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TAULUKKO 3. Kokemustietoa kasitteleviat tutkimukset

Tekija Empiirinen Aineiston Tutkimusteema | Paatulokset
tutkimuskohde keruumenetelma
2001 Elamantavan Tapaustutkimus Teoria hoito- Auttaa toisia
Hyvari muuttajat Haastattelu kaytanteiden omalla
muuttamisesta kokemuksellaan
Lesket sopeutumis- | Kysely sosiaalisen Yhteys toisiin,
2007 valmennuskurssilla padoman apua toisten
Matikainen muodostu- kokemuksista
minen

Kokemustieto on keskeinen vertaistuen voimavara; vertainen antaa kokemuk-

sensa toisten kdyttoon ja vastaanottaja eldytyy siihen kuin omaan kokemuk-

seensa (Hyvari 2005). Kokemustietoa tuottavat edelld mainitut tutkimukset

ovat taman tutkimuksen kannalta mielenkiintoisia, koska kysymys on sairau-

desta johtuvasta muutoksesta eldamantavassa.

TAULUKKO 4. Voimaantumista kasittelevat tutkimukset

Tekija Empiirinen Aineiston Tutkimusteema | P&atulokset

tutkimuskohde keruumenetelma

Naisten Havainnointi Ryhman Tietoa, taitoa,
2005 vammaisryhmia voimavarojen uusia ystavia
Wilska -Semer tiedostaminen

Nuorten syopaa Kysely Ryhman Merkityksellinen
2003 sairastavien merkitys apu
Kaleva’ ryhma selviytymisessa | selviytymisessa

Pitkaaikaissairaan Verkko Keskindinen Uusia ystavia,
2001 lapsen vanhemmat tuki uutta tietoa
Karkkainen
2000 Masentuneiden Havainnointi Ryhman Toipuminen
Rinta-Tuomela | henkildiden ryhma merkitys

kuntoutuksessa

Voimaantuminen perustuu kohderyhmissa jasenten tilanteeseen ja voimava-

roihin seka aikaisempien sairautta koskevien oletusten ja itsestdanselvyyksien

> Pro gradu -tutkielma
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hylkdamiseen (Heikkild - Heikkila 2005, 28 - 33). Edelld kuvatut voimaantumi-
sen tarkastelut ovat kiinnostavia myds taman tutkimuksen kannalta, koska
tassa selvitetadn vertaistuen mahdollisuuksia.

2.2.2 Vertaistuen muoto ja ulkoiset tekijat tutkimuksessa

Vertaistuen kehitystd ja rakennetta koskevat tutkimukset ovat toinen tdman
tutkimuksen kannalta merkityksellinen aiemman tutkimuksen aihealue. Ver-
taistuen rakenteella tarkoitetaan tdssa vertaistuen sisdisia suhteita, ulkoisia
riippuvuuksia, taustatoimijoita, yhteistyokumppaneita, kuten kuntien sosiaali-
ja terveystoimi. Lisaksi vertaistukitukiryhmien vetdjien osalta on merkitysta,
silld tulevatko he tukiryhmien sisalta vai niiden ulkopuolelta, kuten silloin kun
tukiryhmaa vetaa ulkopuolinen ammattitydntekija.

Vertaistuen muodolla tarkoitetaan tdssa sitd kdynnistyyko toiminta jarjeston
tai muun taustayhteison tai esimerkiksi tukihenkilén aloitteesta. Tasta nako-
kulmasta merkitystda on myos silld, mikda on toiminnan konkreettinen sisalto
(kuten retket ja erilaiset tapahtumat) vai ainoastaan ryhmassa kasvokkain is-
tuminen (face to face) ja keskustelu.

Vertaistuen ulkoisia tekijoitd on analysoinut mm. saksalainen Jirgen Matzat
2001 - 2002. Marianne Nylund (2000) on puolestaan analysoinut oma-
apuryhmien toimintamuotoja. Nylund kuvailee tutkimuksessaan 173 oma-
apuryhman suhdetta mm. valtion kontrolliin. Nylund (1999, 130) on tutkimuk-
sissaan myos kasitellyt ammatillisen tuen ja vertaistuen merkitysta tutkimuk-
sessaan, joka kasittda 178 suomalaista oma-apuryhmaa, niiden rakenteellista
typologiaa, ryhmien taustatukea seka ulkoista etta sisdista itsenadisyytta

Vertaistuen rakennetta ja muotoa tarkastellaan myos tassa tutkimuksessa esi-
merkiksi tutkittaessa potilasjarjestdjen osuutta tukitoiminnassa, josta tarkem-
min (luvussa 4) Susanna Hyvari (2005) on julkisen organisaation ja vertaistuen
rakennetta ja sen muotoutumista kasittelevdassa tutkimuksessaan kuvannut
yksilon tilanteen muutosta ja sen linkittymista sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisten toimintaan.
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Vertaistuen toiminnassa suhteessa julkisiin palveluihin on Hyvérin (2005) mie-
lesta merkitysta silla kuinka vertaistuki on rakentunut ® Han esittas, ettd ver-
taistuessa sailyttavat parhaiten itsendisyytensa ja asemansa ne, jotka ovat itse
luoneet oman toimintansa ilman minkaanlaista ulkopuolista tukea, kuten esim.
AA -toiminta, jossa kaikki osallistujat ovat nimettomia. AA:n itsendisyytta vah-
vistaa hdanen mukaansa poliittisen, uskonnollisen, ideologisen ja taloudellisen
sitoutumattomuuden lisdksi se, ettd myos kaikki AA:n julkaisut ovat nimetto-
mid. Tallaisessa kontekstissa kukaan yksittdinen toimija ei voi saada erityista
maarays- tai hallintovaltaa.

Ammattilaisten kanssa tehtava yhteistyd on yleensa tavoiteltua vertaistyossa,
silld sekd ammattimainen ettd vertaistukitoiminta koetaan yleisesti hyodylli-
seksi. Vertaistuki voidaan talléin tulkita ammatillisen tuen lisaresurssiksi.

Oma-apuryhmat eivat voi korvata ammattiapua, koska oma-apuryhmat eivat
voi olla vaihtoehto julkisille palveluille ja ammattilaisten tarjoama apu ja tuki ei
voi korvata vertaistukea. Tata vastakkainasettelua pyritdan valttamaan ja ryh-
missa toivotaan kokemuksellisen tiedon ja asiantuntijoiden rinnakkaiseloa ja
vastavuoroisuutta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Oma-
apuryhmat kokevat olevansa ammattilaisen apuna ja tukena kertomassa saira-
uksien, riippuvuuksien ja erilaisten elamankriisien merkityksesta ihmisten ar-
jessa. (Nylund 1999, 130; 2005)

Myds Ruotsissa on tutkittu oma- apuryhmien muotoja ja ulkoisia tekijoita,
menneisyytta ja tulevia ndkymia, ryhmien toimintaa ja tarvetta seka ryhmien
ettd ryhmalaisten taustoja. Magnus Karlsson (2002) esittda omassa tutkimuk-
sessaan, ettd vertaisryhmat ovat yleensa itsendisia toimijoita, mutta jotka voi-
vat yhdessa vaikuttaa sairauksien kohtaamisessa esiintyviin epakohtiin. Ryhmi-
en optimikoon han arvioi 3 - 8 hengeksi.

Vertaistuen erilaisista toteutumismuodoista on kysymys myds internetin mer-
kitysta tukitoiminnassa kasittelevissd tutkimuksissa. Aitien vertaistukea verkos-
sa tutkineet Terttu Munnukka ym. arvioivat, ettad didit pystyivat toimimaan
internetissa, kysymaan ohjeita tarvitsemistaan asioista ja jarjestamaan tarpeen

® Vaikka ammattiauttajat eivat voi antaa vertaistukea, voi esim. kunta jatkaa toimintaa omien
mahdollisuuksiensa puitteissa, jos esim. RAY:n rahoitus jaa vahaiseksi tai evataan kokonaan eika
muuta rahoitusta l6ydy.
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tullen tapaamisia, kuten kahvilakeskusteluja ja lasten vaatteiden vaihtoa. Hei-
dan puheenaiheensa muodostuvat talléin erilaisista paivittaisista tarpeista,
jotka voivat olla monelle toimintaan osallistuvalle vaatimuksiltaan uudenlaisia
ja siksi haastavia. Aitien keskustelut kasittelivit lapsia lasten isd4 ja puolisoa
tilanteen mukaan. Vertaistuki verkossa toimi erityisen hyvin sellaisilla aitiryh-
mill3, joilla ei ollut muuta vertaistukea tarjolla ja silloin kun verkossa toimimi-
nen tarjosi useille dideille samanaikaista tukea. (Munnukka ym. 2005; Mun-
nukka ym. 2001)

Vilillisesti myds ryhmanvetajallda on osuutta ryhman rakennetekijana. Ryh-
manvetajan roolilla on merkitystd oma- apuryhmassa Nylundin (1999) ja myos
Alanko ja Tellan (1999) mukaan, joiden viimeksi mainittujen tutkimus kasitte-
lee ryhmanvetdjan roolia "Mieli maasta" oma-apuryhmassa.

Vertaisryhman muodon merkitys ilmenee my6s tsunamiuhrien omaisten ver-
taistukea kasittelevastad raportista. Salli Saari (2006) korostaa siind ryhmien
rakenteiden osuutta kriisiryhmissa. Ne muodostettiin tsunami-onnettomuuden
yhteydessa nopeasti. Kriisiryhmiin myohemmin tulleet sekoittivat ryhman ra-
kennetta. Niihin toiminnan alkuvaiheessa liittyneet olivat jo tutustuneet toi-
siinsa ja sopineet ryhman toiminnan pelisadannoista, joista uudet tulokkaat
eivat olleet tietoisia. Uudet ryhmalaiset sekoittivat sen vuoksi ryhman vakiin-
tuneita toimintatapoja tietdmattomyydellaan ja kysymyksillaan.

2.2.3 Vertaistukitutkimukset sairauden laadun mukaan

Tarkasteltaessa vertaistukea kasittelevaa tutkimuskirjallisuutta sen sairauden
mukaan, johon tukitoiminta kietoutuu, havaitaan, ettd toisista sairauksista on
runsaasti kirjallisuusviitteitd ja toisista ei lainkaan. Seuraavassa tarkastelen
sairauden mukaan kansainvalisia vertaistukitutkimuksia. Valintani kohdistuu
niiden sairauksien tukiryhmiin, jotka ovat taman tutkimuksen empiirisena koh-
teena. Naita sairauksia ovat: ALS, Parkinson, sydantaudit, osteoporoosi, ke-
liakia ja rintasyopa.

Tassa yhteydessda muodostan tarkastelemistani tukiryhmista ryhmittymia, jois-
sa on kahteen eri sairausryhmaan kuuluvia vertaistuen toimintoja (tarkemmin
luvussa 3.1), koska myohemmin tutkimukseni empiirisessa osassa tarkastelen
samankaltaisia ryhmittymia.
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lussa opetetaan sairastuneille kdytannon asioita ja sairauden kanssa toimeen
tulemista. Sydankoulu on yksi, lyhennetty muoto sopeutumisvalmennuksesta
tai sen laajempi ensitietotapahtuma. Tall6in tarjoutuu mahdollisuus vertaisten
tapaamiseen. Hildingin ja Fridlundin tutkimus on taman tutkimuksen kannalta
tarked, koska heidan kuvaamansa menetelma on kdytdssd myds Suomen sy-
danyhdistyksissa ja tallaista vertaistukea saavia sydansairaita kuuluu tdman
tutkimuksen aineistoon.

Keliakiaa sairastavien vertaistuesta ei ole aiemmin tutkittu. Erddssa keliakiaa
kasittelevassa artikkelissaan Zipser ym. (2003) esittelevat kansainvalista sairas-
tuneiden tukiryhmaa, jossa toimi resurssikeskus. Zipserin ja kumppaneiden
tutkimuksessa selvitettiin keliakiaa sairastavien yleisia tietoja, kuten ikaa, sai-
rauksia ja tuen tarvetta. Artikkelissa esiteltiin keliakikon tyypillisimmat muut
sairaudet, mutta vertaistukea ei tarkasteltu.

Vertaistukitutkimus on yleistynyt Euroopan ja Pohjois-Amerikan lisaksi Aasias-
sa, Afrikassa ja Etela-Amerikassa (Nylund 2005, 199). N&issd maissa on kuiten-
kin tutkittu niukasti Parkinsonin tautiin sairastuneiden oma-aputoimintaa.
ALS:iin sairastuneiden vertaistuesta ei mydskdan ole tutkittu oman tutkimuk-
seni (Mikkonen 1996, 2001) lisdksi. Tiedon vajetta pienentada vain yksi kolum-
bialainen lehtiartikkeli vuodelta 1987 ja toinen artikkeli tdman sairauden tuki-
ryhmasta, jossa kdytettiin mm. interaktiivista videota toiminnan apuna (Kasar-
kis ym. 1997).

Vertaisryhmissa on edella esiteltyjen tutkimusten mukaan kysymys vuorovai-
kutuksesta, sosiaalisesta toiminnasta ja jokapaivdisessa elamassa selviytymi-
sesta seka hyvaksytyksi tulemisesta ja yhteenkuuluvuudesta.

Sairastuneen vertaistuessa aineellisia resursseja kuvaa potilasjarjestoilta saa-
tava tuki ja oman toiminnan tuotto. Toiminta vertaistukiryhmassa puolestaan
ilmentda liittymistd ja hyvaksytyksi tulemista. Itsensad toteuttaminen toimii
my0s ryhmassa uusilla toimintakyvyn alueilla. Anja Matikainen (2007) esittaa,
ettd osallistujien saadessa kontaktia vertaisiinsa, he alkavat itsekin usein toi-
minnan tukihenkildina ja auttajina. Tallainen vaikutusketju voi tuottaa runsaas-
ti sosiaalista pddomaa.
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2.3 VERTAISTUEN MUODOT

Tassa alaluvussa arvioidaan vertaistuen eri toimintamuotoja, suunniteltuja ja
satunnaisesti toteutuvia. Vertaistukiryhmien ja tukihenkilétoiminnan lisdksi
sairastuneen on mahdollista saada vertaistukea muutenkin, joko oletetusti tai
yllattaen. Lisaksi toiminnalliset tapahtumat, joita ei ole ensisijaisesti suunnitel-
tu vertaistueksi saattavat kuitenkin tuottaa vertaistukea.

Seuraavassa kasitelldadan vertaistuen ilmenemistd, sitd kuinka yhteiskunnan
erdissd toimintakonteksteissa vertaistuen kasitteeseen sisdllytetadn erilaisia
toimintoja. Merkittavia tallaisia vertaistuen lahteita julkisen palvelujarjestel-
man ja kolmannen sektorin tuottamina ovat ensitieto ja sopeutumisvalmen-
nus.

2.3.1 Ensitieto

Ensitieto tarkoittaa sosiaali- ja terveydenhuollossa tapahtumaa, joka jarjeste-
tdan esimerkiksi vakavan sairauden diagnoosin saaneille, vammautuneelle ja
perheelle. Ensitiedosta voi saada tietoa sairaus- tai vammaisryhman vertaistu-
kitoiminnasta. Terveydenhuolto yhdessa potilasjarjeston kanssa tai jompikum-
pi yksin jarjestavat ensitietoa diagnoosin saaneille. Jarjestot ovat aloitteellisia
kyseisten tapahtumien jarjestamisessa. Joissakin sairausryhmissa tapahtuma
kestda viikonlopun. Sairastuneet tapaavat toisia samassa sairauden vaiheessa
olevia. Talloin voidaan olettaa, etta sielld voisi syntya myos kontakteja vertais-
ten kanssa. ’ (Tarkemmin luvussa 4.)

2.3.2 Sopeutumisvalmennus

Toinen ja edellista merkittavampi vertaistuen lahde on sopeutumisvalmennus,
jota potilasjarjestot esittelevat vertaistuen lahteena. Sopeutumisvalmennus on
yksi kuntoutuksen lakisddteinen palvelumuoto. Sopeutumisvalmennusta jarjes-
tetddan vammaispalvelulain (380/1987), ladkinnallisen kuntoutuksen asetuksen
(1015/1991), Kelan kuntoutuslain (566/2005) ja lisdksi tapaturma- ja liikkenne-
vakuutusta (625 - 626/1991) koskevien lakien mukaan. Sosiaali- ja terveysmi-

7 Mikkonen 2006, kirjoitettu Meilahden sairaalassa 23.8.2006 ja potilasjarjestdssa 12.9.2006
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nisterion mukaan sopeutumisvalmennuksen tarkoituksena on ohjata vammais-
ta ihmista eldmaan taysipainoista elamaa vammasta huolimatta.?

Esimerkin sopeutumisvalmennuksen toiminnasta tarjoaa potilasjarjestojen
esitys internetsivuillaan. Niilld he esittelevdt sopeutumisvalmennusta vertais-
tuen lahteend, mahdollisuutena ja vertaistukena. Potilasjarjestdjen internetsi-
vuilta kootuista tiedostoista (18.9.2007, 61 linkkiad) ilmeni, ettd potilasjarjestot
asettavat vertaistuessa tiedonvélittamisen keskeiselle sijalle. Kokemusten,
henkilokohtaisen tuen ja ohjauksen merkitys nahtiin myds huomattavana.

Potilasjarjestot esittivat, ettd vertaistuki edistdaa parantumattomasti sairaan
toipumista ja lisdd osallisuutta. Useilla internetsivuilla oli maininta jossakin
muodossa my0s rohkaisusta ja turvasta. Lisdksi potilasjarjestot esittivat, etta
vertaistuessa kuunnellaan, sielld voi kertoa omia selviytymistarinoitaan. Se voi
myos estaa yksindisyytta ja katkaista sen, (tarkemmin luvussa 4).

Kuten sopeutumisvalmennus myos tukihenkil6toiminta on ohjeistettu ja saa-
delty. Potilasjarjestdjen ei tosin ole pakko jarjestdaa tukihenkilotoimintaa, mut-
ta se saattaa olla edellytys rahoituksen saamiselle. Seuraavassa kuvaan tuki-
henkilotoimintaa paapiirteittain.

2.3.3 Tukihenkilotoiminta

Tukihenkild on tehtdavaan koulutettu aikuinen henkild. Esimerkiksi nuorilla
henkil6illa on tukihenkil6itd, jotka tukevat heitd jokapdivaisen elaman toimin-
noissa. Sairastuneen tukihenkil6 on vertainen, yleensa toinen sairastunut tai
henkild, jonka ldheiselld on tai on ollut sama tai samantapainen sairaus. Tuki-
henkilétoiminta on voimakkaasti jokapaivdiseen eldamaan sitoutunutta. Tuki-
henkil6a voidaan tarvita esimerkiksi mahdollistamaan ammattityontekijan luo
padseminen. Potilasjarjestot asettavat kukin erikseen tarvittavat tehtdvaan
soveltuvat vaatimukset. Useat potilasjarjestot kuvailevat tukihenkil6a henki-
[6ksi, joka on jo oppinut eldmaan sairautensa kanssa.

Tukihenkilon antama tuki on yksilollista sosiaalista tukea (Sydanryhma 2008).
Sairastuneen tukihenkilon tehtava voi olla kriisien, kuten vammautumisen tai

& http://www.stm.fi/Resource.phx/stm/index.htx
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sairauden uhkien ja haasteiden kohtaamista ja sairastuneen yksil6llista tuke-
mista ja kuuntelemista. Psoriasisliitossa (2006) tukihenkilon tehtdvana on toi-
mia valittajana, jos tieto ei kulje sairastuneen ja ammattiauttajan ja ymparistén
valilla.

Tukihenkilotoiminta on tiukasti ohjeistettua ja se saa tukea alansa jarjestolta
tai muulta taustatuelta, kun taas ryhmien toiminnot voivat olla omaehtoisem-
pia. Tiukoista ohjeistuksista huolimatta tukihenkil6 on tukiessaan yksiloa lahel-
I3 ja ehka lahempana kuin muut ryhman jasenet.

Tukihenkil6lla voi olla monta roolia. Tukihenkilé on usein ryhman jasen ja han
voi olla myds ryhman vetdja. Toisaalta hdn on vapaaehtoistyontekija auttaes-
saan muita ja toisaalta yksi sairastuneista, vertainen. Han toimii valittdjana
sairastuneen ja ammattiauttajan valilla. Sitoutuessaan tukihenkiloksi hanelta
vaaditaan samoja toimintaperiaatteita kuin sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisilta. Han on vapaaehtoinen, jonka toiminta vaatii koulutusta ja tehtava
ammatillista tyootetta (ks. esimerkiksi Psoriasisliitto 2005).

Tukihenkilotoiminnassa ongelmaksi saattaa muodostua se, ettd tukihenkilolta
vaaditaan liikaa, koska tukihenkil6 on myos itse sairastunut. Tarkedksi nousee
kysymys tukihenkilon itsensa jaksamisesta. Mista han saa tukea sairauteensa ja
mistd tyohon, jota han tekee? Saako han riittavasti tydnohjausta, jota ihmis-
suhdetyossa yleensa jarjestetaan? Useimmissa jarjestoissa tyonohjauksesta
kylla huolehditaan.

Vertaisena ja sairastuneena tukihenkilé voi kuulua ryhmaan, mutta voi olla
kuulumattakin. Voiko auttaja olla samassa ryhmdassa avun vastaanottajana ja
avuntarvitsijana? Toisaalta kaikki ryhmdssa ovat naitd molempia, mutta kaikki
eivat tiedosta tata. Kuinka han itse ja kuinka ryhma kokee hanet? Kysymyksin
haetaan vastauksia luvussa 4.

Useilla sairastuneiden vertaisryhmilld on tukihenkilétoimintaa. Joillakin jarjes-
t6illa ei ole varsinaisesti vertaisryhmia, vaan tukihenkil6toimintaa ja teemata-
pahtumia, joista tiedotetaan julkisesti. Tallaiset tapahtumat on suunnattu ja-
senille, mutta myos muille tarvitsijoille ja kiinnostuneille. Naissa tapahtumissa
vertaistuen saaminen on satunnaisempaa ja yhteisollisyyden kehittyminen
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