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TAULUKKO 3. Kokemustietoa käsittelevät tutkimukset  

Tekijä Empiirinen  
tutkimuskohde 

Aineiston 
keruumenetelmä 

Tutkimusteema Päätulokset  

2001  
Hyväri 

Elämäntavan  
muuttajat 

Tapaustutkimus 
Haastattelu 

Teoria hoito-
käytänteiden 
muuttamisesta 
 

Auttaa toisia 
omalla 
kokemuksellaan 
  

 
2007  
Matikainen 

Lesket sopeutumis-
valmennuskurssilla  

Kysely  
 

sosiaalisen 
pääoman 
muodostu-
minen 

Yhteys toisiin, 
apua toisten 
kokemuksista  

 

Kokemustieto on keskeinen vertaistuen voimavara; vertainen antaa kokemuk-

sensa toisten käyttöön ja vastaanottaja eläytyy siihen kuin omaan kokemuk-

seensa (Hyväri 2005). Kokemustietoa tuottavat edellä mainitut tutkimukset 

ovat tämän tutkimuksen kannalta mielenkiintoisia, koska kysymys on sairau-

desta johtuvasta muutoksesta elämäntavassa. 

 

 

TAULUKKO 4. Voimaantumista käsittelevät tutkimukset 

Tekijä Empiirinen 
tutkimuskohde 

Aineiston 
keruumenetelmä 

Tutkimusteema Päätulokset  

 
2005 
Wilska -Semer 
 

Naisten  
vammaisryhmiä 

Havainnointi Ryhmän 
voimavarojen 
tiedostaminen 

Tietoa, taitoa, 
uusia ystäviä  

 
2003 
Kaleva

5
 

 

Nuorten syöpää 
sairastavien  
ryhmä 

Kysely Ryhmän 
merkitys 
selviytymisessä 

Merkityksellinen 
apu 
selviytymisessä 

 
2001  
Kärkkäinen 

Pitkäaikaissairaan 
lapsen vanhemmat 

Verkko Keskinäinen 
tuki 

Uusia ystäviä, 
uutta tietoa 

2000 
Rinta-Tuomela 

Masentuneiden 
henkilöiden ryhmä 

Havainnointi Ryhmän 
merkitys 
kuntoutuksessa  

Toipuminen 

 

 

Voimaantuminen perustuu kohderyhmissä jäsenten tilanteeseen ja voimava-

roihin sekä aikaisempien sairautta koskevien oletusten ja itsestäänselvyyksien 

                                            
5
 Pro gradu  -tutkielma 
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hylkäämiseen (Heikkilä - Heikkilä 2005, 28 - 33). Edellä kuvatut voimaantumi-

sen tarkastelut ovat kiinnostavia myös tämän tutkimuksen kannalta, koska 

tässä selvitetään vertaistuen mahdollisuuksia. 

 

 

2.2.2 Vertaistuen muoto ja ulkoiset tekijät tutkimuksessa  

 

Vertaistuen kehitystä ja rakennetta koskevat tutkimukset ovat toinen tämän 

tutkimuksen kannalta merkityksellinen aiemman tutkimuksen aihealue. Ver-

taistuen rakenteella tarkoitetaan tässä vertaistuen sisäisiä suhteita, ulkoisia 

riippuvuuksia, taustatoimijoita, yhteistyökumppaneita, kuten kuntien sosiaali- 

ja terveystoimi. Lisäksi vertaistukitukiryhmien vetäjien osalta on merkitystä, 

sillä tulevatko he tukiryhmien sisältä vai niiden ulkopuolelta, kuten silloin kun 

tukiryhmää vetää ulkopuolinen ammattityöntekijä.  

 

Vertaistuen muodolla tarkoitetaan tässä sitä käynnistyykö toiminta järjestön 

tai muun taustayhteisön tai esimerkiksi tukihenkilön aloitteesta. Tästä näkö-

kulmasta merkitystä on myös sillä, mikä on toiminnan konkreettinen sisältö 

(kuten retket ja erilaiset tapahtumat) vai ainoastaan ryhmässä kasvokkain is-

tuminen (face to face) ja keskustelu.  

 

Vertaistuen ulkoisia tekijöitä on analysoinut mm. saksalainen Jürgen Matzat 

2001 - 2002. Marianne Nylund (2000) on puolestaan analysoinut oma-

apuryhmien toimintamuotoja. Nylund kuvailee tutkimuksessaan 173 oma-

apuryhmän suhdetta mm. valtion kontrolliin. Nylund (1999, 130) on tutkimuk-

sissaan myös käsitellyt ammatillisen tuen ja vertaistuen merkitystä tutkimuk-

sessaan, joka käsittää 178 suomalaista oma-apuryhmää, niiden rakenteellista 

typologiaa, ryhmien taustatukea sekä ulkoista että sisäistä itsenäisyyttä 

 

Vertaistuen rakennetta ja muotoa tarkastellaan myös tässä tutkimuksessa esi-

merkiksi tutkittaessa potilasjärjestöjen osuutta tukitoiminnassa, josta tarkem-

min (luvussa 4) Susanna Hyväri (2005) on julkisen organisaation ja vertaistuen 

rakennetta ja sen muotoutumista käsittelevässä tutkimuksessaan kuvannut 

yksilön tilanteen muutosta ja sen linkittymistä sosiaali- ja terveydenhuollon 

ammattilaisten toimintaan.   
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Vertaistuen toiminnassa suhteessa julkisiin palveluihin on Hyvärin (2005) mie-

lestä merkitystä sillä kuinka vertaistuki on rakentunut 6.  Hän esittää, että ver-

taistuessa säilyttävät parhaiten itsenäisyytensä ja asemansa ne, jotka ovat itse 

luoneet oman toimintansa ilman minkäänlaista ulkopuolista tukea, kuten esim. 

AA -toiminta, jossa kaikki osallistujat ovat nimettömiä. AA:n itsenäisyyttä vah-

vistaa hänen mukaansa poliittisen, uskonnollisen, ideologisen ja taloudellisen 

sitoutumattomuuden lisäksi se, että myös kaikki AA:n julkaisut ovat nimettö-

miä. Tällaisessa kontekstissa kukaan yksittäinen toimija ei voi saada erityistä 

määräys- tai hallintovaltaa.  

 

Ammattilaisten kanssa tehtävä yhteistyö on yleensä tavoiteltua vertaistyössä, 

sillä sekä ammattimainen että vertaistukitoiminta koetaan yleisesti hyödylli-

seksi. Vertaistuki voidaan tällöin tulkita ammatillisen tuen lisäresurssiksi. 

 

Oma-apuryhmät eivät voi korvata ammattiapua, koska oma-apuryhmät eivät 

voi olla vaihtoehto julkisille palveluille ja ammattilaisten tarjoama apu ja tuki ei 

voi korvata vertaistukea. Tätä vastakkainasettelua pyritään välttämään ja ryh-

missä toivotaan kokemuksellisen tiedon ja asiantuntijoiden rinnakkaiseloa ja 

vastavuoroisuutta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Oma-

apuryhmät kokevat olevansa ammattilaisen apuna ja tukena kertomassa saira-

uksien, riippuvuuksien ja erilaisten elämänkriisien merkityksestä ihmisten ar-

jessa. (Nylund 1999, 130; 2005)  

 

Myös Ruotsissa on tutkittu oma- apuryhmien muotoja ja ulkoisia tekijöitä, 

menneisyyttä ja tulevia näkymiä, ryhmien toimintaa ja tarvetta sekä ryhmien 

että ryhmäläisten taustoja. Magnus Karlsson (2002) esittää omassa tutkimuk-

sessaan, että vertaisryhmät ovat yleensä itsenäisiä toimijoita, mutta jotka voi-

vat yhdessä vaikuttaa sairauksien kohtaamisessa esiintyviin epäkohtiin. Ryhmi-

en optimikoon hän arvioi 3 - 8 hengeksi.  

 

Vertaistuen erilaisista toteutumismuodoista on kysymys myös internetin mer-

kitystä tukitoiminnassa käsittelevissä tutkimuksissa. Äitien vertaistukea verkos-

sa tutkineet Terttu Munnukka ym. arvioivat, että äidit pystyivät toimimaan 

internetissä, kysymään ohjeita tarvitsemistaan asioista ja järjestämään tarpeen 

                                            
6
 Vaikka ammattiauttajat eivät voi antaa vertaistukea, voi esim. kunta jatkaa toimintaa omien 

mahdollisuuksiensa puitteissa, jos esim. RAY:n rahoitus jää vähäiseksi tai evätään kokonaan eikä 

muuta rahoitusta löydy.  



43 

 

tullen tapaamisia, kuten kahvilakeskusteluja ja lasten vaatteiden vaihtoa. Hei-

dän puheenaiheensa muodostuvat tällöin erilaisista päivittäisistä tarpeista, 

jotka voivat olla monelle toimintaan osallistuvalle vaatimuksiltaan uudenlaisia 

ja siksi haastavia. Äitien keskustelut käsittelivät lapsia lasten isää ja puolisoa 

tilanteen mukaan. Vertaistuki verkossa toimi erityisen hyvin sellaisilla äitiryh-

millä, joilla ei ollut muuta vertaistukea tarjolla ja silloin kun verkossa toimimi-

nen tarjosi useille äideille samanaikaista tukea. (Munnukka ym. 2005; Mun-

nukka ym. 2001)  

 

Välillisesti myös ryhmänvetäjällä on osuutta ryhmän rakennetekijänä. Ryh-

mänvetäjän roolilla on merkitystä oma- apuryhmässä Nylundin (1999) ja myös 

Alanko ja Tellan (1999) mukaan, joiden viimeksi mainittujen tutkimus käsitte-

lee ryhmänvetäjän roolia "Mieli maasta" oma-apuryhmässä.  

 

Vertaisryhmän muodon merkitys ilmenee myös tsunamiuhrien omaisten ver-

taistukea käsittelevästä raportista. Salli Saari (2006) korostaa siinä ryhmien 

rakenteiden osuutta kriisiryhmissä. Ne muodostettiin tsunami-onnettomuuden 

yhteydessä nopeasti. Kriisiryhmiin myöhemmin tulleet sekoittivat ryhmän ra-

kennetta. Niihin toiminnan alkuvaiheessa liittyneet olivat jo tutustuneet toi-

siinsa ja sopineet ryhmän toiminnan pelisäännöistä, joista uudet tulokkaat 

eivät olleet tietoisia. Uudet ryhmäläiset sekoittivat sen vuoksi ryhmän vakiin-

tuneita toimintatapoja tietämättömyydellään ja kysymyksillään. 

 

 

2.2.3 Vertaistukitutkimukset sairauden laadun mukaan  

 

Tarkasteltaessa vertaistukea käsittelevää tutkimuskirjallisuutta sen sairauden 

mukaan, johon tukitoiminta kietoutuu, havaitaan, että toisista sairauksista on 

runsaasti kirjallisuusviitteitä ja toisista ei lainkaan. Seuraavassa tarkastelen 

sairauden mukaan kansainvälisiä vertaistukitutkimuksia. Valintani kohdistuu 

niiden sairauksien tukiryhmiin, jotka ovat tämän tutkimuksen empiirisenä koh-

teena. Näitä sairauksia ovat: ALS, Parkinson, sydäntaudit, osteoporoosi, ke-

liakia ja rintasyöpä. 

  

Tässä yhteydessä muodostan tarkastelemistani tukiryhmistä ryhmittymiä, jois-

sa on kahteen eri sairausryhmään kuuluvia vertaistuen toimintoja (tarkemmin 

luvussa 3.1), koska myöhemmin tutkimukseni empiirisessä osassa tarkastelen 

samankaltaisia ryhmittymiä. 
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lussa opetetaan sairastuneille käytännön asioita ja sairauden kanssa toimeen 

tulemista. Sydänkoulu on yksi, lyhennetty muoto sopeutumisvalmennuksesta 

tai sen laajempi ensitietotapahtuma. Tällöin tarjoutuu mahdollisuus vertaisten 

tapaamiseen. Hildingin ja Fridlundin tutkimus on tämän tutkimuksen kannalta 

tärkeä, koska heidän kuvaamansa menetelmä on käytössä myös Suomen sy-

dänyhdistyksissä ja tällaista vertaistukea saavia sydänsairaita kuuluu tämän 

tutkimuksen aineistoon.  

 

Keliakiaa sairastavien vertaistuesta ei ole aiemmin tutkittu. Eräässä keliakiaa 

käsittelevässä artikkelissaan Zipser ym. (2003) esittelevät kansainvälistä sairas-

tuneiden tukiryhmää, jossa toimi resurssikeskus. Zipserin ja kumppaneiden 

tutkimuksessa selvitettiin keliakiaa sairastavien yleisiä tietoja, kuten ikää, sai-

rauksia ja tuen tarvetta. Artikkelissa esiteltiin keliakikon tyypillisimmät muut 

sairaudet, mutta vertaistukea ei tarkasteltu.  

 

Vertaistukitutkimus on yleistynyt Euroopan ja Pohjois-Amerikan lisäksi Aasias-

sa, Afrikassa ja Etelä-Amerikassa (Nylund 2005, 199).  Näissä maissa on kuiten-

kin tutkittu niukasti Parkinsonin tautiin sairastuneiden oma-aputoimintaa. 

ALS:iin sairastuneiden vertaistuesta ei myöskään ole tutkittu oman tutkimuk-

seni (Mikkonen 1996, 2001) lisäksi. Tiedon vajetta pienentää vain yksi kolum-

bialainen lehtiartikkeli vuodelta 1987 ja toinen artikkeli tämän sairauden tuki-

ryhmästä, jossa käytettiin mm. interaktiivista videota toiminnan apuna (Kasar-

kis ym. 1997).  

 

Vertaisryhmissä on edellä esiteltyjen tutkimusten mukaan kysymys vuorovai-

kutuksesta, sosiaalisesta toiminnasta ja jokapäiväisessä elämässä selviytymi-

sestä sekä hyväksytyksi tulemisesta ja yhteenkuuluvuudesta.  

 

Sairastuneen vertaistuessa aineellisia resursseja kuvaa potilasjärjestöiltä saa-

tava tuki ja oman toiminnan tuotto. Toiminta vertaistukiryhmässä puolestaan 

ilmentää liittymistä ja hyväksytyksi tulemista. Itsensä toteuttaminen toimii 

myös ryhmässä uusilla toimintakyvyn alueilla. Anja Matikainen (2007) esittää, 

että osallistujien saadessa kontaktia vertaisiinsa, he alkavat itsekin usein toi-

minnan tukihenkilöinä ja auttajina. Tällainen vaikutusketju voi tuottaa runsaas-

ti sosiaalista pääomaa.  
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2.3 VERTAISTUEN MUODOT    

 

Tässä alaluvussa arvioidaan vertaistuen eri toimintamuotoja, suunniteltuja ja 

satunnaisesti toteutuvia. Vertaistukiryhmien ja tukihenkilötoiminnan lisäksi 

sairastuneen on mahdollista saada vertaistukea muutenkin, joko oletetusti tai 

yllättäen. Lisäksi toiminnalliset tapahtumat, joita ei ole ensisijaisesti suunnitel-

tu vertaistueksi saattavat kuitenkin tuottaa vertaistukea. 

 

Seuraavassa käsitellään vertaistuen ilmenemistä, sitä kuinka yhteiskunnan 

eräissä toimintakonteksteissa vertaistuen käsitteeseen sisällytetään erilaisia 

toimintoja. Merkittäviä tällaisia vertaistuen lähteitä julkisen palvelujärjestel-

män ja kolmannen sektorin tuottamina ovat ensitieto ja sopeutumisvalmen-

nus.  

 

2.3.1 Ensitieto 

 

Ensitieto tarkoittaa sosiaali- ja terveydenhuollossa tapahtumaa, joka järjeste-

tään esimerkiksi vakavan sairauden diagnoosin saaneille, vammautuneelle ja 

perheelle. Ensitiedosta voi saada tietoa sairaus- tai vammaisryhmän vertaistu-

kitoiminnasta. Terveydenhuolto yhdessä potilasjärjestön kanssa tai jompikum-

pi yksin järjestävät ensitietoa diagnoosin saaneille. Järjestöt ovat aloitteellisia 

kyseisten tapahtumien järjestämisessä. Joissakin sairausryhmissä tapahtuma 

kestää viikonlopun. Sairastuneet tapaavat toisia samassa sairauden vaiheessa 

olevia. Tällöin voidaan olettaa, että siellä voisi syntyä myös kontakteja vertais-

ten kanssa. 7 (Tarkemmin luvussa 4.)  

 

2.3.2 Sopeutumisvalmennus 

 

Toinen ja edellistä merkittävämpi vertaistuen lähde on sopeutumisvalmennus, 

jota potilasjärjestöt esittelevät vertaistuen lähteenä. Sopeutumisvalmennus on 

yksi kuntoutuksen lakisääteinen palvelumuoto. Sopeutumisvalmennusta järjes-

tetään vammaispalvelulain (380/1987), lääkinnällisen kuntoutuksen asetuksen 

(1015/1991), Kelan kuntoutuslain (566/2005) ja lisäksi tapaturma- ja liikenne-

vakuutusta (625 - 626/1991) koskevien lakien mukaan. Sosiaali- ja terveysmi-

                                            
7
 Mikkonen 2006, kirjoitettu Meilahden sairaalassa 23.8.2006 ja potilasjärjestössä 12.9.2006 
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nisteriön mukaan sopeutumisvalmennuksen tarkoituksena on ohjata vammais-

ta ihmistä elämään täysipainoista elämää vammasta huolimatta.8  

 

Esimerkin sopeutumisvalmennuksen toiminnasta tarjoaa potilasjärjestöjen 

esitys internetsivuillaan. Niillä he esittelevät sopeutumisvalmennusta vertais-

tuen lähteenä, mahdollisuutena ja vertaistukena. Potilasjärjestöjen internetsi-

vuilta kootuista tiedostoista (18.9.2007, 61 linkkiä) ilmeni, että potilasjärjestöt 

asettavat vertaistuessa tiedonvälittämisen keskeiselle sijalle. Kokemusten, 

henkilökohtaisen tuen ja ohjauksen merkitys nähtiin myös huomattavana.  

 

Potilasjärjestöt esittivät, että vertaistuki edistää parantumattomasti sairaan 

toipumista ja lisää osallisuutta. Useilla internetsivuilla oli maininta jossakin 

muodossa myös rohkaisusta ja turvasta. Lisäksi potilasjärjestöt esittivät, että 

vertaistuessa kuunnellaan, siellä voi kertoa omia selviytymistarinoitaan. Se voi 

myös estää yksinäisyyttä ja katkaista sen, (tarkemmin luvussa 4). 

 

Kuten sopeutumisvalmennus myös tukihenkilötoiminta on ohjeistettu ja sää-

delty. Potilasjärjestöjen ei tosin ole pakko järjestää tukihenkilötoimintaa, mut-

ta se saattaa olla edellytys rahoituksen saamiselle. Seuraavassa kuvaan tuki-

henkilötoimintaa pääpiirteittäin. 

 

2.3.3 Tukihenkilötoiminta 

 

Tukihenkilö on tehtävään koulutettu aikuinen henkilö. Esimerkiksi nuorilla 

henkilöillä on tukihenkilöitä, jotka tukevat heitä jokapäiväisen elämän toimin-

noissa. Sairastuneen tukihenkilö on vertainen, yleensä toinen sairastunut tai 

henkilö, jonka läheisellä on tai on ollut sama tai samantapainen sairaus. Tuki-

henkilötoiminta on voimakkaasti jokapäiväiseen elämään sitoutunutta. Tuki-

henkilöä voidaan tarvita esimerkiksi mahdollistamaan ammattityöntekijän luo 

pääseminen. Potilasjärjestöt asettavat kukin erikseen tarvittavat tehtävään 

soveltuvat vaatimukset. Useat potilasjärjestöt kuvailevat tukihenkilöä henki-

löksi, joka on jo oppinut elämään sairautensa kanssa.  

 

Tukihenkilön antama tuki on yksilöllistä sosiaalista tukea (Sydänryhmä 2008). 

Sairastuneen tukihenkilön tehtävä voi olla kriisien, kuten vammautumisen tai 

                                            
8
 http://www.stm.fi/Resource.phx/stm/index.htx 
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sairauden uhkien ja haasteiden kohtaamista ja sairastuneen yksilöllistä tuke-

mista ja kuuntelemista. Psoriasisliitossa (2006) tukihenkilön tehtävänä on toi-

mia välittäjänä, jos tieto ei kulje sairastuneen ja ammattiauttajan ja ympäristön 

välillä.  

 

Tukihenkilötoiminta on tiukasti ohjeistettua ja se saa tukea alansa järjestöltä 

tai muulta taustatuelta, kun taas ryhmien toiminnot voivat olla omaehtoisem-

pia. Tiukoista ohjeistuksista huolimatta tukihenkilö on tukiessaan yksilöä lähel-

lä ja ehkä lähempänä kuin muut ryhmän jäsenet.  

 

Tukihenkilöllä voi olla monta roolia. Tukihenkilö on usein ryhmän jäsen ja hän 

voi olla myös ryhmän vetäjä. Toisaalta hän on vapaaehtoistyöntekijä auttaes-

saan muita ja toisaalta yksi sairastuneista, vertainen. Hän toimii välittäjänä 

sairastuneen ja ammattiauttajan välillä. Sitoutuessaan tukihenkilöksi häneltä 

vaaditaan samoja toimintaperiaatteita kuin sosiaali- ja terveydenhuollon am-

mattilaisilta. Hän on vapaaehtoinen, jonka toiminta vaatii koulutusta ja tehtävä 

ammatillista työotetta (ks. esimerkiksi Psoriasisliitto 2005). 

 

Tukihenkilötoiminnassa ongelmaksi saattaa muodostua se, että tukihenkilöltä 

vaaditaan liikaa, koska tukihenkilö on myös itse sairastunut. Tärkeäksi nousee 

kysymys tukihenkilön itsensä jaksamisesta. Mistä hän saa tukea sairauteensa ja 

mistä työhön, jota hän tekee? Saako hän riittävästi työnohjausta, jota ihmis-

suhdetyössä yleensä järjestetään? Useimmissa järjestöissä työnohjauksesta 

kyllä huolehditaan.  

 

Vertaisena ja sairastuneena tukihenkilö voi kuulua ryhmään, mutta voi olla 

kuulumattakin. Voiko auttaja olla samassa ryhmässä avun vastaanottajana ja 

avuntarvitsijana? Toisaalta kaikki ryhmässä ovat näitä molempia, mutta kaikki 

eivät tiedosta tätä. Kuinka hän itse ja kuinka ryhmä kokee hänet? Kysymyksin 

haetaan vastauksia luvussa 4. 

 

Useilla sairastuneiden vertaisryhmillä on tukihenkilötoimintaa. Joillakin järjes-

töillä ei ole varsinaisesti vertaisryhmiä, vaan tukihenkilötoimintaa ja teemata-

pahtumia, joista tiedotetaan julkisesti. Tällaiset tapahtumat on suunnattu jä-

senille, mutta myös muille tarvitsijoille ja kiinnostuneille. Näissä tapahtumissa 

vertaistuen saaminen on satunnaisempaa ja yhteisöllisyyden kehittyminen 
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