollisimman
tarkagti. Luotettavuutta heikentdvana seikkana nden sen, etten kysymyksissani kyennyt juurikaan
huomioimaan sitd, kuinka aktiivisessa vaiheessa sairautensa kanssa vastagjat vastaushetkella eléavét.

Vaikka kayttssa ollut aineisto onkin melko suuri, liittyy sen kayttéon kuitenkin rajoitteita. Ainakin
on huomioitava, ettd miesvastagjien osuus on suhteessa hyvin pieni. Herddkin kysymys, kuinka
luotettavia sukupuoleen perustuvia tuloksia tdman aineiston pohjalta voidaan esittéa. Lisaks selkea
painottuneisuus naispuolisiin vastagjiin heikenténee tulosten kykya kuvata kattavasti tutkielmalle

méaritettya perugoukkoa. Tutkielman tulokset ammentavat vahvasti naisten kokemuksista.

Tutkielman rgjoitteita pohtiessani ymmarran hyvin Somerkiven (2000) gjatusta siitd, miten
sosiaalisen tuen laatua ja médraa on vaikea mitata numeerisesti. Taté tutkielmaa tehdessani minulle
tuli moneen kertaan sellainen olo, etta pitais paédsta kasvotusten tutkimuskohteiden kanssa ja kysya
tiettyj& asioita suullisesti. Mittausvaikeutena voidaan ajatella myos sitg, ettéa vastagjilla on hyvin
suppea vertailuskaal a kaytossadn arvioidessaan esimerkiksi omaa tuentarvetta. Kyselylomakkeeseen
kuului my6s joitakuita avoimia kysymyksia, mutta mielestani niidenk&an ottaminen analyysiin el

olisi tdydentanyt merkittavasti téta kvantitatiiviseen tutkimukseen liittyvad hankaluutta

Yleisesti ottaen aineistonkeruussa kyselylomakkeella tuli esille sek&a hyvid ettd huonoja puolia
Teknisen toteutuksen vuoks aineistoon el pédse tulemaan ns. puuttuvia havaintoja, koska lomake

vadtii  vastagjaa tayttdmdan jokaisen kohdan. Heikkoutena puolestaan huomasin, etta
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vaarinymmarrysten vaara lomaketutkimuksessa on todella suuri. Sain korjaavia kommentteja ja
havaintojatestivastagjilta ja avustgjilta viela viimeisille hetkille saakka

5.3 Lopuksi

Sanoakseen jotakin loputtoman monitahoista maailmasta on tutkijan tehtdva kasitteellisia ja
sisélléllisia ragjauksia Valitsin tdhan tutkielmaan kasitteellisiksi tyokaluikseni sosiaalisen tuen ja
verkoston. Etukéteen gjateltuna sosiaalisen tuen kokemusten raportoiminen vaikutti ndpsakélta
paketilta. Kaikki tutkielman teon kuluessa syntyneet pohdinnat ja oivallukset ovat muokanneet
kasitystani mielekkaista jatkotutkimusaiheista. Oivalsin, ettéd tuen sagjalla eli téssa tapauksessa
sairastavalla henkil6lla on suuri rooli siing, miten tuki toteutuu. Sairastava henkil6 ei, sairaudestaan
huolimatta, ole pelkastéén tukea eldméassdan vastaanottava taho ja hyvin olennaista huomata, etta
sosiaalinen tuki on ennen kaikkea osa muuta sosiaalista vuorovaikutusta. Tastd oivalluksesta
johtuen pidan mielekkdind jatkotutkimusaiheina esimerkiksi kroonisen sairauden sosiaalisen
luonteen tutkimista tai sairaiden ihmisten sosiaaliselle tuelle antamien merkitysten selvittamista
Edelleen toivon, ettd tamékin tutkielma osaltaan antoi areenan sairastavien sosiaalisen tuen

kokemuksille.
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Liitteet

Liite 1. Kroonisen suolistotulehduksen tautikuvaus

Kroonisia tulehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti ja Colitis ulcerosa. Sairaudet
eroavat toisistaan tulehduksen esiintymispaikan ja hiukan myos tyypillisten oireidensa osalta.
Pa&osin oirekuva on molemmissa taudeissa samankaltainen ja hoito suhteellisen yhdenmukainen.

Oireisto koostuu ripulista, verisesta ulosteesta, vatsakivuista, kuumeilusta, laihtumisesta ja
oksentelusta. Oirekuva on kuitenkin henkildsta riippuvainen ja taudista on erilaisia vaikeusasteita.

Tyypillinen ik& sairastua on 18-35 -vuotta Toisadta myos keski-ikdiset saattavat sairastua ja
erityisesti Crohnin tautia esiintyy jo vauvoilla ja lapsilla. Diagnoos tehddan tahystyksella ja
koepaloilla. Oireiden ilmaantumisesta saattaa vierdhtaa vuosia diagnoosin saamiseen.

Kyse on autoimmuunisairauksista. Tulehdus syntyy kehon omasta solureaktiosta sen omia soluja
vastaan. Tallainen solureaktio saa aikaan tulehduksen. Sairauden puhkeamismekanismia el ole saatu
selville, mutta sen syntyd on kuitenkin selitetty alttiudella ja ympéristotekijoilld, joita el viela
tiedeta.

Sairauden kulku on vaihteleva eika sitd voida juurikaan ennakoida. Rauhalliset ja oireettomat jaksot
vuorottelevat pahenemisvaiheiden kanssa. Toisinaan tauti saattaa pysytella pitkidkin aikoja ns.
remissiossa, jolloin oireet ovat poissatai vahaisia.

Kéaytannon eldméssa sairaus aiheuttaa toisinaan tyo- ja opiskelukyvyttomyytta. Pitk&aikaisempaa
haittaa tai totaalista estetta sairauden vuoks aiheutuu kuitenkin vain harvoin.

Sairauksia voidaan hoitaa lagkevalmisteilla ja vaikeissa tapauksissa turvaudutaan leikkaushoitoon.
Kaytannossa noin kolmasosa koliittipotilaista ja puolet crohnia sairastavista joutuvat leikkaukseen
jossain sairauden vaiheessa. L&dkkeilld on kuitenkin haitallisia sivuvaikutuksia, joiden kanssa
potilaan on osattava el 84

Crohn ja colitis ry toimii Suomessa sairastuneiden yhdistdjana ja edunajajana.
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Liite2. Kyselylomake

Tervetuloa vastaamaan! Tervetuloa osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetéén kroonista
suolistotulendusta sairastavien nuorten aikuisten kokemuksia saamastaan sosiaalisesta tuesta. Kerro
kokemukses vastaamalla kyselyyn. Kysely on tarkoitettu 18 - 35 -vuotiaille kroonista
suolistotulehdusta sairastaville. Olen sosiaalityon opiskelija Jyvaskylan yliopiston

Y hteiskuntatieteiden ja filosofian laitokselta ja teen aiheesta kandidaatin ty6téa. Tutkimus valmistuu
toukokuussa 2010. Lomakkeen tayttaminen vie aikaasi n. 15 - 20 minuuttia. Lomake koostuu
neljasta osiosta, joiden jalkeen kysytdan joitakin taustatietoja. Vastaamisaika paattyy sunnuntaina
31.1.2010. Y ksittaisen vastagjan tiedot elvét ole missdan vaiheessa tunnistettavissa. Vastauksia
hyddynnetdan vain opinndytetdissani. Tutkimuksen valmistuttua luovutan sen Crohn ja Colitisry:n
kayttoon jatuloksista raportoidaan yhdistyksen jasenlehdessa Y hteystietonsa [&hettévien vastagjien
kesken arvotaan neljalle henkildlle kullekin 2 kpl elokuvalippuja. Sdhkdpostiosoitteeni 10ytyy
kyselyn lopusta. Osallistumisestasi jo etukéeen kiittden, Elina Hallman elina.hallman(at)jyu.fi

Tiedoksesi ennen vastaamisen aloittamista:

* Kysely koostuu neljésta osioista. Kaksi ensimmaista osiota ovat hieman pidempid, kun taas kaksi
jakimmaista ovat selvasti lyhyempia Naiden neljan osion jalkeen kysell8an tarpeellisia
taustakysymyksia (=perustiedot). Kysely loppuu siihen, etta saat antaa palauttees kyselysta.

* Olen pyrkinyt tekem&an kysymykset helposti vastattaviksi toivoen, etta jaksat tayttaa kyselyn sen
loppuun saakka.

* Lomake tekee punakynéisen "V astaus puuttuu” -huomion, jos unohdat merkita vastauksesi
johonkin kohtaan. Tayta silloin puuttuvatieto ja jatka eteenpain.

0OSI01/4- MERKITYKSELLISET IHMISET

Ensimmaisessi osiossa kysytéaan suhteistasi sinulle merkityksellisiin ihmisiin. Vastatessasi pida
huomio nimenomaan nykyisessi elamanvaiheessasi.

1. Miten asut?m Yksin

m 'Y hdessa vanhempien/vanhemman kanssa

m Avio-/avoliitossa, El lapsia

m Avio-/avoliitossa JA lapsia

m Y ksinhuoltgjana

mY stavan/ystavien kanssa

m Muulla tavoin, miten/keiden kanssa? :

2. Millainen suhde sinulla on lapsuuden perheesi jaseniin?

o oe  pwin  meko  SEAMEN ko hyvin

yseista eika o 2
S etéinen etainen e 1&heinen 1&heinen

henkiloa 1&heinen

Aitiin m m m m m m

|s4an m m m m m m

L &heisimpa&an

. m m m m m m

sisarukseen

Seuraavaksi

|dheisimpaan m m m m m m

sisarukseen
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Muuhun henkil66n
lapsuuden perheessasi

3. Kuinka kauan olet ollut yhdessi nykyisen kumppanisi kanssa?m En seurustele/ole avio- tai

avoliitossa

m Olen ollut kumppanini kanssayhdessa___ (merkitse luku puolen vuoden tarkkuudella,

esimerkiksi 0,5 tai 2,5)

4. Kuinka monta luottamuksellista ihmissuhdetta sinulla on seuraavissa ryhmissa? Vaikka

sama henkil6 kuuluisi useampaan ryhmaan, sijoita hanet vain yhteen.
2-3

Perhepiirissa

el yhtaan

(seurustelukumppani/puoliso ja m

|apset)

Omaisten joukossa (vanhemmat

jasisarukset)

Muiden sukulaisten joukossa

Tyo6- jaopiskeluyhteisbssa
Harrastusten parissa
Naapurustossa

Lapsuuden aikaisissa
ystavyyksissa

Sairauteen liittyvissa tuttavissa

Ammattiauttajien parissa
(188kari)
Ammattiauttajien parissa
(psykologi/terapeuitti)
Ammattiauttajien parissa
(sosiaalityontekija)
Muussa yhteydessa

3 3 3 3333 3

3

m

yksi

3 3 3 3333 3 3

3

3

m

3 3 3 3333 3 3

3

3

m

neljatal
enemman

m

3 3 3 3333 3

3

3

m

5. Kuinka moneen sinulle merkitykselliseen sosiaaliseen ryhmaan kuulut? Ryhmia voivat olla
esimerkiksi tietty ystavapiiri, harrasteryhma, lapsuuden perhees, tyoyhteiso jne.

6. Miten tyytyvainen olet seuraaviin asioihin sosiaalisissa suhteissasi?

Mahdollisuutees tavata
ystéviasi
Mahdollisuutees tavata
vanhempiasi
Mahdollisuutees luoda
uusia ihmissuhteita
Parisuhteeseesi tai sen
puuttumiseen

| hmissuhteittesi

erittéin
tyytymaton

melko
tyytymaton

en

tyytyvdinen melko
tyytyvéinen

enka

tyytymaton

m

m

erittéin
tyytyvéinen
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vastavuoroisuuteen
| hmissuhteittes

pitkakestoisuuteen m m m m m
I h_r.T]IS.?JhtelttESI riittavaan m m m m m
maaraan

I hm_l_sgjhtelttes m m m m m
syvéllisyyteen

Rigtiriidattomuuteen

keskeisimmissa m m m m m

ihmissuhteissasi

7. Voitko halutessasi jutellajonkun laheises kanssa henkilokohtaisimmistakin asioistad,
tuntemuksistas ja ongelmistasi?m Erittdin harvoin tai en koskaan

m Melko harvoin

m Silloin talloin

m Melko usein

m Erittéin usein tai aina

m En halua jutella kenenk&an |&heiseni kanssa noista asioista

OSIO 2/4 - SOSIAALINEN TUKI JA SAIRAUS
Téassd osiossa tiedustellaan puolestaan, millaista sosiaalista tukeatarvitset ja saat eldessas

sairautesi kanssa. Tukea antavataho voi ollaniin [&hipiirisi kuin sinua hoitava poliklinikka tms.

8. Miten paljon tarvitset tukea sairautesi kanssa?

enlainkaan melko vahan keskinkertaisesti melko paljon ga:ltjtg'n”
AINEELLINEN TUKI
esimerkiksi |&&ke, m m m m m
apuvdline
TIEDOLLINEN TUKI m m m m

esimerkiksi neuvo, opastus
TOIMINNALLINEN
TUKI esimerkiksi apu m m m m m
kotona, kuntoutus

EMOTIONAALINEN

TUKI esimerkiksi

my6tatunto, kannustus, m m m m
rakkaus

HENKINEN TUKI

esimerkiksi yhteinen m m m m m
kokemus, aate

9. Entd mink& verran sinulleja sairaudelles on tarjolla tukea?

ei lainkaan melko vahan keskinkertaisesti melko paljon Sra:ltjtg'n”
AINEELLINEN TUKI . . . -
esim. |a&ke, apuvdline
TIEDOLLINEN TUKI . . . .
esim. neuvo, opastus
TOIMINNALLINEN ~ m m m m m
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TUKI esim. apu kotona,
kuntoutus

HENKINEN TUKI esim.
yhteinen kokemus, aate
EMOTIONAALINEN
TUKI esim. my6tétunto, m m m m m
kannustus, rakkaus

10. Kuinka paljon seuraavat henkilot huomioivat ja kannustavat sinua sairastaessasi? Jos
sinulla on esimerkiks useampi sisarus, ajattele huomion ja kannustuksen maaraa
arvioidessas heita kuin yhtend " konttana” .

ei ole

kyseists 7. ma‘:']!fo keskinkertaisesti ma‘le! ko erian

henkils |@nkaan  vahan paljon  paljon
Avo-/aviopuoliso tai
seurusteluEumppani m m m m m m
Aiti tai vastaava huoltaja m m m m m m
Isi tal vastaava huoltaja m m m m m m
Sisarus m m m m m m
Lapsi m m m m m m
Muu sukulainen m m m m m m
Tyo6/opiskelutoveri m m m m m m
Muu ystava m m m m m m
Tw?:g:tr;v simaasarautta m m m m m m
Internetin
keskustelupalsta/vertaisryhma m m m m m
IC;Zﬁtgﬂmterologl ta muu m m m m m m
Terapeutti/Psykologi m m m m m m
Sosiaalityontekija m m m m m m
Joku muu m m m m m m

11. Onko sinullajoku ihminen/taho, jotailman et uskoaksesi olisi jaksanut sairautesi kanssa?
Nimetessasi hanet dla kayta etu/sukunimid, vaan kirjoita esim. " ystava’”.

12. Onko sinullajoku ihminen/taho, jonka tukea kaipaisit sairaudessas nykyista enemman?
Nimetessasi hanet dla kayta etu/sukunimid, vaan kirjoita esim. " ystava’”.

13. Otatko mielellasi muilta ihmisilta vastaan tukea sairaudessasi?m En koskaan

m Melko harvoin

m Silloin tall6in

m Melko usein

m Aina

14. Jos et ota tukea vastaan midellas, kerro miks et?
15. Oletko kokenut seuraavanlaista tuenantoa?

melko e ) - )
en koskaan harvoin silloin talloin melko usein  erittdin usein
Sairautes vahatteleminen m m m m m
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Tarpeettomien neuvojen
jakeleminen

Tuen tyrkyttaminen
Saalin osoittaminen
Liiallinen huolestuminen
puolestasi

3 33 3
3 33 3
3 33 3
3 33 3
3 33 3

16. Oletko hakenut tukea muilta kroonista suolistotulehdusta sairastavilta ihmisita? Miten?
Voit valita allaolevista yhden tai useamman.q Osallistumalla sopeutumisvalmennuskurssille

g Osallistumalla jérjestettyihin vertaistukitapaamisiin

g Keskustelemalla ystava/tuttavapiirini kuuluvien tai niiden kautta I0ytyneiden muiden samaa
sairautta sairastavien ihmisten kanssa

g Vierailemallainternetin keskustelupalstoilla (esim. Crohn ja Colitis ry:n keskustelupalsta)

g Lukemalla Crohn ja Colitis ry:n jasenlehtea

g Muutoin, miten?:

g En ole hakenut tukea muilta samaa sairautta sairastavilta

17. Miten vertaistukitoiminta tuen muotona sinulle sopii? Vertaistukitoiminta tarkoittaa
toimintaa, jossa tukea saadaan samaa sairautta sairastavilta.m Vertaistuki el mielestani sovi
minulle

m Suhtautumiseni vertaistukitoimintaan on epéilevaa

m Né&en vertaistuessa yhta lailla hyvié kuin huonojakin puolia

m Koern/kokisin vertaistuen itsedni hyddyttéavana

m V ertaistuki on tai olisi itselleni hyvin merkittavéa

18. Kaytko terapeutilla/psykologilla keskustelemassa sairastamisen her attamista
tuntemuksista?m En ole koskaan kaynyt

m Olen kaynyt, muttaen kdy nykyisin

m Kayn nykyisin tarpeen vaatiessa

m Kayn sdannollisesti

19. Oletko ollut sosaalityontekijén kanssa tekemisissa sairastamiseen liittyvissd asioissa? Voit
valita useamman vastausvaihtoehdon (vahintaan kuitenkin yks on pakko edelleen valita).q En
ole koskaan tavannut sosiaalityontekijaa sairastamiseeni liittyvissa asioissa

g Olen ollut kuuntelemassa sosiaalityontekijan luennointia esimerkiksi

sopeutumisval mennuskurssilla ollessani

g Olen ollut kunnan sosiaalityontekijan/sosiaalitoimiston kanssa tekemisissa sairastamiseeni
liittyvissa asioissa

g Olen keskustellut terveydenhuollon sosiaalityontekijan kanssa sairastamiseeni liittyvista asioista
(esim. sairaalassa tai terveyskeskuksessa)

g Olen ollut muulla tavoin tekemisissa sosiaalityontekijan kanssa sairauteen liittyvissa asioissa,
miten? :

0SIO 3/4- MUUTOKSET SOSIAALISISSA SUHTEISSA
Taman osion tarkoitus on selvittda mahdollisia muutoksia, joita krooniseen suolistotulehdukseen
sairastuminen aiheutti sosiaalisiin suhteisiisi ja sosiaaliseen olemiseesi.
20. Miten sairastaminen on vaikuttanut sosiaalisiin suhteisiisi? Vastaa ottamalla kantaa alla
oleviin vaitteisin.
taysin eri jokseenkineriensamaaa  jokseenkin  tdysin samaa
mielta mielta eikaeri samaa mieltd mielta
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mielta
Sairauteni saa minut
toisinaan vetaytymaan m m m m
ystavyyssuhteistani
Sairastaminen on tehnyt
|aheiset ihmissuhteeni
minulle entista
tarkedmmiksi
Sairaus on tehnyt minusta
ihmissuhteiden vaalimisen
suhteen m m m m
syrjédnvetaytyvamman ja
passiivissmman
Sairauteni on mutkistanut
suunnitelmiani oman m m m m
perheen perustamisesta
Sairauteni on vaikuttanut

ihmissuhteen tai -suhteiden m m m m
katkeamiseen

IThmiset ympaérillani

suhtautuvat m m m m

ymmartavaisesti sairauteeni
jasairastamiseeni
Sairastaminen on
hankaloittanut tyoni tekoa m m m m
tal opiskeluani
Sairastamiseni on
rajoittanut osallistumistani
minulle tarkeisiin
harrastuksiin

Sairauteni on tuonut
elamaani myos uusia, m m m m
tarkeita ihmissuhteita
Sairastamiseni estaa
parisuhdetta
muodostumasta tai tekee
sen toimimisesta hankalan

21. Kuinka paljon olet ollut suolistosairautesi tai siihen liittyvien hoitojen takia
sairauslomalla?m En lainkaan

m Y hteensa alle yhden kuukauden

mY hteensa 1 — 3 kuukautta

mY hteensa 3 — 6 kuukautta

m Y hteensd yli puoli vuotta

OSIO 4/4 - TUNTEMUKSET JA NIIDEN KASITTELY

Myo0s viimeisessa 0siossa on véitteitd, joihin saat ottaa kantaa. Nama véitteet liittyvat sairastamisen

mukanaan tuomiin tuntemuksiin ja niiden kasittelyyn.
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22. Ota kantaa alla oleviin vaitteisiin olemalla niistd samaa tai eri mielta.

taysineri melko eri en a_ﬁmqa melko samaa téysin samaa

7= o enkaeri o 7=
mielta mielta o mielta mielta

mielta

Tunnen jaaneeni sairauteni m m m m m

kanssayksin

Minua huolestuttaa

[aheisteni psyykkinen m m m m m

jaksaminen sairastaessani

Uskon, etta sairaudestani

huolimatta minulla on m m m m m

valoisa tulevaisuus edessani

Tunnen olevani

sairaudestani johtuen m m m m m

jatkuvasti vasynyt

Tunnen olevani sairauteni

takia poikkeava

Sairastaminen katkeroittaa
O m

mieltani

Olen l6ytanyt keinoja

purkaa sairauden heréttamia

negatiivisia tunteita (esim.

viha, katkeruus)

Pelkaan sita, millaiseksi

sairauteni tulevaisuudessa m m m m m

yltyy

Olen huolestunut omasta

psyykkisesta jaksamisestani m m m m m

sairauden kanssa

Sairastaminen on opettanut

minua tuntemaan paremmin m m m m m

itsedni ja voimavarojani

23. Voit halutessas kertoa tahan lisda sairautees liittyvista sosaalisista seikoista,
tuntemuksistas tms.

PERUSTIETOKYSYMYKSET

Olet vastannut nyt kaikkiin neljaan osioon, mutta vastattavanasi on viela ns. perustietokysymyksia.
Kysely pééttyy pienimuotoiseen palautteenkeruuseen.

24. Sukupuolesm Mies

m Nainen

25. Syntyméavuotesi

26. Nykyinen asuinpaikkasim Kaupungin keskusta
m Esikaupunkialue tai kaupunkil&hi®

m Kuntakeskus tal muu tagjama

m Maaseudun haja-asutusalue
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27. Koulutukses (valitse viimeisin kokonaan suoritettu)m Peruskoulu
m Lukio/Ammattikoulu (toinen aste)

m Opistoaste

m Alempi korkeakoulututkinto

mY lempi korkeakoulututkinto

m Muu, mika?:

28. Nykyinen padasiallinen toimesim Koulunkaynti
m Opiskelu

m Ansiotyo

m Ty6ttomyys tai pakkoloma

m Yrittgyys

m Kotiaitiys/isyys

m Sairaslomallatai kuntoutustuella oleminen

m Asevelvollisuuden suorittaminen

m Muu, mika?:

29. Suolistotulehdukses tyyppim Colitis ulcerosa
m Crohnin tauti

m V aimuotoinen

m J-pussi/avanneleikattu Colitis ulcerosa

m Muu, mika?:

30. Sairautes kesto vuosina diagnoosista laskettuna (merkitse luku vuoden tarkkuudella. huom!
jos sairautesi on kestanyt alle vuoden, merkitse 0.)

31. Kaytetyt hoitomuodot (voit valita ussamman vaihtoehdon)q Ruokavaliohoito

g Satunnainen l&8kehoito

g Toistaiseksi voimassa oleva l188kehoito

g Leikkaushoito

g Muunlainen hoito, millainen?:

32. Sairautes vaikeustaso omana kokemuksenasim Lieva
m Keskivaikea

mVakea

m Hyvin vaikea

33. Muut diagnogtisoidut sairautesim Ei ole
m On

34. Arvios nykyisesta fyysisesta ter veydestasim Erittdin huono
m Melko huono

m Keskitasoinen

m Melko hyva

m Erittéin hyva

35. Arvios nykyisesta henkisesta hyvinvoinnistasim Erittain huono
m Melko huono

m Keskitasoinen

m Melko hyva

m Erittéin hyva



PALAUTE

Lopuksi pyydan sinua antamaan palautetta kyselystéa.
36. Oliko kyselyn pituus mielestéasim Liian lyhyt

m Sopiva

m Liian pitka

37. Oliko kysymyksiin helppo vastata?m Vaikea kaikkiin
m Enimmaéakseen vaikeaa

m Tavanomaista

m Enimmakseen helppoa

m Erittéin helppo kaikkiin

38. Muuta palautetta tai kommentoitavaa kyselysta?

Taytetty on! Voit osalistua elokuvalippujen arvontaan |8hettamélla minulle viestin osoitteeseen
elina.hallman(ét)jyu.fi. Kirjoita otsikoks esimerkiks "Kysely taytetty". Niihin, joita arpaonni sitten
suosii, otan yhteytta kysyakseni maapostiosoittetta palkkion perille [dhettdmista varten. LA&mmin
kiitos antamistas vastauksista kaikkiin kolmeenkymmeneenkahdeksaan kohtaan! VASTAUSTEN
TALLENTAMISEKSI PAINA LOPUKSI VIELA VIIMEISEN KERRAN PAINIKETTA
"SEURAAVA". VASTAUSTEN TALLENTAMISEKSI PAINA LOPUKSI VIELA VIIMEISEN
KERRAN PAINIKETTA "SEURAAVA".
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Liite 3. Padkomponenttianalyysi

Aluksi laskin muuttujien véalisen korrelaatiomatriisin. Matriisi naytti kaikkien muuttujien valiset
korrelaatiot, joista l0ytyi runsaasti kunnollisia korrelaatioita (yli 0,30). Korrelaatioiden
siimamaéréisen havainnoinnin lisékss KMO -testi osoitti matriisin olevan sopiva padkomponentti
analyysiin. Testin arvo oli 0,805 eli selvasti enemman kuin vaadittu 0,5. Barlettin svaériystesti = p.
0.000 eli p<0.001 eli tilastollisesti merkitsevd. Kommunaliteetit vaihtelivat valilla 0.296-0.865 eli
ovat korkeita, miké kertoo muuttujien mittaavan melko luotettavasti paékomponentteja.

Muodostui kolme komponenttia, jotka ylittivat ominaisarvon yksi. Y hteensi kolme komponenttia
selittdd 63 % muuttujien vaihtelusta. Tulkitsin ja nimesin komponentit rotaatiomatriisin ja alfa -
arvojen avulla:

1: Olen sairauteni kanssa yksin (alfa 0,667)

2: Minullaon vaikeuksia kéasitell&a sairastamiseen liittyvia negatiivisia kokemuksia (a 0,667)

3: Olen huolestunut siitd, miten jaksan sairauteni kanssa (a 0,663)

Muodostin komponenteista keskiarvoperustaiset (mean) summamuuttujat. Niissa jako kahteen
ryhmaan tapahtui keskimmaisen luvun (2,5) kohdalta.

Pattern Matrix®
Component
1 2 3

Tunnen jaaneeni sairauteni kanssa yksin 757 -,008 ,165
Tunnen olevani sairauteni takia poikkeava 722 ,065 -,175
Olen huolestunut omasta psyykkisesta jaksamisestani

,644 -,026 -,469
sairauden kanssa
Tunnen olevani sairaudestani johtuen jatkuvasti vasynyt ,633 ,198 -,094
Sairastaminen katkeroittaa mieltani ,581 ,104 -,423
Sairauteni haittaa minua uskomasta valoisaan

,553 431 ,034
tulevaisuuteen
Minua huolestuttaa l&heisteni psyykkinen jaksaminen

,534 -,222 ,036
sairastaessani
En ole 18ytényt keinoja purkaa sairauden herattamia

,238 ,818 ,187
negatiivia tunteita
Sairastaminen ei ole opettanut minua tuntemaan itseani

-,274 ,791 -,241
ja voimavarojani
Pelk&an sita, millaiseksi sairauteni tulevaisuudessa yltyy ,038 -,017 -,925
Extraction Method: Principal Component Analysis.
Rotation Method: Oblimin with Kaiser Normalization.
a. Rotation converged in 12 iterations.
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