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1 Johdanto

Pitkaaikaissairaat henkilot tarvitsevat tukea sairauden kanssa selviamiseen, tervey-
tensa edistamiseen ja omahoidon toteuttamiseen. Heille tulisi tarjota enemman
mahdollisuuksia osallistua oman hoitonsa suunnitteluun seka ohjaus- ja neuvontati-
lanteisiin. (Mattila 2011, 13.) Pitkaaikaissairaille potilaille sosiaalinen tuki on tarkeas-
sa roolissa sairauden tuomiin elaman muutoksiin sopeutumisessa. Samassa tilantees-
sa olevien ihmisten tapaaminen voi auttaa hyvaksymaan sairauden ja helpottaa hoi-
toon sitoutumista. Mahdollisuus keskustella toisen samanlaisessa tilanteessa olevan

henkilon kanssa on tarkeaa sairauden joka vaiheessa. (Vertaistukijan opas 2011.)

Munuaissairaus aiheuttaa Suomessa noin 450 henkilon dialyysihoidon aloittamisen
vuosittain. Dialyysilla korvataan munuaisten vajaatoiminnasta aiheutuvia ongelmia.
Hoidolla voidaan saavuttaa potilaan kohtalainen kuntoutuminen useaksi vuodeksi,

vaikkei munuaisten toimintaa enaa olisikaan. (Pasternack & Saha 2012, 431- 432,

434; Pasternack, Honkanen & Metséarinne 2012, 555; Munuaistautirekisteri 2012, 4.)

Munuaissairauden ennaltaehkdiseminen ja taudin hidastaminen ovat avainasemassa
potilaiden hoitamisessa. Hyva seuranta ja hoito vaikuttavat taudin kehittymiseen ja
sairastuneen elamanlaatuun. Dialyysihoidot ovat seka taloudellinen etta resurssi ky-
symys, silla dialyysipotilaan hoitaminen vaatii usean henkilén tyépanoksen ja yhden
potilaan hoito maksaa keskimaarin 60 000 euroa vuodessa. Vaeston ikaantyessa
myOs munuaispotilaiden maaraa kasvaa ja talla hetkella noin 28 % potilaista on yli 75

-vuotiaita. (Munuaissairauden hyva hoito 2013, 8.)

Tieto vaikeasta sairaudesta voi olla ahdistavaa ja silloin tuen merkitys kasvaa. Vertais-
tuella on kasvava tarve merkittavana sosiaalisen tuen muotona, muun muassa sosi-
aali- ja terveyspalvelujen rakennemuutosten ja kuntien yhdistymisen vuoksi. Sen
avulla voidaan tiedottaa jarjestelmien muutoksista ja siten vaikuttaa sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen kdyttoon. Julkinen terveydenhuolto ei voi korvata vertaistukea ja eika
korvata ammattilaisten tarjoamaa apua. Talla hetkelld tieto vertaistuen mahdollisuu-
desta ei tavoita kaikkia sita tarvitsevia henkiléita. Ammattilaiset ovat keskeisessa

asemassa kertomassa vertaistuen mahdollisuudesta sairastuneille ja heidan ldheisil-
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leen, jolloin vertaistuki voi toimia julkisen avun rinnalla. (Mikkonen 2009, 1, 16, 188.)
Sosiaalisessa mediassa, kuten Internetin virtuaaliyhteisOissd, samassa tilanteessa
olevat henkil6t voivat kommunikoida tasavertaisina muiden kanssa. Sosiaalisessa
mediassa henkild voi olla ruumiittomana ja kasvottomana ilman ulkoisia paineita ja

ennakkoluuloja. (Heinonen 2008, 75 - 77.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittda sosiaalisen median merkitysta vertais-
tuen kanavana munuaissairaan potilaan, hanen laheistensa ja vertaistukijoina toimi-

vien koulutettujen henkildiden kokemana. Tavoitteena on tuottaa tietoa munuaissai-
raiden ja heidan ldheistensa tarpeista ja toiveista sosiaalisen median kautta tapahtu-
vaan vertaistukeen ja hyddyntaa saatuja tuloksia Munuais- ja maksaliiton vertaistuki-

toiminnan kehittamisessa.

2 Munuaissairaus ja sosiaalisen tuen tarve

Munuaistautirekisterissa oli vuoden 2012 lopussa 2611 munuaisensiirron saanutta ja
1760 dialyysipotilasta. Dialyysipotilaiden maara on hiukan vahentynyt aiemmasta,
mutta se on edelleen suuri. Vuoteen 2008 saakka aktiivihoitoihin paatyi 500 henkil6a
vuosittain, mutta sen jalkeen maara on vahentynyt noin 450 henkil66n vuodessa.
(Munuaistautirekisteri, vuosiraportti 2012.) Vdeston ikddantyessa seka 2 tyypin diabe-
teksen lisdantyessa myos aktiivihoitojen maara tulee kasvamaan. Dialyysihoito on
pitkdaikaista, jopa lopun elamaa kestavaa hoitoa, joten munuaissairaudessa hyva
hoito ja ennaltaehkaisy ovat tarkedssa asemassa. (Munuaissairauden hyva hoito, 8.)
Pitkaaikaissairauteen sairastuminen tarkoittaa erilaisten oireiden jokapaivaisyytta,
epavarmuutta ja pitkdkestoisen hoidon tarvetta seka elimiston palautumattomia
muutoksia (Virtanen 2006, 2). Kun henkild saa kuulla vakavasta sairaudesta, se jarkyt-
tda normaalia elamaa. Ihminen pelkaa usein muutosta, jonka seurauksesta han ei
tieda. Talloin han kay lapi normaalin sokkivaiheen (Supponen 2011, 14). Usein munu-
aissairaus todetaan niin my6haan, ettei dialyysihoitoihin ole ehtinyt sopeutua. Ter-
veydenhuollon tehtdvaksi jaa sairauden hoitamisen ohella auttaa potilasta hyvaksy-

maan sairautensa. Tavallisesti tukea antavat myds potilasjarjestot. Kuitenkin tosiasi-



assa potilaat joutuvat ottamaan suuren vastuun hoidostaan esimerkiksi tiedon ke-

radmisen osalta. (Koivuniemi & Simonen 2001, 41, 44 - 45.)

Uusi elamantilanne vaatii sopeutumista. Potilaalle voi tulla ahdistus- tai masen-
nusoireita ja kdayttaytymiseen liittyvia ongelmia. Nama voivat johtua merkittavasta
elamanmuutoksesta tai psyykkisesti kuormittavasta kokemuksesta. Sopeutumishairi-
ot voivat pahimmillaan johtaa pitkittyneeseen tydkyvyttomyyteen. Potilaan sairasta-
essa somaattista sairautta, voivat psyykkiset oireet jaada huomioimatta. Hanelle on
tarjottava apua selviytymiseen sairauden kanssa erityisesti silloin, jos tilanne on niin
hankala, etteivat potilaan omat psyykkiset hallintakeinot selvidmiseen ole riittavat.
(Kaivola & Lehtonen 2012, 169 - 172.) Tassa tilanteessa potilaalle taytyy tarjota mah-
dollisuutta purkaa tunteitaan uuden tilanteen keskella ja kasitella pelkoa ja ahdistusta

jonkun toisen kanssa (Viljamaa — Rajasuo 2009, 8).

Viimeaikaisissa tutkimuksissa on korostunut munuaispotilaiden masennuksen yhteys
kuolleisuuteen. Joidenkin arvioiden mukaan loppuvaiheen munuaissairaista potilaista
20 - 30 %:1la on masennusoireita. On tarkeaa tunnistaa oireet ja kehittaa hoitokeinoja
ndille potilaille. Tavoitteena on parantaa potilaiden elamanlaatua ja vaikuttaa myos
ladketieteellisiin tuloksiin. Masennuksen hoidon parempien tulosten saaminen on
epdvarmaa ja vaatii vield huolellista tutkintaa. (Wuerth, Finkelstein & Finkelstein
2005, 142 - 146.) Pitkaaikaissairaan henkisen tuen merkitys korostuu myos kirjalli-
suuskatsauksessa, jossa tutkittiin loppuvaiheen munuaispotilaiden masennuksen tai
sen oireiden yhteytta kuolleisuuteen. Masennus oli mitattu oireina tai kliinisena
diagnoosina. Tahan katsaukseen mukaan otetuista 30 tutkimuksesta 15 |0ytyi selkea
yhteys masennuksen ja kuolleisuuden valilla. Selvityksessa todettiin interventioiden
hyotyjen parantavan myds masennuksen hoidon tuloksia. (Farrokhi, Abedi, Beyene,

Kurdyak & Jassal 2013.)

Erikoissairaanhoidon merkitys terveyden edistamisessa voidaan kokea uutena asiana,
mutta tutkimuksen mukaan erikoissairaanhoidon roolina voidaan pitaa kouluttamis-
ta, koordinointia ja tiedottamista. Erikoissairaanhoidon mukana olo voi olla merkitta-
va tekija esimerkiksi potilaan motivaation kasvattamisessa omaan hoitoonsa seka

hoidon jatkumisen turvaajana. (Rigoff & Herrala 2010, 32 - 34.)



3 Sosiaalinen tuki ja sen muodot

3.1 Sosiaalinen tuki hyvinvoinnin edellytyksena

Sosiaalinen tuki on moniulotteinen ja laajasti tutkittu kasite. Se kytkee ihmisen hyvin-
voinnin hdnen vuorovaikutussuhteisiinsa. Mikkola (2000, 16) viittaa Mossin (1973)
maaritelmaan, jonka mukaan sosiaalinen tuki on subjektiivinen yhteenkuuluvuuden ja
hyvaksytyksi seka pidetyksi tulemisen tunne. Cobb (1976), korostaa arvostetuksi tu-
lemista ja kuulumista verkostoon. Yhteista maaritelmille on yksil6lle kohdistuva tieto
siitd, etta hanesta valitetdaan, pidetaan huolta ja han kuuluu kommunikaatiota seka
molemminpuolisia velvoitteita sisdltavaan joukkoon. Sosiaalinen tuki viittaa yksilon ja
ympariston valisiin kiinnikkeisiin, jotka kehittyvat vuorovaikutuksessa, siina syntyviin
ja valittyviin resursseihin seka prosessiin jossa tuki syntyy ja sita valittyy. (Mikkola
2000, 15; Mikkola 2006, 24.) Schafferin (2013, 108), mukaan sosiaalisella tuella on
myoOnteisia vaikutuksia selviytymiseen, hyvinvointiin ja itsensa arvostamiseen. Sosiaa-
linen tuki on maaritelty verkostoksi, joka antaa rakkautta, arvostusta, yhteenkuulu-
vuuden tunnetta ja vastavuoroisuutta. Ihmisten valiselld aktiivisella vuorovaikutuksel-

la on lisdksi itsemurhia ehkaiseva merkitys. (Makela 2006, 9; Toivonen 2009, 8.)

Ryynanen (2005, 39) viittaa vaitoskirjassaan Backman & Keskisen (1998) ja Niemelan,
ym. (1997) tekemiin tutkimuksiin, joiden mukaan nuorelle henkildlle ystavien antama
hyvaksynta merkitsee enemman kuin hoitosuositusten noudattaminen. Nuoret piti-
vat sairauden vuoksi hylatyksi tulemista kolmanneksi pelottavimpana asiana. Sosiaa-
linen tuki on merkityksellista ihmisen terveydelle ja hyvinvoinnille. Muiden ihmisten
antama tuki parantaa terveytta vahentamalla sairastumista ja edistamalla siita toi-
pumista (Martelin, Hyypp3a, Joutsenniemi & Nieminen 2009). Sosiaalisen tuen muoto-
ja ovat henkinen tuki, kdaytannoén apu, kokemuksellinen tukeminen ja seksuaalisen
identiteetin tukeminen (Schaffer 2013, 120). Sosiaalisen elaman tulisi olla vakaata ja
hédiriotonta ja kohtuullisen yhdenmukaista eri elamanalueilla. Newcomb (1990) jakaa
sosiaalisen tuen vertaistukeen, yhteisélliseen tukeen, perheen tukeen, parisopeutu-

miseen ja sitoutumiseen yhteisollisyyteen.



Sosiaalisen tuen edellytyksena on sosiaalinen verkosto. Se sisaltaa kaikki kontaktit,
joita ihmiselld on. Kumpusalo (1991) méaarittelee sosiaalisen tuen aineellisena, tiedol-
lisena, toiminnallisena ja emotionaalisena tukena (Mikkonen 2009, 34 - 35). Sosiaali-
silla verkostoilla ja keskindiselld tuella on tarkea merkitys henkilon selviytymisen kan-
nalta. Sairastuneelle ihmiselle turvallisuutta tuovat usko ja luottamus omiin mahdolli-
suuksiin ja kykyyn selviytya sairauden kanssa. Kyseessa on tasapainottelu omatoimi-
suuden, itsendisyyden ja muihin turvautumisen kesken. (Ryynanen 2005, 219.) Sosi-
aalinen tuki voi parantaa selviytymista useiden kroonisten sairauksien, kuten esimer-
kiksi syovan tai loppuvaiheen munuaissairauden kanssa. Sen tervehdyttavaa vaiku-
tusmekanismia ei taysin tunneta, mutta se muun muassa antaa tukea kdytannon ti-
lanteisiin ja silla voidaan parantaa potilaan psykososiaalista tilaa. Lisdksi se voi myds
vahentaa stressid. Sen sijaan sosiaalisen tuen vaikutuksesta loppuvaiheen munuais-
ten vajaatoimintaa sairastavien potilaiden masennukseen ja elaméanlaatuun on vahan
tutkittua tietoa. On kuitenkin selvaa, etta toimet jotka kohdistuvat potilaiden elaman-
laadun ja selviytymisen paranemiseen vaikuttavat kuolleisuuden riskitekijoéihin huo-
mattavasti. Masennus on yleisin psyykkinen vaiva loppuvaiheen munuaistautia sairas-

tavilla henkil6illa. (Patel, Peterson & Kimmel 2008, 98 - 102.)

Masennus tai masennuksen oireet ovat yleisempia niilla potilailla, joilla on krooninen
sairaus ja se voi edustaa myo6s yhta kuolleisuuden riskitekijaa. Syy tahan ei ole taysin
selvilla, mutta sen riskia kasvattavat fyysisten toimintojen menettaminen, seksuaali-
sen toimintakyvyn seka kognitiivisten kykyjen huononeminen ja oman roolin muut-

tuminen perheessa ja tyopaikalla. (Patel, Peterson & Kimmel 2008, 98 - 102.)

2000 - luvulla yhdeksi ohjauksen ja hoidon tavoitteista on noussut asiakkaiden voi-
maantumisen edistaminen (Kyngas & Hentinen 2009, 28). Edellytyksena voimaantu-
miselle on tieto, joka tukee osallistumista, pdatoksentekoa ja analyyttista suhtautu-
mista. My0s esimerkiksi sahkoiset tiedotusvalineet voimaannuttavat ja muokkaavat
potilaiden toimintamalleja. (Tuorila 2013.) Loppuvaiheen munuaissairaiden potilai-
den osallistuminen voimaantumisohjelmaan voi olla tehokas keino lisatd voimaantu-
mista, itseluottamusta omahoitoon ja véhentdd masennusta. Ryhmaterapia voi olla
tehokas keino lisata luottamusta itsehoitoon. My6s koulutus- ja tukiohjelma voivat

olla tehokkaita psykososiaalisten taitojen ja paivittaisistd toiminnoista suoriutumisen
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parantamisessa. Onnistuneita interventioita olivat useita viikkoja kestavat kasvokkai-
set yhteydenpidot, joissa kdytettiin monia, teoriaan perustuvia selviytymis- ja paatok-
sentekotaitojen kehittamismenetelmia. Tutkimusten mukaan interventiot voivat olla
tehokkaita silloin kun kadytetaan seka yksilo- ettd ryhmaterapiamuotoja. (Hovi 2013.)
Voimaantuminen auttaa ihmista rohkaistumaan ja aktivoitumaan toimimaan muiden
kanssa yhteistyossa (Siitonen 1999, 83 - 85). Talldin voidaan kannustaa potilasta ot-
tamaan vastuu omasta tilanteestaan ja auttaa hakemaan apua tarvittaessa (Boden-
heimer, Loring, Holman & Grumbach 2002, 2469 - 2475). Pitkadaikaissairaan potilaan
voimaantumista on hanen kykynsa tunnistaa terveyteen liittyvat ongelmansa, kaytos-
sa olevat voimavarat ja niiden kayttémahdollisuudet ongelman ratkaisemiseksi (Rou-

tasalo, Airaksinen, Mantyranta & Pitkala 2009, 2356).

Tassa tutkimuksessa tarkastellaan sosiaalisen tuen osa-alueena vertaisverkostoja ja
niiden merkitysta munuaissairaalle potilaalle ja hanen laheisilleen. Sosiaalisella tuella
on suuri merkitys ihmisen hyvinvoinnille ja se korostuu erityisesti silloin kun sairastuu

vakavasti.

3.2 Vertaistuki sosiaalisen tuen muotona

Pethmanin (2004) maaritelman mukaan vertaistukija on ihminen, joka omalla esi-
merkillddn tukee tuen tarpeessa olevaa henkil6a. Vertaistukijan tehtava on olla ihmi-
nen ihmiselle, antaa aikaa ja kannustaa eteenpdin oman esimerkkinsa turvin. Vertais-
tukijalla on vaitiolovelvollisuus ja tuesta on sovittava tuettavan kanssa. (Mikkonen,
2009, 31.) Vertaistuki on yksi sosiaalisen tuen muoto. Vertaistuesta on olemassa eri-
laisia maaritelmia, mutta kaikille yhteista on sen liittdminen johonkin elamantilantee-
seen ja tuen sekd auttamisen vastavuoroisuus. Vertaistuki perustuu osapuolten
omiin kokemuksiin. Se on kokemusten vaihtamista samankaltaisessa elamantilan-
teessa olevien ihmisten kanssa. (Vertaistuki - en olekaan ainut.) Vertaistuki tarkoittaa
samankaltaisessa elamantilanteessa olevien henkiléiden halua jakaa kokemuksiaan ja
tietojaan ryhmassa. Myos keskindinen tukeminen on vertaistukea. Mahdollisuus saa-
da tukea toiselta samanlaisessa tilanteessa olevalta henkildltda on merkityksellista

sairauden joka vaiheessa. (Mikkonen 2009, 1, 29.) Vertaistuki on hyva keino silloin



kun se ajoitetaan oikeaan aikaan. Liian aikaisin tarjottuna ihminen saattaa torjua sen
ja voi menna kauan ennen kuin han on valmis ottamaan uudelleen tukea vastaan.

Myds vertaistuen oikea muoto on tarkea. (Supponen 2011, 8.)

Vertaisuus kasitteen voi jakaa kolmeen osaan; eksistentiaaliseen, episteemiseen ja
juridiseen. Eksistentiaalisella vertaisuuskasitteelld tarkoitetaan ihmisten samanarvoi-
suutta. Episteeminen vertaisuus on asioiden osaamista tai tietamista, tassa vertai-
suudessa molemmilla osapuolilla voi olla mahdollisuus oppia toiselta ja yhdessa pa-
rantaa mahdollisuuksiaan. Juridinen vertaisuus kuvastaa vastuita ja velvollisuuksia.
(Heikkinen, Tynjala & Jokinen 2010, 26 - 29.) Erityisesti kahta ensin mainittua kasitet-
ta voidaan kayttaa maaritellessa vertaisuutta pitkdaikaissairaan tukemisessa. Ammat-
tilainen voi olla potilaan ja tukihenkilon kanssa yhteisty6ssa, jolloin voidaan puhua
my0s sosiaalisesta verkostosta. Sosiaaliseen verkostoon kuuluvat kaikki kontaktit joi-
ta ihmiselld on ja joista han voi saada tukea. Vertaistuen saamisen mahdollisuudesta
tiedottamiseen tarvitaan avuksi potilaiden kanssa tydskentelevia henkil6ita. (Mikko-
nen 2009, 1, 16.) Sosiaalista verkostoa pidetaan edellytyksena sosiaaliselle tuelle.
Sosiaalinen tuki toimii sosiaalisen verkoston sisalla. Vertaistuki kytkeytyy sosiaaliseen
tukeen, silla se usein maaritelldan sosiaalisen tuen alaan kuuluvaksi ilmioksi

(Mikkonen 2009, 28, 35).
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Kuviossa 1 on kuvattu sosiaalisen vertaistukea saavan henkilon sosiaalista

ymparistoa.

Sosiaaliset verkostot
perhe
ystavat
sukulaiset

Vertaisverkostot

Me- meille jarjestot . .
; : sosiaalinen tuki
internetin

vertaisryhmat-
tukihenkil6t

Kuvio 1. Sosiaalinen tuki ja sosiaalinen ymparisto

(Mikkonen 2011, 34, mukaillen).

Potilaan laheinen on ihminen joka elda potilaan rinnalla. Potilaan laheiselld on oikeus
saada tukea jaksamiseensa (Vertaistukijan opas 2011, 3). Laheiseksi voidaan kasittaa

potilaan perheenjasen, omainen, ystava tai esimerkiksi naapuri (Kuohula 2008, 71).

Vertaistukea voi saada monella tavalla. Sen muotoja ovat esimerkiksi ensitieto- ja
sopeutumisvalmennuskurssit, joita tarjotaan vakavasti sairastuneelle seka laheisille.
Ensitietopaivilla voi saada tietoa muun muassa vertaistukijoista ja tukiryhmista. So-
peutumisvalmennus on lakisdateinen kuntoutuksen muoto, jota pidetaan yhtena
vertaistuen keinona. (Mikkonen 2009, 46 - 50.) Vertaistukitoimintaa on perinteisesti
pidetty kolmannen sektorin jarjestdmana toimintana, jonka vetdjina toimivat vapaa-
ehtoiset vertaistukijat (Vertaisryhmista voi saada vastavuoroista tukea). Vertaistuki
voi olla kahden ihmisen valista, esimerkiksi vertaistukihenkilén kanssa tapahtuvaa.
Vertaistukihenkild on yleensa toinen sairastunut tai sairastuneen ldheinen, joka on

vertaistukikoulutuksen saanut. Vertaistukihenkiloksi sopii yleensa sellainen henkil
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joka on sopeutunut omaan sairauteensa ja eldmaan sen kanssa. Vertaistukea voi
saada myo0s vertaistukiryhmassa. Vertaistukiryhman toiminta on osallistujien keski-
nadista toimintaa. Se voi olla omaehtoista toimintaa, jarjestojen ja yhteisdjen jarjes-
tdmaa tai yhdessa ammattilaisten kanssa jarjestettya toimintaa. Ryhmat voivat olla
avoimia, joihin saa osallistua kuka vaan tai suljettuja joihin osallistujat ovat viiteryh-
maan kuuluvia. Vertaistukea voidaan toteuttaa erilaisissa ymparistdissa, kuten ohja-
tuissa keskusteluryhmissa, avoimissa kohtaamispaikoissa, toiminnallisissa ryhmissa ja
kahdenkeskisissa tapaamisissa seka sosiaalisessa mediassa. (Mikkonen 2009,46 - 50;
Vertaistuki- en olekaan ainut.) Sosiaalisessa mediassa vertaistukea voi saada Interne-

tissa esimerkiksi facebookin kautta keskusteluryhmissa tai kahden kesken.

Munuais- ja maksaliitto jarjestaa vertaistukikoulutusta. Vertaistukijat ovat saman
sairauden kokeneita henkil6ita, jotka haluavat jakaa kokemuksiaan toisten munuais-
ja maksasairaiden, elinsiirron saaneiden seka heidan perheidensa kanssa. Vertaistuki
toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen, se on tavallisen ihmisen auttamis- ja tukemis-
toimintaa. Vertaistuki tdydentaa terveydenhuollon ja laheisten antamaa tukea. Tassa
molemmat osapuolet ovat tuenantajia ja saajia. (www.musili.fi.) Munuais- ja maksalii-
tolla oli vuoden 2013 lopussa yhteensa 91 vertaistukijaa ja vertaistukiverkosto kattaa
koko maan. Munuais- ja maksaliiton jarjestésuunnittelijat toimivat vertaistukisuhtei-
den valittajana yhdessa terveydenhuollon kanssa. (Munuais- ja maksaliitto, vuosiker-

tomus 2013, 11.)

Ammattilainen voi olla osana vertaisryhman toimintaa esimerkiksi olemalla yhteys-
henkiléna sairastuneiden seka potilasjarjeston valilla ja tiedottamalla vertaistuen
mahdollisuudesta. Kuitenkin on muistettava erottaa vertaistuki seka ammattilaisen
tarjoama tuki toisistaan. Ammattilaisen tehtava on luoda puitteet, rohkaista osallis-
tumaan ja antaa tilaa ryhman henkiléille. (Huuskonen 2010.) Ihmisten osallistuminen
vertaisryhmiin kertoo tarpeesta hakeutua yhteisoéllisyyden piiriin. Lisdksi se kertoo
yhteiskunnan palvelujarjestelman puutteesta ja sellaisista ongelmista, joita ei talla
hetkella kyeta ratkaisemaan. (Palojarvi 2009, 15.) Munuais- ja maksaliiton vuosiker-
tomuksen (2013), mukaan vapaaehtoistoiminta on muutoksessa. Pysyvia asioita ovat
kuitenkin sairastuneiden etujen ajaminen seka vaikuttaminen yhteiskunnallisesti.

(Munuais- ja maksaliitto 2013, 13.) Vertaisryhman toiminta vaatii koordinoinnin eri
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toimialoilla nimettyine yhteyshenkildineen. Tallaisia ovat jarjestot, kunnat, sairaan-
hoitopiirit seka seurakunnat. Kdytannossa tama vaatii eri sektoreiden toimijoiden
voimavarojen yhdistamistd. Toiminta edellyttaa verkoston saanndllista kokoontumis-
ta ja tiedotusta. Ndin voidaan sopia resurssien yhdistamisesta ja tiedetdan missa ja

milloin ryhmia tai toimintaa jarjestetdan. (Isoaho 2010, 10.)

Munuais- ja maksaliiton toiminnassa yhdyshenkilona pidetdaan ammattihenkil6a, joka
tyoskentelee munuaispotilaita hoitavassa hoitoyksikossa; dialyysiosastolla, munuais-
poliklinikalla tai sisatautien vuodeosastolla. Han tiedottaa liiton ja paikallisen yhdis-
tyksen toiminnasta ja jarjestaa vertaistoimintaa myos yksikén hoitohenkilékunnan,
potilaiden ja paikallisen potilasjarjeston kanssa. Yhdyshenkild voi myos valittaa ver-
taistukea tarvitsevalle potilaalle liiton kouluttaman vertaistukijan. Munuais- ja maksa-
liiton toimintafilosofian mukaan jokaisessa hoitoyksikossa tulisi olla yhteyshenkil,
jonka avulla tukea tarvitsevat ja tukea tarjoavat henkil6t voisivat 16ytda toisensa.

(Vertaistukijan opas 2011.)

Tassa tutkimuksessa kasitelldan sosiaalisena tukena munuaispotilaiden vertaisverkos-
toja. Perhe, ystavat, hoitohenkilokunta ja muut tukihenkilot voivat osallistua sairas-

tuneen henkiseen sopeutumiseen tarjoamalla sosiaalista tukea.

4 Vuorovaikutusta verkossa

Sosiaalisesta mediasta kirjoitetaan paljon, mutta edelleenkaan ei selkeda maaritel-
maa kasitteesta ole olemassa. Internetiin liittyvien ilmididen seuraamisen helpotta-
miseksi tulisi pyrkia ymmartamaan viestinnan muuttuvia muotoja ja vuorovaikutuk-
sen keinoja. (Erkkola 2009, 3.) Sosiaalinen media kasitteena maaritellaan yhteisolli-
seksi mediaksi, joka on tietoverkkoja ja tietotekniikkaa hyvaksikayttava viestinnan
keino. Sosiaalinen media kasittelee vuorovaikutuksella ja kdyttajalahtoisesti tuotettua
sisaltda ja silla luodaan seka yllapidetdan ihmisten valisia suhteita. (Sosiaalinen media

2010.) Sosiaalinen media perustuu joukkoon Internet -pohjaisia sovelluksia, jotka
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tarjoavat valineet kayttdjien luoman sisallén tuottamiselle ja jakamiselle (Kaplan &

Haenlein 2010, 61).

Sosiaalinen media on ihmisten valista vuorovaikutusta ja useiden palveluiden ja verk-
koteknologian kokonaisuus. Naiden palveluiden pohjimmainen tarkoitus on tyydyttaa
henkildiden perustarpeita, kuulua johonkin yhteis66n ja olla vuorovaikutuksessa tois-
ten ihmisten kanssa. (Forsgard & Frey 2010, 85, 153, 155.) Sosiaalisessa mediassa
tiedonhankinta ja jakaminen ovat “ei — asiantuntijan” tarjoamaa tietoa, silti se voi silti
olla riittdvan laadukasta ja siina korostuu mahdollisuus saada sellaista tietoa joka pe-
rustuu kirjoittajan omakohtaisiin kokemuksiin ja mielipiteisiin. (Haasio 2011, 124,
128.) Sosiaalisen median muotoja ovat muun muassa verkkoyhteisdpalvelut, kuten
keskustelupalstat, facebook ja twitter, jotka perustuvat kayttajien vuorovaikutukseen
seka blogit ja vertaisverkostot. Sosiaalinen media voidaan maaritelld myos vuorovai-
kutukseen perustuvaksi viestintavalineeksi. (Sosiaalinen media 2010; Laaksonen &

Matikainen 2013, 197- 198.)

Verkkovuorovaikutuksesta on tehty tutkimusta 1970- luvulta alkaen, jolloin sitd kut-
suttiin tietokonevalitteiseksi viestinnaksi (computer - mediated communication,
CMC). Tama on ylakasitteena kaikelle tietokoneen avulla tapahtuvalle vuorovaikutuk-
selle. Nykyisin verkkokeskustelut seka verkkopalvelut jaetaan synkronisiin ja asynkro-
nisiin ryhmiin, jolloin synkroninen viestinta on reaaliaikaista ja asynkroninen voi olla
viiveelld tapahtuvaa viestintaa. Lisdksi viestinta voidaan jaotella yksityiseen ja julki-
seen viestintdan, jolloin esimerkiksi facebookia voidaan pitaa julkisena viestintana.

(Laaksonen & Matikainen 2013, 193 - 195.)

Internetissa on lukuisia keskusteluryhmia, joissa voidaan puida erilaisia kriiseja ja
elamantilanteen muutoksia, yhteista naille ryhmille on anonyymiys. Toiminta perus-
tuu ainoastaan rinnalla kulkemiseen ja kannustamiseen, tdama korostuu etenkin kriisi-
ja vertaisryhmien foorumeissa. Naissa yhteisoissa tapaaminen kasvotusten ei ole tar-
peellista vaan reaaliaikainen ldsndolo verkon kautta on riittavaa. Sairauden ymparille
luodussa vertaisryhmadssa voi toisinaan olla tavattavissa myos asiantuntija. Tutkimuk-
sen mukaan asiantuntijan lasndolo on koettu hyvaksi, silloin on saatettu kysya arka-

luontoisistakin asioista rohkeammin. (Heinonen 2008, 75 - 76.)
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Internetissa ryhmdytyminen on erityisesti nuorten tapa kommunikoida ihmisten
kanssa. Internet tarjoaa yhteisoille uudenlaisen mahdollisuuden keskustella keske-
naan. Kaikille yhteista on kuitenkin verkoston sisdinen inhimillinen vuorovaikutus,
joka tekee verkkosuhteista todellisia ja merkityksellisid. (Joensuu 2007, 68 - 69.) In-
ternetissa keskusteleminen ja luottamuksen syntyminen voi olla perinteista tapaa
helpompaa, siellad voi keskustella ndkematta muita osallistujia. Verkkoyhteisollisyys
on maadritelty ajasta ja paikasta riippumattomaksi ihmisten muodostamaksi ryhmaksi.
Vertaisryhma on aina tehokkaampi keino saada aikaan sellaista, mika olisi yhdelle
ihmiselle mahdotonta yksin saavuttaa. (Kotisaari 2012, 87 - 88.) Verkkokeskustelua
on muun muassa potilasjarjestojen yllapitamilla keskustelupalstoilla seka facebookis-
sa tapahtuva kommunikointi. Internetissa henkiléiden on mahdollista keskustella
aktiivisesti keskendan, mutta toisaalta olla vain seuraamassa toisten keskustelemista.
Internetin keskusteluryhmiin voi osallistua kaikkina vuorokauden aikoina ja puhua
mista vain, joten se voi madaltaa kynnysta hakeutua vertaistuen pariin. (Kotisaari
2012, 23.) Vdlimaa (2000, 225) on tutkimuksessaan selvittanyt nuorten koettua ter-
veytta ja hanen mukaansa tyt6illa on paremmat sosiaaliset verkostot kuin pojilla. Mo-
lempien sukupuolten edustajien on helpompi puhua naiselle kuin miehelle ongelmis-
taan. Vertaisryhman toiminnan onnistumiseen vaikuttavat myodnteisesti muun muas-
sa riittava maara osallistujia, sopiva tapaamispaikka ja riittava tuki ammattilaiselta

(Tuomala 2006, 17).

Keskustelupalsta tai keskusteluryhma on Internetissa oleva palvelu, jossa voi keskus-
tella yhdesta tai useammasta aiheesta. Sinne jatetyt viestit tallentuvat pysyvasti, jo-
ten niita voi selata myohemminkin. Keskustelu ei yleensa ole reaaliaikaista. (Keskus-
telupalsta 2010.) Munuais- ja maksaliiton keskustelupalsta on tarkoitettu kaikille mu-
nuais- ja maksasairauksiin sairastuneille, Iaheisille ja muille asiasta kiinnostuneille.
Palstan viestit sisaltavat yksityisten ihmisten henkil6kohtaisia ndkemyksia ja koke-
muksia. Keskusteluun voi osallistua rekisterditymalld sivustolle, mutta niita voi lukea
ilman rekisteroitymista. (www.musili.fi.) Blogi on Internetissa oleva sivusto, jonka
merkinnat ovat paivakirjamaisia. Teksti voi kasitelld tekijansa yksityiselamaa tai mie-
lenkiinnon kohdetta (Blogi 2010). Facebook on verkkoyhteisdpalvelu, jonka avulla
ihmiset voivat viestittaa keskenaan. Kayttaja voi luoda itselleen profiilin, johon han

liittaa itsestadn tietoja ja esimerkiksi valokuvansa (Facebook 2010). Munuais- ja mak-
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saliitolla on julkinen facebook- sivusto, jossa jokainen kayttdja voi keskustella ja vies-
tit ovat vapaasti luettavissa. Munuaispotilaille on my6s olemassa suljettuja sivustoja,
jotka ovat vain niiden henkildiden luettavissa jotka ovat sinne rekisterdityneet. Tassa
tutkimuksessa tarkastellaan sosiaalisen median merkitysta munuaissairaalle potilaalle
ja hanen laheisilleen vertaistuen kanavana. Sosiaalinen media voi antaa mahdollisuu-

den vaihtaa kokemuksia saman kokeneiden henkiléiden kanssa.

5 Opinndaytetyon tarkoitus ja tavoite

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittda sosiaalisen median hyodyntamista ja
sen mahdollisuuksia vertaistuen kanavana munuaissairaan potilaan, hanen laheisten-
sa seka vertaistukikoulutettujen henkiléiden kokemana. Tavoitteena on tuottaa tie-
toa munuaissairaiden ja heidan laheistensa tarpeista ja toiveista sosiaalisen median
kautta tapahtuvaan vertaistukeen ja hyodyntaa saatuja tuloksia Munuais- ja maksalii-

ton vertaistukitoiminnan kehittamisessa.

Tutkimuskysymykset

1. Miten munuaissairaat tai heidan laheisensa kokevat vertaistuen sosi-
aalisen mediassa?

2. Mihin asioihin munuaissairaat ja heidan laheisensa haluavat vertais-
tukea?

3. Mitka ovat vertaistuen muodot?

4. Miten vertaistukijat kokevat vertaistuen sosiaalisessa mediassa?

5. Millaisia vertaistuen kehittamiskohteita on sosiaalisessa mediassa®?
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6 Tutkimusmenetelmat

6.1 Laadullinen tutkimus

Kvalitatiivista tutkimusta voidaan kayttaa silloin, kun valittu tutkimusaihe on ennes-
taan tunnettu ja siihen halutaan saada uusi nakokulma. Kvalitatiivinen tutkimusme-
netelma on sopiva jos halutaan ymmartaa tutkittavaa asiaa paremmin tai tarkastel-
laan kasitteen merkitystd, aiempia tutkimustuloksia tai kaytettya metodiikkaa. (Kank-
kunen & Vehvildinen - Julkunen 2013, 66.) Laadullinen tutkimus on prosessi, silla tut-
kimuksen vaiheita ei valttamatta voi jaotella etukateen eri vaiheisiin vaan se muotou-
tuu tutkimuksen edetessa. Syyna tahan pidetaan tutkijan tarkoitusta ymmartaa tut-
kittavan henkilon nakemys tai kokemus tutkittavasta seikasta tai ilmiosta. (Kiviniemi
2010, 70.) Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on lisata tutkimukseen osallistuvien
henkildiden kasitysta tutkittavista asioista ja myotavaikuttaa niita koskevien ajattelu-

ja toimintatapojen kehittymiseen. (Vilkka 2009, 102 - 103.)

Kvalitatiivisessa tutkimustavassa on tavoitteena ymmartaa tutkimuksen kohdetta.
Tassa tutkimustavassa ei tehda yleistyksia vaan jokainen tapaus on ainutkertainen.
Tutkimalla tarkoin yksittaista tapausta saadaan esiin myods se mikd on merkityksellista
ja mika toistuu tarkastellessa asiaa yleisemmalla tasolla. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 181 - 182.) Tama tutkimus on laadullinen, koska jokaisen tutkimuksen kohde-
ryhmana olevan henkilén kokema elamantilanne on ainutkertainen ja avoimissa ky-
symyksissa vastaaja voi vapaammin kertoa ajatuksistaan. Munuaissairaudessa tietyt
asiat kuitenkin toistuvat, joten kyselyn perusteella voidaan tehda tutkimukseen liitty-

via johtopaatoksia.

6.2 Kohderyhma

Taman tutkimuksen kohteena ovat kaikki munuaissairaat henkil6t sekd heidan lahei-
sensad, jotka kayttavat sosiaalista mediaa saadakseen tukea ja tietoa sairaudesta ja
lisdksi Munuais- ja maksaliiton vertaistukikoulutuksen saaneet ja vertaistukijoina toi-

mivat henkil6t. Munuais- ja maksaliitossa on yhteensa noin 6000 jdsentd, jotka koos-
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tuvat munuais- ja maksapotilaista, heidan ldaheisistadan sekda ammattihenkildista. Nais-
td 91 on vertaistukikoulutettuja ja 22 kokemuskouluttajaa. (Munuais- ja maksaliitto

vuosikertomus 2013, 11 -12.)

6.3 Aineistonkeruu

Aineistonkeruumenetelmana ovat verkkokysely ja yhden henkilon teemahaastattelu.
Verkkokyselytutkimuksessa vastaajia voidaan tavoitella esimerkiksi lahettamalla kyse-
lykutsu sahkopostilla tai kertomalla kyselysta sosiaalisessa mediassa, verkkosivuilla tai
keskustelupalstoilla. Verkkokyselytutkimus voi olla itsevalikoituva, jolloin se voidaan
kohdistaa tietylle ryhmalle. Tall6in osallistujat valikoituvat osin kyselyn kiinnostavuu-

den ja sen mainostamisen takia (Miettinen & Vehkalahti 2013, 84 - 85, 88).

Teemahaastattelussa otetaan esille tutkimuskysymyksista keskeisimmat seikat joita
halutaan haastattelussa kasitelld. Kysymysten jarjestyksella ei ole merkitysta. Haas-
tattelun tarkoituksena on, etta jokaiseen tutkimuskysymykseen vastaaja antaa oman
nakemyksensa. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 75.) Teemahaastattelu toteutettiin, koska
verkkokyselyn kautta vastauksia ei tullut riittavasti ja lisaksi haastattelun tarkoitukse-

na oli saada laajempi ndakemys tutkittaviin seikkoihin.

Verkkokysely laadittiin tutkimuskysymysten pohjalta. Kyselyyn liitettiin saate (liite 1),
jonka avulla verkkokysely kohdennettiin munuaissairaille, munuaisensiirron saaneille,
laheisille, vertaistukikoulutetuille sekd ammattilaisille. Kysely (liite 2), koostui kahdek-
sasta avoimesta kysymyksesta ja viidesta tarkentavasta kysymyksesta. Kysymykset 1 -
4, joissa kysytaan vastaajan kokemaa tuen saamista, tuen tarvetta seka odotuksia
sosiaalisessa mediassa, vastaavat tutkimuskysymyksiin 1 - 3. Kysymykset 6 ja 7 on
kohdennettu vertaistukijoille ja ne vastaavat tutkimuskysymykseen nelja. Kysymys 5
kasittelee sosiaalisen median kautta tapahtuvan vertaistuen kehittamisehdotuksia.
Tarkentavat kysymykset ovat taustatietoja vastaajan ikdan ja hanen kokemaansa roo-
liin seka vastaajan valitsemaan foorumiin liittyen. Teemahaastattelun kysymykset
pohjautuivat verkkokyselytutkimuksen rakenteeseen ja vastasivat tutkimuskysymyk-

siin.
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Tutkimussuunnitelma hyvaksyttiin Munuais- ja maksaliiton hallituksessa. Sosiaalista
mediaa kdyttavat munuaissairaat seka heidan laheisensa keskustelevat eri fooru-
meissa, joten mahdollisimman kattavan otoksen saadakseen tutkimuksen tekija halu-
si julkaista kyselyn sekda Munuais- ja maksaliiton etta yksityisten henkildiden yllapi-
tamilla verkkosivuilla. Kysely saatekirjeineen |ahetettiin Munuais- ja maksaliiton jar-
jestosuunnittelijan kautta vertaistukirekisterissa oleville vertaistukijoille seka suljet-
tujen facebook - sivujen yllapitajille sahkopostilla. Lisdksi kysely julkaistiin Munuais-
ja maksaliiton facebook- sivustolla ja keskustelupalstalla. Sahkdinen kysely toteutet-
tiin wepropol- kyselyohjelman avulla, johon vastaajat saivat vastata nimettomasti.
Kyselyn yhteydessa esiteltiin tutkimusaihe, tutkimuksen tarkoitus ja kerrottiin kyse-
lyyn osallistujille mahdollisuudesta pyytaa lisatietoja tutkimuksesta sahkopostilla.
My0s haastateltava sai kyselyn saatekirjeineen sahkdpostilla. Kyselyyn osallistujia
pyydettiin vastaamaan saatekirjeessa olevan linkin kautta, jolloin vastaukset eivat ole
julkisesti luettavissa. Henkil6tiedot pysyivat salassa, kuten tutkimuksen tekija oli saa-

tekirjeessdan ilmoittanut.

Kysely lahetettiin 15.4.2014 ensin sahkopostilla vertaistukirekisterissa oleville henki-
I6ille ja yksityisten facebook- sivustojen yllapitdjien kautta niita kayttaville henkiloille.
Paasidisen jalkeen kysely julkaistiin Munuais- ja maksaliiton yllapitamilla facebook-
sivuilla seka verkkosivuilla. Koska suunnitelman mukaan kyselya oli tarkoitus mainos-
taa Elinehto-lehdessa, kutsu kyselyyn osallistumiseen oli myos lehdessa. Kyselyn vas-
tausaikana ldhetettiin yksi muistutus. Alkuperdinen vastausaika oli 15.4.2014 —
15.5.2014. Vastausaikaa jatkettiin lopulta 15.6.2014 saakka. Vastauksista suurin osa
tuli vertaistukirekisterissa olevilta henkil6ilta, joista osa ei kayttanyt sosiaalista medi-
aa lainkaan vaan vertaistuen muotona oli esimerkiksi puhelin tai skype. Nama vasta-
ukset vastaavat tutkimuskysymykseen kolme, joten ne on otettu mukaan vastausten

analysointiin.

Haastateltava oli voinut tutustua etukadteen kysymyksiin sahkopostilla Iahetetyn kyse-
lylomakkeen kautta. Haastatteluun suostumuksen haastateltava antoi séhkopostilla.
Haastattelu toteutettiin haastateltavan kotona ja sen kesto oli noin 45 minuuttia.
Haastattelu muotoutui tutkimuskysymysten mukaisesti ja siihen lisattiin taydentavia

kysymyksia haastattelun aikana (Liite 3). Haastattelu oli tarkoitus nauhoittaa, mutta
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haastattelun aikana oli pitka sahkdkatko, joten keskustelu kirjoitettiin kannettavalla

tietokoneella tekstinkasittelyohjelmalla sanasta sanaan ylos.

6.4 Aineiston analysointi

Analyysimenetelmana kaytettiin sisallonanalyysia. Sisallonanalyysi on aineistolahtois-
ta eli induktiivista, jolloin aineisto redusoidaan. Aineistosta etsitdan tutkimustehtavan
mukaisilla kysymyksilla vastauksia. Ne ryhmitelldaan etsimalla samankaltaisuuksia ja
eroavaisuuksia ja jarjestelldan aihepiirien mukaisesti. Nain voidaan vertailla teemojen
esiintymista aineistossa. Sisallonanalyysissa tutkimuksesta saatu aineisto pyritaan
jasentamaan tiiviiseen muotoon kuitenkin siten, ettei aineistosta katoa sen sisaltama
informaatio. (Tuomi & Sarajarvi 2013,108 - 111.) Sisadllénanalyysin avulla voidaan
tehda toistettavia paatelmia tutkittavan aineiston suhteesta sen asia- ja sisaltoyhtey-
teen. Sisdllonanalyysin padkohteena ovat verbaaliset, symboliset sekd kommunikatii-
viset sisallot. Tutkittavalla aineistolla on oltava yhteys selvitettavaan ilmioon ja sita
on voitava koota, havainnoida ja analysoida. Sisallonanalyysissa jokaisen vaiheen on
annettava vastaus ennalta asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Sen on oltava yleistet-
tavissa ja sen tulee tukeutua teoriatietoon. Sisallénanalyysilla on oltava teoreettista
relevanssia. Tavoitteena on tulosten liittyminen ilmion maarittelyyn tai sen taustalla

oleviin henkil6ihin tai muihin seikkoihin laajemmin. (Anttila 1998.)

Aineistonkeruumenetelmana kaytettava verkkokysely tukee teemoittelua, silla se on
teemojen jasentdja (Tuomi & Sarajarvi 2013, 92 - 93, 108 - 111). Teemoittelun voi

toteuttaa tutkijan laatimien kysymysten kautta, jolloin tutkija pyrkii teemojen avulla
etsimaan vastauksista niiden keskeiset merkitykset. Taman jalkeen teeman merkitys

muotoillaan sanallisesti (Moilanen & Raihd 2010, 55 - 57.)

Vastaukset analysoitiin tulostamalla kyselyohjelmistosta vastaukset, jotta ne saatiin

sanasta sanaan ylos. Koska vastaukset tulivat anonyymisti, ne numeroitiin niiden tun-
nistamiseksi. Vastaukset merkittiin juoksevalla numerolla V1, V2 jne. ja lisdksi merkit-
tiin oliko vastaaja munuaissairas, siirron saanut vai laheinen ja oliko han vertaistukija.

Taman jalkeen teksti jaoteltiin yhtenaisiin asiakokonaisuuksiin jakamalla se kappalei-
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siin. Koska aineisto on vapaata tekstia siita pitaa 16ytaa olennainen asia, jolloin teksti
tiivistetaan sanoihin jotka kertovat mitd kappale pitaa sisallaan. (Kananen 2010, 60 -
61.) Tassa tutkimuksessa aineisto luokiteltiin teemoihin, jotka kasittivat munuaissai-
raan potilaan ja hdanen laheistensa kokemukset vertaistuesta sosiaalisessa mediassa,
munuaissairaan ja hanen laheistensa toiveet vertaistuen aiheista ja vertaistukijoiden
kokemukset vertaistuesta sosiaalisessa mediassa. Naiden lisdksi aineisto koostuu kay-
tetyista vertaistuen muodoista seka munuaissairaiden ja heidan laheistensa ehdotuk-
sista vertaistuen kehittdmiseen. Vastauksista etsittiin samankaltaisuuksia ja tekstia
pelkistettiin etsimalla olennaiset asiat. Samoin analysoitiin myés munuaissairaan po-
tilaan haastattelu. Kysymykset perustuivat tutkimuskysymyksiin ja lisdksi haastatte-
lussa kaytettiin muutamia lisakysymyksia tarkentamaan niita. Esimerkki aineiston

analyysista on kuvattu liitteessa nelja.

6.5 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen eettisiin periaatteisiin kuuluu tutkittavien henkildéiden mahdollisuus sai-
lya anonyymina tutkimuksen valmistuttua. Tama on seka tutkijalle etta tutkittavalle
etu, silla anonyymina henkild voi kertoa asioista avoimemmin ja toisaalta tutkija voi
kasitelld arkoja asioita tutkimuksessa helpommin, koska hanen ei tarvitse pelata tun-
nistettavien tietojen esiintymista tutkimuksessa. (Makinen 2006, 114.) Tutkimukseen
liittyy oleellisesti tutkimukseen osallistuvien henkildiden suojaaminen. Tutkimustulos-
ten on oltava luottamuksellisia, tutkimuksen yhteydessa saatuja tietoja ei saa luovut-
taa ulkopuolisille eika tietoja saa kayttda muuhun kuin luvattuun tarkoitukseen. Tut-
kimukseen osallistuvien on voitava vastata nimettémana ja saadut tiedot on kirjatta-
va siten, ettei tutkimukseen osallistuvien henkil6llisyys paljastu. (Tuomi & Sarajarvi
2013, 131.) Tassa tutkimuksessa kyselyyn voi vastata nimettdmana verkkokyselyoh-
jelman kautta. Kutsu tutkimukseen lahetettiin Munuais- ja maksaliiton kautta vertais-
tukirekisterissa oleville henkildille rynmasahkopostina liitteessa, jolloin kysely ei
avaudu heti viestin avattua. Kyselyssa taustatietoina pyydettiin vain ika ja missa omi-
naisuudessa kyselyyn vastaaja toimi sekd mista kautta han oli kyselyn saanut. Tutki-

muksen tekija halusi varmistua, ettei vastaajan henkil6llisyys paljastu, silla huolimatta
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munuaissairauden yleisyydesta on vertaistukitoiminnassa aktiivisesti mukana melko

pieni joukko ja esimerkiksi asuinkunta voisi olla liilan paljastava tieto.

Tutkimuksen tekeminen ei saa aiheuttaa tutkimuksen kohteelle tarpeetonta hairiéta.
Tahan voidaan pyrkia informoimalla kohdetta mahdollisimman hyvin tutkimuksesta
ja sen kulusta (Makinen 2006, 116 - 117). Tassa tutkimuksessa ei tutkija osallistu
henkilokohtaisesti ihmisten arkeen vaan ldhestyminen tapahtuu Internetin kautta.
Tutkimuksesta informoitiin kohderyhmaa Munuais- ja maksaliiton vertaistukirekiste-
rissa olevien henkildiden sahkodpostin, Munuais- ja maksaliiton facebook- sivujen seka
suljettujen facebook- sivujen kautta. Samalla kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta,
tavoitteista ja kyselyyn osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja luottamuksellisuudesta.
Tutkimukseen oli mahdollisuus osallistua sdahkdisen linkin kautta, joka ldhetettiin

kohderyhmalle samalla kertaa.

Tutkimuksessa on noudatettava rehellisyyttd, yleista huolellisuutta seka tarkkuutta
tutkimuksen tekemisessa, tulosten tallentamisessa, esittamisessa ja tulosten arvioi-
misessa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Kyselyn tuloksia kaytiin lapi mon-

ta kertaa, jotta niistd saataisiin informaatiota mahdollisimman monipuolisesti.

Luottamuksellisuuteen liittyy tutkijan antamat lupaukset tutkittavilleen. Tutkija antaa
lupauksen aineiston kasittelysta ja sen kayttotarkoituksesta. Saadun aineiston havit-
tadminen on tehtava sovitun mukaisesti. Tutkimuksen tekijaa sitoo vaitiolovelvol-
lisuus eika han voi puuttua epdkohtiin joita mahdollisesti tutkimuksen aikana selvida.
(Makinen 2006, 148 - 149.) Kyselysta seka haastattelusta saadut tiedot, on tutkimuk-
sen tekija sailyttanyt sovitun mukaisesti itsellaan. Tutkimustuloksiin on julkaistu ai-
noastaan siihen olennaisesti liittyvid asioita siten, ettei vastaajan henkildllisyys tule

julki. Tutkija havittaa saadut vastaukset tutkimuksen valmistuttua.

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arvioiminen on hankalampaa kuin kvanti-
tatiivisen tutkimuksen. Dokumentaatio on tarkea keino varmistaa luotettavuus. Jo-
kainen tyon vaihe on perusteltava miksi niin toimitaan. (Kananen 2010, 69 - 71.) Ky-
sely ajoitettiin kevaaseen, jolloin ei ollut vield lomakausi alkanut. Tutkimussuunni-
telma hyvaksyttiin huhtikuun alussa ja kyselyn lahettdamisen ajankohta osui paasiai-

sen aikaan, jolloin Munuais- ja maksaliiton verkkosivujen yllapitaja oli lomalla, joten
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kyselyn ilmestyminen facebookiin viivastyi noin viikolla. Kyselyyn vastattiin alussa
innokkaammin, mutta myéhemmin vastausten maara vaheni. Pitkdn vastausajan
vuoksi kysely saatettiin avata aikomuksena vastata myéhemmin, mutta se unohdet-
tiin. Kyselysta tehtiin yksi muistutus ja kyselyn julkaiseminen lehdessa sai viela kah-

den ihmisen vastaamaan.

Verkkokyselyn oli avannut 118 henkil6a ja siihen vastasi 29 ihmista. Vastausprosentti
oli 25. Kukaan vastaajista ei pyytanyt kyselysta lisatietoja. Noin puolet (15) vastaajista
oli saanut kyselyn sahkopostilla. Kyselyn valmistuttua tutkimuksen tekija tulosti teks-
tin Word- tiedostona sellaisenaan, jolloin vastaukset pysyivat muuttumattomina. Tal-
Ia varmistettiin, ettei vastaajan kirjoitus muutu, jolloin sen merkitys saattaisi muut-
tua. Kirjoitettua tekstia tuli yhteensa 37 sivua 12 pt fontilla. Kyselyn tuloksia kaytiin
lapi monta kertaa, jotta niista saataisiin informaatiota mahdollisimman monipuolises-

ti.

Vastauksia tarkastellessa kiinnitettiin huomiota siihen, etta kyselyn taustatiedoista
puuttui vastaajan sukupuoli seka asuinpaikka. Nailla seikoilla olisi saattanut olla mer-
kitysta vastauksia analysoitaessa. Tutkimuksen tekija ei kuitenkaan halunnut kysya
ndita tietoja taustatiedoissa, koska vertaistukijoita tdssa sairausryhmassa on melko
vahan ja ndin ollen tunnistamisen mahdollisuus olisi voinut olla suurempi. Vastausten
vahyyden vuoksi tutkimukseen haastateltiin viela munuaisen siirron saanutta henki-
163, joka toimii aktiivisesti vertaistukijana. Talla tavalla haluttiin saada lisaa erilaisia
nakokulmia ja kehittamisehdotuksia Munuais- ja maksaliiton vertaistukitoiminnan
kehittamiseen. Haastattelu tehtiin nimettdmana ja se kirjoitettiin sanasta sanaan
yl6s, jolloin haastateltavan kertomus saatiin muuttumattomana tallennettua ja tar-
kentavia kysymyksia tehtya. Laadullisessa tutkimuksessa vastauksia ei voida yleistaa,
joten vastausten vahdinen maara ei ole ongelma. Vastausten vahaisyyden syyna voi
olla, ettei vastaajalla ole kokemusta kysyttavasta asiasta. Ongelmaksi voi muodostua,

saako tutkimuksesta mitdan selittavia seikkoja esille. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 74.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineiston koolla ei ole merkitysta vaan tutkimuksen
luotettavuutta voidaan tarkastella sen laadulla. Tutkimukseen voi yhdistella erilaisia

aineistoja ja etsia niiden valilta vastauksia. Luotettavuutta voidaan tarkastella satu-
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raation kautta, jolloin tutkimusaineisto alkaa toistaa itsedan. Tall6in tutkimusongelma
tulee olla maariteltyna tarkasti. Tutkijan on maariteltava ja perusteltava miten ja mis-
sa asioissa saturaatio tapahtuu. (Vilkka 2009, 127 - 128.) Tuomen & Sarajdrven (2013)
mukaan jokaisen tutkittavan asian tulee esiintya aineistossa vahintdaan kahdesti, jotta
voidaan puhua kyllddntymisesta (Tuomi & Sarajarvi 2013, 88). Tassa tutkimuksessa
kaytettiin yhtena luotettavuustekijana saturaatiota. Vastaajia oli kyselyn avanneisiin
nahden vahan (25 %), lisaksi kysely toteutettiin haastattelun muodossa yhdelle henki-
I6lle. Tassa tutkimuksessa ainoastaan haastateltava vastaaja vastasi jokaiseen kysy-
mykseen. Tutkimuskysymyksiin yksi ja kaksi, jotka koskivat vertaistuen kokemuksia ja
keskustelun aiheita, tuli samankaltaisia vastauksia enemman kuin kaksi, joten kyllaan-
tyminen tapahtui naissa tutkimuskysymyksissa. Muissa tutkimuskysymyksissa, jotka
koskivat kaytettyja vertaistuen keinoja seka kehittamiskohteita vastauksissa, oli pal-
jon eroavaisuuksia. Taman tutkimuksen tarkein kysymys on, tarvitaanko sosiaalista

mediaa vertaistuen keinona ja siihen kysymykseen saatiin riittavasti vastauksia.

Siirrettavyys tarkoittaa kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkimustulosten pitavyytta
vastaavanlaisessa tapauksessa (Kananen 2010, 70). Tahan tutkija on pyrkinyt kerto-
malla tutkimuksen kohderyhmasta ja tutkimuksen toteuttamisesta mahdollisimman
tarkasti, vaarantamatta kuitenkaan vastaajien yksityisyytta. Taustoista mainitaan
l[ahteet mista kyselyyn osallistuvat on pyydetty mukaan seka vastaajien maara ja ky-
selyn toteuttamisen tapa. Talla varmistetaan etta tutkimus voidaan toistaa haluttaes-

Sa.

7 Tulokset

7.1 Taustatiedot

Verkkokyselyyn vastasi 29 henkilda. Vastanneista yli puolet (17) oli 40 - 60 -vuotiaita.
Vastaajista nuorin oli 24 -vuotias ja vanhin 77 -vuotias. Vertaistukijoita vastaajista oli
14 ja kokemuskouluttajia kolme, joista kaksi ilmoitti taman ensisijaiseksi roolikseen.

Munuais- ja maksaliiton jaseniksi itseddn kuvasi yhdeksan vastaajaa ja “ei mikdan
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naista” oli kolme vastaajaa. Facebookin kautta kyselyn oli saanut seitseman henkil6a,
Munuais- ja maksaliiton sivujen kautta kaksi, keskustelupalstalta kolme ja sahkopos-
tilla 15 henkilda. Lisaksi yhta henkil6a haastateltiin henkilokohtaisesti. Haastateltava
henkild6 on munuaisensiirron saanut yli 70 -vuotias nainen. Han toimii aktiivisesti ver-

taistukijana sosiaalisessa mediassa ja perinteisilla tavoilla.

7.2 Kokemukset vertaistuesta sosiaalisessa mediassa

Ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa haluttiin selvittaa vastaajien kokemuksia ver-
taistuesta sosiaalisessa mediassa. Tulokset muodostivat kolme teemaa kuvion 2 mu-

kaisesti.

Kokemukset vertaistuesta
sosiaalisessa mediassa

Haasteet

Ei
kokemusta

Hyvat
kokemukset

Kuvio 2. Kokemukset vertaistuesta sosiaalisessa mediassa

Ei kokemusta

Ldhes puolella vastaajista (12) ei ole kokemusta sosiaalisen median kdyttamisesta
vertaistuen keinona. Syyna kokemattomuuteen voi olla haluttomuus kayttda sosiaa-
lista mediaa sairauteen liittyvista asioista keskustelemiseen vieraiden ihmisten kans-

Sa.
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En ole keskustellut sosiaalisessa mediassa, luen kylld facebookissa mu-
nuais- ja maksasairaiden suljetun ryhmdn juttuja. (v6, siirto, vt.)

En ole keskustellut enkd saanut tukea. Asun Suonenjoella ja olen koko
pdeva tydssd. (v25, sairas.)

En ole osallistunut keskusteluihin. Facebook on minulle vieras asia, enkd
toistaiseksi aio rekisterdityd palveluun. Muihin mahdollisuuksiin en ole
mydskddn tutustunut. Asia, josta voisin keskustella, on omaissiirtoon
liittyvd. (v4, siirto.)

Kokemattomuus voi johtua my6s osaamattomuudesta. Osa vastaajista haluaisi kayt-
taa sosiaalista mediaa, mutta opastusta tarvittaisiin sosiaalisen median kdyttamiseen
ja keskusteluun osallistumiseen. Huono suomenkielentaito on osasyyna sosiaalisen
median valttamiseen, koska kirjoittamalla kommunikoiminen toisten kanssa voi olla

hankalaa.

En kdyttd se siksi en osa hyvdd Suomea. (v7, jdsen.)

Tarvitsisin opastusta esimerkiksi facebookin kéyttdmisessd. (v28, Idhei-
nen.)

On hyvin hyvin paljon sairaita jotka eivit tiedd ryhmisté mitddn vaikka
nettid kdyttdvadt. (v29, siirto, jdsen.)

Sosiaalinen media kasitteena on uusi ja sosiaalisessa mediassa tapahtuvaa kommuni-
kointia pidetdan vieraana tapana antaa ja saada vertaistukea. Nain kokee lahes puo-
let vastaajista. Nama henkil6t saavat tarvitsemansa tuen ja tiedon perinteisilla tavoil-

la, kuten yhdistysten leireiltd kautta tai ammattihenkilokunnalta.

Mielestéini pitéisi panostaa myds paikallisiin vertaistukihenkilon vetd-
miin ryhmdtoimintaan alueilla. Kaikki kun eiviéit kéytd sosiaalisia medio-
ita etenkin vanhempi véiestd karsastaa sitd ajatusta. On virkeitékin jotka
ovat median pyérteissd jo! (v5, siirto, vt.)

Sosiaalisessa mediassa en ole kdynyt tdstd aiheesta keskusteluja juuri-
kaan. Muutenkaan en ole kovin aktiivikdyttdjd Somen suhteen. Mutta
keskustelutilanteita itselldni syntyy parhaiten silloin, kun paikallinen yh-
distys kokoaa viiked yhteen eri tilaisuuksissa, tai sitten muuten tapaa
ihmisid, jotka ovat munuais- tai maksasairaita.(v17, siirto, vt.)
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Koko sos. media on minulle vieras asia. En ole huomannut musilin sivuil-
la koko palstaa. (v19, siirto, vt.)

Hyviit kokemukset

Kyselyyn vastanneista 17 kdyttaa sosiaalista mediaa. Nadiden henkildiden kokemukset
vertaistuesta sosiaalisessa mediassa ovat paaosin positiivisia. Sosiaalisessa mediassa
vastaajat ovat tasavertaisia toisten kanssa. Tall6in asioita ei tarvitse selittaa alusta
asti vaan toinen osapuoli ymmartaa mista on kyse. Sosiaalinen media on tarkea tie-
don lahde, silla samassa tilanteessa oleva henkilé on usein parempi tiedonlahde kuin
esimerkiksi ammattihenkil6kunta. Jutunaihe saadaan aikaiseksi melkein mista asiasta

tahansa.

Mahtava tunne olla vertaistensa joukossa. (v5, siirto, vt.)

Saman kokeneiden henkilbiden kanssa on helppo jutella. Ei tarvitse joka
asiaa véddntdd rautalangasta. (v8, siirto, vt.)

...Kun on itse samassa tilanteessa kuin toinen tietdd milté tuntuu ja
ymmdirtéd paremmin niin surut kuin ilotkin. (v13, siirto, vt.)

Sosiaalinen media on nopea viestinnan keino ja se on aina auki. Se helpottaa yhtey-
denpitoa muihin ihmisiin ajasta ja paikasta riippumatta. Sosiaalisesta mediasta loytaa
keskustelukumppanin helposti, jolloin mieltad painavaa asiaa padsee tyostamaan heti.
Talloin ei tarvitse jaada esimerkiksi viikonlopuksi miettimaan asioita yksin vaan kes-

kustelu saadaan nopeasti aikaiseksi.

Oon saanu vastauksia mielté askarruttaviin kysymyksiin. Nopeus on fa-
cebookin etu, silld siiheen saa likipitéien heti jonkun vastauksen.Oon
toista kertaa dialyysissd joten hommat sinénsé on tuttuja mutta muka-
vahan se on toisten kanssa jakaa ajatuksiaan ja kokemuksiaan. (v2, siir-
to, kok. kouluttaja.)

Facebookissa aina saa vastauksen nopeasti, joku tietdd hirveesti asiois-
ta. (haastattelu.)

Se, ettd apu on tosi Iéhelld vaikka ei olisi arki ja virka-aika. Usein ongel-
mat ilmeneviit pitkind vapaina, eikd sitten tarvitse yksin miettid ja vat-

voa asioita. Uhkien sattuessa on helppo langeta hysteriaan. (v26, Iéhei-
nen.)
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Sosiaalista mediaa kdyttavat ihmiset ovat usein aktiivisia ja keskustelufoorumeissa
viestiminen on enimmakseen varsin vilkasta. Sosiaalista mediaa kayttavat ihmiset
saattavat kayda sivustoilla monta kertaa paivassa osallistumassa keskusteluun. Pitkat
valimatkat ihmisten tai ryhmatoiminnan valilla eivat ole esteena verkossa tapahtuval-

le kommunikoinnille.

Vertaistuki on ollut kantavana voimana, etten ole yksin sairauden kans-
sa. (v16, siirto, vt.)

Jokainen taitaa kdydd kerran pdivissd katsomassa ryhmdéin keskustelu-
jen aiheet.(v18, siirto, vt.)

Vertaistukijana olen toiminut téhén mennessd verkossa. Kasvotusten ei
ollut pohjoissuomessa mahdollisuutta pitkien vilimatkojen vuoksi ja
monien mielestd oli helpompi ldhestydkin séhkoisesti aluksi anonyymind
nimimerkin suojissa ja myéhemmdssd vaiheessa omalla nimelld, kun
luottamus toimijaan oli kasvanut. (v20, sairas, vt.)

Haasteet

Sosiaalisen median haasteena voidaan pitda vastapuolen kasvottomuutta, silla sosi-
aalisessa mediassa ei voi nahda tai kuulla toisena osapuolena olevaa henkil6a. Sai-
rauden alkuvaiheessa keskustelun aiheet voivat tuntua pelottavilta, mikali niihin ei
voi tehda tarkentavia kysymyksia. Sosiaalisessa mediassa ei toisen osapuolen reakti-
oita voida tiedostaa, joten vaarinymmarryksen riski koetaan suureksi. Vastaajat koki-
vat ongelmaksi sen, etta saattaa tahtomattaan sanoa jotain mika saa vastapuolen
pelkddamaan. Vastaajista osa kertoo olevansa mukana sosiaalisessa mediassa niin
sanotusti hiljaisena osallistujana, jolloin han ei itse kirjoita tai kommentoi asioita,
mutta seuraa kuitenkin muiden viestittelyja. Kynnys omien ajatusten ja mielipiteiden

esittamiseen voi olla korkea varsinkin sairauden alkuvaiheessa.

...Emmehdin tunne vilttdmdttd toista osapuolta, emmekd kuule edes
ddnestd miten toinen reagoi, kuten keskustellessa vaikkapa puhelimitse.
Toinen voi aina ymmdirtdd vdédrin, vaikka ei tarkoittaisikaan mitddn pa-
haa. (v14, sairas, vt.)

En tosiaan ole kovin aktiivinen sosiaalisessa mediassa kdytdvdéissé kes-
kustelussa. Ehkd itse helpommin olen seuraaja ja lueskelen toisten
kommentteja ja viestejd, kuin ettd itse kirjoittelen niitd. Jotenkin on aina
kynnystd Idhted kirjoittamaan. (v17, siirto vt.)
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Voi olla niitdkin jotka pelkdd ja siellé on joitakin kauhukertomuksia, jos
itse on kokenut jotain hirveitd tilanteita, niin joku saattaa paisutella nii-
td saadakseen huomiota, voi se olla pelottavaa. Hiljaisetkin olisi hyvi
saada keskusteluun mukaan. Ehkd se pdivd tulee jolloin hiljaisetkin ih-
miset saadaan reagoimaan ja ehkd I6ytyy se ihminen jolle voi soittaa.
(haastattelu.)

Sosiaalista mediaa pidetaan epaluotettavana, koska se on julkinen foorumi jossa kuka
vaan voi olla katselemassa ja kommentoimassa viestittelya. Vastaajat, jotka haluavat
keskustella luottamuksellisesti toisen henkilon kanssa, eivat kirjoita ryhmafoorumeis-
sa henkilokohtaisia asioitaan. Sosiaalista mediaa pidetdaan kapea-alaisena viestinnan

keinona muihin vuorovaikutuksen keinoihin verrattuna.

En koe sosiaalista mediaa luotettavaksi. En pidd siitd, ettd kuka vaan voi
lukea kirjoitukseni, silli edellytéin vastapuolelta luotettavuutta. (v1, sai-
ras.)

Ryhmddn en kirjoita kaikkea niin henk.koht. kuin mité kahden kesken
koska en tiedd ketkd kaikki lukevat ryhmdn viestejé. (v3, siirto, vt.)

Tietokoneiden viilityksellé kohtaaminen on aina kapeampi-alaista. Ké-

tevdd kylld silti, ja sekin voi tuoda apua, jos vaikka on pitkdt etdisyydet.

(v17, siirto vt.)
Vastaajalla voi olla myds huonoja kokemuksia sosiaalisessa mediassa. Vertaistukea
tarvitsevalla henkil6lla voi olla erilainen sairaushistoria kuin muilla osallistujilla, jol-
loin tuen tarvitsija ei koe saavansa apua omaan tilanteeseensa. Sivustoilla voi olla
vahvoja mielipiteita omaavia henkildita, joiden kommentit saattavat vaikuttaa siihen,
ettd aremmat ihmiset poistuvat nailta sivustoilta. Henkild, jolla on vasta vahan ko-
kemusta sairauteen liittyvista asioista, ei ehka kykene tai halua kertoa eridvia mielipi-
teitadn. Keskusteluun osallistuminen vaatisi vahvan itsetunnon, silla omia mielipitei-

taan pitaisi kyeta puolustamaan.

Haluaisin keskustella ns. combisiirtoon liittyvistd asioista ja kuulla siitd
kokemuksia, en kuitenkaan nimellédni, vaan nimimerkin turvin, koska
tieddn erddn henkilén, joka on mm. "savustanut” sellaisia, joitten mieli-
piteet eivdt osu yksiin hdnen kanssaan. (v1, sairas.)

Toimin vanhalla Musilin keskustelupalstalla vertaistukijana. Uudella
keskustelu palstalla kun ei enddn ole mahollisuutta keskustella yksityis-
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viestein on porukka kammoksunut kertoa ja kysyd julkisesti noita alku-
vaiheen asioita. (v20, sairas, vt.)

...Olemme kokeneet, ettd sisar/omaisluovuttaminen eivit ndy mediassa
oikeastaan ollenkaan. Emme tienneet minkddnlaista tahoa kolmisen
vuotta sitten, kenen puoleen olisimme voineet kédntyd. Onneksemme
saimme tukea sukulaisilta ja ystdvilté ja lopulta siirron aikaan sairaalas-
sa. (v23, ldheinen.)

7.3 Vertaistuen aiheet sosiaalisessa mediassa

Tutkimuskysymyksessa kaksi haluttiin selvittda millaisista aiheista halutaan keskustel-

la sosiaalisessa mediassa. Tulokset muodostivat kolme teemaa kuvion 3 mukaisesti.

Vertaistuen aiheet sosi-
aalisessa mediassa

Henkinen
hyvinvointi

Sairauteen
liittyvat asiat

Kokemusten
jakaminen

Kuvio 3. Vertaistuen aiheet sosiaalisessa mediassa

Henkinen hyvinvointi

Pitkaaikaissairaus vaikuttaa myds jaksamiseen monella tavoin ja se nousee esiin vas-
tauksissa. Vastaajat toivoivat, ettd perheeseen ja parisuhteeseen liittyvista asioista
puhuttaisiin enemman. Sairaus vaikuttaa koko sairastuneen lahipiiriin ja varsinkin
puoliso voi jaada helposti ilman tukea. Vastauksista nousee esiin tarve saada vaihtaa
kokemuksia esimerkiksi sairauden vaikutuksista mielialaan, seksuaalisuuteen ja ih-

missuhteisiin.

Sairastuminen koettelee molempia osapuolia niin sairastanutta kuin
partneriakin joka saattaa olla todella ulkona asioista. Mitd voi olla odo-
tettavissa kun lddkkeet astuvat kuvioihin mukaan. Esimerkiksi kortisonin
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vaikutus mielialoihin. Kuinka hoitaa parisuhdetta dialyysin aikana tai pd
hoidon aikana. Rakkauseldmdin yld- ja alamdet. Mitd tapahtuu peiton
alla vai tapahtuuko mitédn endd. (v 5, siirto, vt.)

Mies oli ihan jérkyttynyt, ei suostunu uskomaan, etté mulla on tdmmo-

nen. Se pelko on samanlainen puolisolla ja lapsilla ne tarvii vertaistukea
samalla tavalla. Sairautta ei voi kaataa toisen pddlle, mutta kaikkein in-
hottavin sité on rakkaille ihmisille. Sité oli kuin pieni kersa kun sité Gkdi-
li. (haastattelu.)

Yleensd sairaudesta ja siité ettd mité hankaluuksia on tullut matkan
varrella. Némd on ne keskeisimmdit asiat. Sitten on kotiasiat ja per-
heasiat. (v6, siirto, vt.)

Vastaajat kaipasivat tukea sairauden kanssa eldmiseen ja arjen hallintaan. Varsinkin
alkuvaiheessa sairauden hyvaksyminen voi olla vaikeaa ja tuen tarve on silloin suuri.
Munuaissairaus voi vaikeuttaa paivittdisten asioiden hoitamista ja arjessa jaksamista.
Pitkaaikaissairaus voi huonontaa sairastuneen itsetuntoa ja aiheuttaa masennusta.

Nain ollen silla on vaikutusta myds psyykkiseen jaksamiseen.

Alkusokki on ihan hirved, kun nuori ihminen saa diagnoosin se ajattelee
ettd eldmd on tdssd. Sitten tulee kieltdminen mistd ne tietdd kun ei se
ndy. Asioista pitdisi puhua rehellisesti mutta ei pelotella ja antaa toivoa
toiselle jos itse olet selvinnyt siitd. (haastattelu.)

Ensin alkuun ainakin tuntui ettd sairauden toteaminen olj itsessddn ko-
vapala. (v10, jésen, Iéheinen.)

Téstd ahdistuneisuudesta ja pahasta itkuisesta olosta ja jatkuvasta pe-
losta ettd menettéd saamansa arvokkaan lahjan ja kun ahdistuneisuu-
teen ei ole jdrjellistd syytd. (v29, siirto jésen.)
Kokemusten jakaminen
Vastaajat halusivat saada jakaa omia kokemuksia ja kuulla toisten ihmisten kerto-
muksia. Omien kokemusten kertominen sosiaalisessa mediassa voi antaa kertojalle
tunteen, ettd han on voinut olla toiselle avuksi. Niille vastaajille, jotka olivat itse jaa-
neet ilman tukea sairastuessaan, oli vertaistuen antaminen tarkea asia. Nama vastaa-
jat kokivat tarkedna jakaa omia kokemuksia ja selviytymisen toiselle samassa tilan-

teessa olevalle henkildlle.
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Mulla on omat verkostot mutta kaikilla ei ole ja monet ovat todella yk-
sin. Pitkdaikaissairaus karkottaa ystévét ympdrilté ja kun vanhenee, niin
kohtelu ikdihmisté kohtaan on monesti halventavaa. Kuin olisi toisen
luokan kansalainen, siihen ei tarvitse suostua. Somessa eri ikd ryhmdit
kohtaavat, sielld ikédkuilu on hédvinnyt. Nuoret pyytdvdt kaveriksi van-
hempaa ihmistd, se tuntuu kivalta. Onneksi eletddn téité aikaa ja on
tdmmdésid mahdollisuuksia. Mitddn téllaisia ei silloin 80 -luvulla ollut ja
itse piti vaan Idhted johonkin. Somessa on kylld vaarana, ettei sun tarvii
ldhted mihinkddin ja voit jaddd neljdn seindn sisélle. Aito kohtaaminen
on kuitenkin parempi. (haastattelu.)

On hyvd kuulla, kuinka toisilla on mennyt. Niin hyvdssé kuin pahassa. Se
antaa perspektiivié myds omiin vaivoihin. Ja voi joskus antaa vinkkid,
miten itsedidn voisi hoitaa, milld tavalla toimia, ettd sairauden kanssa
pdrjdd. (v17, siirto ,vt.)

Sairauteni alkuvaiheessa jolloin asiasta olisin tarvinnut tietoa ja seuran-
nut aktiivisemmin keskusteluja oli reilut 22 vuotta sitten. Valitettavasti
silloin ei juuri ollut ainakaan Kainuussa keskustelupalstoja asian tiimoil-
ta ja ainoat tietoni sain polilla/osastolla ollessani. Tdstd johtuen koen it-
se erittdin tdrkedksi kokeneenpana henkilénd jakaa tietoa uusille poti-
laille. (v20, sairas, vt.)

Vastaajat kokevat vertaistuen tiedon antamisena ja saamisena. Se on usein perusasi-
oiden kertomista siita, miten sairaus vaikuttaa elamaan seka pahimpien pelkojen
halventamista. Kysyja ei valttamatta ole halunnut puhua asiasta laakarille, koska huo-
let ovat vaikuttaneet mitattdman pienilta silla hetkella. Kaikki saatu tuki ja tieto vai-
kuttavat siihen kuinka sairauden kanssa elamiseen sopeutuu, joten kokemusten vaih-

taminen on tarkea keino selvita.

Luottaminen itseen pitkdn sairasloman/toipumisen/kuntoutuksen jdl-
keen on heikkoa ja toivoisin ettd saisin enemmdn tukea siihen ettd jak-
san taas uskoa ja luottaa itseeni. Tuntuu ettd téissd ajassa ei saisi olla
sairas ja tyoton. On todella vaikeaa I6ytdid téitd kun sairauden myétd on
tullut rajoitteita tyéeldmddn ja nuorena ihmisend en tahtoisi eléikkeel-
le... haastavaa ja rankkaa aikaa mutta olen silti niin iloinen etté olen
saanut uuden mahdollisuuden ja eldmdssé on hienoja asioita. (v16, siir-
to, vt.)

Alussa on tuntemus siitd etté monesta joutuu luopumaan. (Haastatte-
lu.)

Keskustelut olivat enimmdkseen alkuvaiheiden pahimpien pelkojen lie-
ventdmistd ja perusasioista kertomista. Kuten esimerkiksi toimenpiteis-
td ja miten pitkéddn esim. biopsia vaikuttaa ndytteen oton jélkeen. Lisék-
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si oli kysymyksid joista ei lddkdriltd saanut vastausta, kun kysymyksille

ei kiireisten polikdyntien yhteydessd ole nykydén aikaa. (v20, sairas, vt.)
Suurin osa kyselyyn vastaajista on tyoikaisia. Sairauden ja tydssa kdymisen, tydnhaun
tai opiskelemisen yhdistaminen voivat olla vaikeaa, munuaissairauden aiheuttamien
ongelmien vuoksi. Myos esimerkiksi mahdollinen dialyysiin joutuminen voi aiheuttaa
muutoksia tyoeldmassa. Naista asioista vastaajat haluavat kuulla toisten kokemuksia.
Sairaus voi aiheuttaa myds taloudellisia ja kdytannon elaman ongelmia, esimerkiksi
lapsipotilaan ollessa kyseessa. Kokemubksia kaivataan esimerkiksi Kansanelakelaitok-
sen kanssa asioimisessa tai kuinka sairaus vaikuttaa lapsen elamaan ja koulunkayn-

tiin.

Omakohtainen kokemus antaa syvyyttd ja ymmdrrystd eri tavalla kun
on itse samassa tilanteessa. (V13, siirto vt.)

On mukava huomata, ettei ole yksin ja itselld menee hyvin, kun jaksaa
kédydd téissd dialyysin ohella. (v22, sairas, jdsen.)

Joskus saman kokeneet ovat parempi tiedonléhde kuin esimerkiksi ter-
veyskeskuksen hoitohenkilékunta. (v26, Iéheinen.)

Sairauteen liittyvdit asiat

Vastaajat kokevat vertaistuen merkittavana asiana sairauden hoidossa. Munuaissai-
raus saattaa ilmeta yllattden ja alkuvaiheessa saatua tietoa ei valttamatta pysty si-
saistamaan heti ja kaikesta ei osaa tai uskalla kysya vastaanotolla. Uusi tilanne voi
tuntua pelottavalta ja tall6in toisen ihmisen kokemukset sairauteen liittyvista oireista

ja muusta on tarkeaa.

Facebookissa oon keskustellu kaikesta, IGdkityksestd, voinnista, Iéddkd-
reistd, ruokavalioista, nestetasapainosta, henkisestd hyvinvoinnista, ve-
renpaineista, hemoglobiinitasosta jne. (v2, siirto.)

Keskusteltu lddkkeiden vaikutuksesta, liitdnndissairauksista, tutkimuk-
sista ja hoidoista. (v14, vt.)

Asioista pitdisi puhua rehellisesti mutta ei pelotella ja toivoa antaa toi-
selle jos itse olet selvinnyt siitd. Ldheinen on korvaamaton, héinet pitdd
saada ymmdrtdmdadn ja tukemaan. Se pelko on samanlainen puolisolla
ja lapsilla ne tarvii vertaistukea samalla tavalla. kaikki vakavat sairau-
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det ovat samalla tavalla jarkyttdvid. Sairautta ei voi kaataa toisen pddl-
le, mutta kaikkein inhottavin sitd on rakkaille ihmisille. (haastattelu.)

Kun munuaissairaus etenee, on aloitettava dialyysihoidot. Hoitomuoto paatetaan
yhdessa |adkarin kanssa keskustellen olosuhteet huomioon ottaen. Sairastuneilla on
usein ennakkoajatuksia dialyysista ja sen aloitus ja vaikutus eldmaan mietityttaa
usein jo etukateen. Tassa vaiheessa toisten kokemukset ovat arvokkaita.
Munuaisensiirron jalkeen eldma muuttuu taas ja mielialan vaihtelut seka laakkeisiin
liittyvat oireet tulevat elamaan mukaan. Tassa vaiheessa kontakti hoitavaan
sairaalaan vahenee, jolloin tarvittavan tuen voi saada muilta samassa tilanteessa

olevilta.

Minulla on kokemusta vain puheluista ndissé asioissa. Vertaistuki aut-
taa aina paremmin kuin hoitohenkiléstén tuki, koska omakohtainen ko-
kemus antaa syvyyttd ja ymmdrrystd eri tavalla. Kun on itse samassa ti-
lanteessa kuin toinen, tietdd milté tuntuu ja ymmdrtéé paremmin, niin
surut kuin ilotkin. Hyvdéksi koetut jutut hoidossa jne. jaetaan ja vertail-
laan kokemuksia kaikesta. voi soittaa ja kysyé esim. siirron jélkeen, kuu-
luuko tdméd kipu tai tunne asiaan ja rima on alempana soittaa vertaisel-
le kuin sairaalaan. (v13, siirto, vt.)

Olen keskustellut ja saanut tukea dialyysitavan valinnasta, dialyysihoi-
doista ja sen mukana tuomista kéyténnén ongelmista. (v15, sairas.)

Varsinkin FB suljettu munuais- ja maksapotilaat ryhmd on hieno ajatus.
Vilkas keskustelu viriéié milloin minkékin asian ympdriltd. Tarve on suuri.
Keskustelun on aloittanut kymmenet eri ihmiset. Aiheina, sairastumi-
nen, ongelmia joihin on tullut hyvdt vastaukset, kokemusten jako, mat-
kat ja Ildédkkeiden mukaanotto, lddkekokemuksia, kdytéstd yms., seksi,
ihmissuhteet, yms, yms.... (v18, siirto, vt.)
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7.4 Vertaistuen muodot
Kolmannessa tutkimuskysymyksessa haettiin vastaajien mielipiteita vertaistuen

muodoista sosiaalisessa mediassa. Tulokset muodostivat kolme teemaa kuvion 4 mu-

kaisesti.

Vertaistuen
muodot

Muita vertais-

Ryhmamuo-
toinen ver-
taistuki

tuen muotoja

Kahdenkeskinen

vertaistuki

Kuvio 4. Vertaistuen muodot

Ryhmdmuotoinen vertaistuki

Ryhmadssa keskustellaan yleisella tasolla arkipdivaisista asioista, jolloin viestintd on
yleisluontoisempaa kuin kahden kesken. Ryhmassa keskustellessa voi saada erilaisia
nakokulmia asioihin toisten kokemuksista. Ryhmakeskustelu voi olla monipuolisem-
paa, koska jokaisen elamantilanne on erilainen ja jokaisella on omanlaisensa tapa
suhtautua asioihin. Ryhmassa kommunikointi on yleensa varovaisempaa, silla on aina
olemassa vaara, ettd joku ymmartaa asian vaarin. Ryhmakeskustelun haasteena koe-
taan pienen porukan ddnessa oleminen, jolloin hiljaisemmat jaavat sivustaseuraajiksi.
Ryhmakeskustelu voi olla varikasta ja keskustelu voi kdayda varikkaaksi siten, etta kes-

kustelija saattaa sanoa jotain sellaista, joka saa toisen osapuolen pelkdamaan.

Ryhmdkeskustelusta ei pysty sanomaan ketkd kaikki ovat tietoisia asi-
oistani ja kuten edelld jo kirjoitin, en edes halua kertoa asioistani hanka-
lille ihmisille. Ryhmdkeskusteluissa on myds se vaara, ettd joku lukija
kdsittdd asiat vddrin, jonka jdlkeen vddirdid tietoa saattaa Idhted liik-
keelle. (v1, sairas.)
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Ryhmdissé se on varmasti monipuolisempaa. jokaisella on oma erilainen
tilanne, historia sairauden kanssa ja persoonallinen tapa suhtautua asi-
aan. miesten ja naisten ja eri-ikdisten ihmisten persoonat tuovat lisévd-
rid ja ndékemyseroja keskusteluun. (v13, siirto, vt.)

Ryhmdssd puhutaan ehkd hieman varovaisemmin, ettei vaan tule sa-
nottua mitddn, joka pistdd jonkun vieraamman ja vasta sairastuneen
pelkdédmddn. (v14, vt.)

Ryhmaétoimintaa pidetdan hyvana silloin jos sita joku ohjaa, silloin keskustelu pysyy
paremmin asiallisena. Ryhma voi olla parempi vaihtoehto siina vaiheessa kun on jo
sinut sairautensa kanssa ja tietda perusasiat. Talloin voi verrata omia kokemuksiaan

toisten kertomusten kanssa.

Ryhmdssé saa erilaisia nékdkantoja asiaan ja asioihin etenkin jos joku
asia rassaa mieltd. (v2, siirto, vt.)

Ryhmdissé hyvdd on se, ettd jokaisella on omanlaisensa tilanne ja oma
tilanne ei vdlttdmdttd ole samanlainen ja aina 16ytyy joku jonka kanssa
asiat natsaa yksiin. (haastattelu.)

Ryhmdissé on tietysti laajempia ndkéaloja. On usein rikastuttavaa kuul-
la, kuinka toiset ovat pdrjdnneet, millaisia eléimdn selviytymiskeinoja he
ovat I6ytdneet. (v17, siirto, vt.)

Kahdenkeskinen vertaistuki

Kahdenkeskinen keskusteleminen koetaan hyvaksi varsinkin sairauden alkuvaiheessa,
jolloin kaikki on vield uutta. Talléin kahdenkeskinen kommunikointi voi olla parempi
kuin rynmamuotoinen, koska tall6in voidaan keskittya kasilla olevaan asiaan ja ty6s-

taa sitd yhdessa toisen kanssa.

Kahden kesken olevat keskustelut keskittyvét ehké tarkemmin juuri yh-
teen henkiléén ja hdnen kysymyksiinsd. (v17, siirto, vt.)

Kahdenkeskisissd keskusteluissa pddsee paremmin "tuntemaan” vasta-
puolta ja sille uskaltaa esittdd myds yksityisempid kysymyksid joita
ryhmdssd ei kehdata kysyd, kun niitd hédvetddn. Kahdenkeskeiset kes-
kustelut onkin omasta mielestdni térkeimpid sairauden alkuvaiheessa,
kun mieltd askarruttaa paljon asioita, joihin pitdd saada vastauksia.
Mutta ei rutiinit eivdt vield ole tulleet niin hyvin selvéksi. (v20, sairas,
vt.)
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Kahden kesken tulee avauduttua enemmdn. (v22, sairas, jésen.)

Kahden kesken tapahtuvassa vertaistuessa positiivista on luottamuksellisuus. Silloin
voidaan keskustella henkilokohtaisemmista asioista. Kun luottamus syntyy, voi kes-

kustelu muuttua intiimiksi ja my6s aremmat asiat voidaan ottaa esiin.

Kahdenkeskiset keskustelut ovat sellaisia ettd voi kertoa intiimimpic
asioita. Ne ovat monelle arkaluonteisia. (v6, siirto, vt.)

Kahden kesken on parasta, mutta ryhmdssd hyvdd on se, ettd jokaisella
on omanlaisensa tilanne ja oma tilanne ei vélttimdtté ole samanlainen
ja aina léytyy joku jonka kanssa asiat natsaa yksiin. On térkedd tietéid
minkdlaisen ihmisen kanssa keskustelee. Kaikessa on vaaransa mutta
enemmdn siité on hyétyd. Ihmiset on niin hukassa kun sairastuu, sama
toistuu tuolla kun puhuu muiden kanssa. Muistan itse kun sairastuin, se
oli kuin kuolemantuomio. lhanaa kun péésee tdmméoiseen mukaan.
(haastattelu.)

Muita vertaistuen muotoja

Sosiaalisessa mediassa vertaistukea voi saada ja antaa my6s esimerkiksi Munuais- ja
maksaliiton keskustelupalstalla. Sen kdyttaminen on kuitenkin vahentynyt aikaisem-
masta. Keskustelupalstan uudistamisen myota osa ihmisista luopui sen kayttamises-

ta.

Facebookissa ei ole itsellé vielé tullut toimittua. Aikoinaan vanhalta foo-
rumilta kylld jotkin halusivat keskustella siellé puolellakin yksityisesti pi-
kaviestittimilld, jolloin sai nopeasti vastauksia kysymyksiin ja keskuste-
lut olivat kuulemma erittdin antoisia kun niisté myéhemmin kysyin. Mu-
silin keskustelufoorumin uudistuksen myété hdvitetty yksityisviestien
poisto oli iso miinus kun juuri sairauden alkuvaiheessa olevia kysymyksid
ei valttdmdttd halua ilmoittaa kaikille vaan mieluummin selittéé yksityi-
sesti jollekin joka ei ole heti véihdttelemdssd. (v20, vt.)

Eihdn kaikki edes tiedd Musilin olevan facebookissa. (haastattelu)

Osa vastaajista toimii vertaistukijana verkossa, mutta ei kuitenkaan facebookissa.
Talloin yhteydenpito tapahtuu esimerkiksi sahkdpostin avulla. Vertaistukea voidaan
antaa myos esimerkiksi puhelimitse tai skypen avulla, jolloin keskustelun osapuolet

voivat nahda toisensa.
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Vertaistukijana olen toiminut téhdn mennessé verkossa. Kasvotusten ei
ollut pohjoissuomessa mahdollisuutta pitkien vélimatkojen vuoksi ja
monien mielestd oli helpompi ldhestydkin séhkoisesti aluksi anonyymind
nimimerkin suojissa ja myéhemmdssd vaiheessa omalla nimelld, kun
luottamus toimijaan oli kasvanut. Nyt Tampereelle vuoden vaihteen tie-
noilla muuttaneena pitdd lisdtd aktiivisuutta tdssdkin asiassa ja koittaa
saaha myés kasvotusten jutustelua enemmdn aikaan. (v20, vt.)

Jaaha, olen itse tavoitettavissa puhelimitse, sdhképostin kautta tai sky-
pen kautta. Tietysti ihan naamatusten on parasta. (v5, siirto, vt.)

Perinteisia vertaistuen keinoja kaytetdaan edelleen paljon. N&itd ovat muun muassa
kahdenkeskiset tapaamiset ja lisaksi esimerkiksi Munuais- ja maksaliiton seka paikal-

lisyhdistysten jarjestamat leirit ja muut tapaamiset.

Olen muuttanut vajaa kaksi vuotta sitten paikkakuntaa. Edellisellé
asuinpaikkakunnalla olin aktiivisesti yhdistyksen toiminnassa mukana.
Sielld tuli keskustelua sekd ryhmissd ettd kaksittain. (v4, siirto.)

Sain vertaistukea vasta kun olin liiton jérjestéimdllé kurssilla jossa oli
muitakin saman kokeneita. Mahtava tunne olla vertaistensa joukossa!
Ajatukset aukenivat monelle uudelle asialle. (v5, siirto, vt.)

Olen saanut ja antanut vertaistukea koulutuksen jélkeen ja ennen kou-
lutusta jo yli kymmenen vuotta. Tdmdn ikdiset keskustelevat mieluiten
kasvokkain tutun kanssa. Monella on jopa yli kolmenkymmenen vuoden
kokemus joko asiakkaana tai Iéheisend. (v12, IGheinen, vt.)
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7.5 Vertaistukijan kokemukset vertaistuesta sosiaalisessa mediassa

Tutkimuskysymyksessa nelja kysyttiin vertaistukijana toimivien henkildiden koke-
muksia vertaistuesta sosiaalisessa mediassa. Tulokset muodostivat kolme teemaa

kuvion 5 mukaisesti.

Vertaistukijan koke-
mukset sosiaalisesta
mediasta

Haasteet

Hyvat kokemukset

Kuvio 5. Vertaistukijan kokemukset sosiaalisesta mediasta

Ei kokemusta

Osa vertaistukijoista ei kayta ollenkaan sosiaalista mediaa vertaistuen antamiseen.
Nama vastaajat haluavat toimia vertaistukijana muulla tavoin, kuten kasvotusten tai
puhelimen valitykselld. Henkilokohtainen kohtaaminen tuettavan kanssa koetaan
tarkedksi. Sosiaalinen media koetaan myos vieraaksi vertaistukimuodoksi perinteis-
ten tapojen rinnalla. Vastaajien mielesta tietoa sosiaalisen median kdyttamisesta

vertaistuessa ei anneta riittavasti koulutuksissa.

Tiedon siité mitd on télld hetkelld olemassa ja kuinka fb. tms. sivuille
pddsee mukaan. (v11, siirto, vt.)

En ole keskustellut sos.mediassa, koska siirron yhteydessd ja sen jilkeen
sairaalassa sain monta tuttavaa sitd kautta enkd ole tuntenut tarvetta
tdhdn. (V13, siirto, vt.)

Vertaistukikoulutuksessa oli mukana sos.median hyvdksikéyttémahdol-
lisuus mutta sen toi silloin esiin yksi koulutettava, ei kouluttaja. (v11,
siirto, vt.)
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Vastaaja joka ei kdyta sosiaalista mediaa vertaistukeen, saattaa kayttaa facebookia
muulla tavoin keskustelemiseen. Tata ei kuitenkaan koeta varsinaiseksi vertaistuen

antamiseksi.

En halua kertoa koko yhteisélle henkil6kohtaisista asioistani. (v1, sai-
ras.)

Roolini vertaistukijana somessa on aika vaatimaton. Vertaistuettavani
tapaan livend tai olemme yhteydessd puhelimitse. Facebookissa ldhinnd
kommentoin asioita jotka tuntuvat tarpeellisilta. (v8, siirto, vt.)

Facessa asioin vain omien kavereideni kanssa, heiddn joukossaan on
myés muita elinsiirron saaneita. (v11, siirto.)

Hyviit kokemukset

Ne vastaajat jotka kayttavat sosiaalista mediaa vertaistuen antamiseen, vastaavat
yleensa kysymyksiin joihin tietavat vastauksen tai kommentoivat keskustelua silloin
kun kokevat sen tarpeelliseksi. Vertaistukija pyrkii olemaan kannustaja joka omalla
esimerkillaan kertoo kuinka vaikeistakin asioista voi selvita. Kun vertaistukija on sinut
sairautensa kanssa, han kykenee omalla positiivisuudellaan kannustamaan tuen tar-

vitsijaa.

Koska olen ikdni kéyttdnyt sosiaalista mediaa ja pikaviestimid koen sen
varsin luonnolliseksi. Aikoinaan kdvin vertaistukijan koulutuksen Oulus-
sa, jota olen soveltanut sosiaalisessa mediassa. (v20, sairas.)

Meille opetetaan vertaistukikoulutuksissa se ettd me ollaan potilasasi-
antuntijoita mutta missddn tapauksessa me ei olla Iddketieteelliselld ta-
valla asiantuntijoita. Md kehotan menemddén ammattilaisen luokse. Se
on puoskarointia, jos alkaa neuvomaan Iddkkeisiin tai muuhun sellai-
seen liittyvissd asioissa. (haastattelu.)

Sitd kautta syntyy tapaamisia ja kohtaamisia. Olen saanut hirveesti uu-
sia tuttavia, tietysti kun olen tuttu ihminen, jonka naama on kaikkialla,
mutta jos sielld on omalla naamalla ja kertoo jotain itsestddn, oppii tun-
temaan toisenkaan. (haastattelu.)

Osa vertaistukijoista kokee jaaneensa ilman tukea sairastuessaan ja haluaa nyt omal-

ta osaltaan olla tukemassa samassa tilanteessa olevaa ihmista.
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Itse olen jo niin kauan sairastanut ja olen "terve" joten itselléini ei tuossa
suhteessa ole kokemusta. Kokemuksiani ja ajatuksiani olen jakanut
muille. (v18, siirto, vt.)

Sairauteni alkuvaiheessa kun olisin tarvinnut tietoa, ei sité juuri ollut ja
ainoat tietoni sain polilla/osastolla ollessani. Tdstd johtuen koen itse
erittdin tdrkednd kokeneempana henkildnd jakaa tietoa uusille potilail-
le. (v20, vt.)

Aikoinaan kun sairastuin, ei vertaistukea oikein I6ytynyt. (v 24, siirto, jé-
sen.)

Haasteet

Sosiaalinen media voi aiheuttaa myds erimielisyyksia. Nain voi kayda esimerkiksi sil-
loin kun henkild kokee parjadvansa sairauden kanssa ja pyrkii luomaan positiivista
ilmapiiria keskusteluun. Vastausten mukaan eridavan mielipiteen esittamista ei aina

hyvaksyta ja omien nakemysten puolustaminen on haastavaa.

Ongelmana koen ettd jonkinlaista kateutta aiheuttaa se jos pdrjéd sai-
rauksiensa kanssa eikd osaa aina olla valittamassa jostain pikku vaivas-
ta tai murheesta. Ehdoton edellytys sille, ettd ryhtyisin vertaistukijaksi
sosiaalisessa mediassa olisi, etté oppisi olemaan viilittdmattd toisen
asioista ja tilanteesta ja osaisi tarvittaessa ryhtyé puolustamaan omia
mielipiteitédn. (v1, sairas.)

Ryhmdssd yleensd on pieni porukka diéinessd ja toiset ldhes kokoajan
tuppisuuna. Kuitenkin némd tuppisuut olisivat ne kaikkein olennaisim-
mat henkilét joiden pitdisi kysyd asioista ja jotka sitd yleensé eniten tar-
vitsevat. (v20, sairas, vt.)

Ehkd se pdivd tulee jolloin hiljaisetkin ihmiset saadaan reagoimaan ja
ehkd I6ytyy se ihminen jolle voi soittaa. Jos facessa on kasvot ja olet it-
sestdis kertonut voi olla ettd tapaat hdnet jossakin. Tdd sairaus ryhmd
on pieni, joten tdd on helppo keino tavoittaa ihmisid. (haastattelu.)

Tietotekniikan kayttaminen voi olla idkkaille ihmisille vaikeaa eika sita kaikki nuo-
remmatkaan henkilot halua kdyttaa. Taman vuoksi perinteiset vertaistuen keinot

ovat tarkeita sosiaalisen median rinnalla.

Ténd pdivdnd ikdihmisid on enemmcdin, ei kaikilla ole koneita. Sen takia
ei ole poistunut henkilékohtainen tukemisen tarve, siihen menee aikaa.
Ehkd kehitys on nopeata, mutta pakko on olla muitakin perinteisié kei-
noja tukea sairastunutta. Ei kaikki tule hankkimaan tietokoneita ja ne-
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kin jotka ei sité hanki, tarvitsee tukea ja ennen kaikkea tietoa. (haastat-
telu.)

Mielestéini pitéisi panostaa myds paikallisiin vertaistukihenkilon vetd-
miin ryhmdtoimintaan alueilla. Kaikki kun eivét kéytd sosiaalisia medio-
ita etenkin vanhempi véiestd karsastaa sitd ajatusta. On virkeitéikin jotka
ovat median pyérteissd jo! (v5, siirto, vt.)

Nuorten kesken tdmd fb.kulttuuri on tuttua, tosin siitékin ollaan jo siir-

tymdssd instagramiin jne. Heille vdyld toimii. (v11, siirto, vt)

7.6 Vertaistuen kehittamiskohteet sosiaalisessa mediassa

Tutkimuskysymyksessa viisi pyydettiin vastaajilta ehdotuksia siihen kuinka vertaistu-
kea voisi kehittaa sosiaalisessa mediassa. Vastaukset muodostivat kolme teemaa

kuvion 6 mukaisesti.

Vertaistuen kehittamis-
kohteet sosiaalisessa
mediassa

EI:I|aIS(I:|a Koulutusta
y tﬁ\é tlelhOtt(I: ‘ ja mainos-
mahdollisuuksia tamista

Tukea kaikenikaisille
ja sairauden eri vai-
heissa

Kuvio 6. Vertaistuen kehittamisehdotuksia sosiaalisessa mediassa

Erilaiset keskustelumahdollisuudet

Munuais- ja maksaliiton vanha keskustelupalsta oli vastaajien mielesta toimiva, koska
siind oli mahdollisuus yksityisviesteihin. Facebookin suljettu ryhma koettiin hyvaksi,
mutta sivuille kirjautumista pidettiin hankalana ja avointa ryhmaa facebookiin kaiva-
taan useissa vastauksissa. Vastaajien mielestad keskusteleminen sosiaalisessa medias-

sa hankalaa kun ei nde toista osapuolta eikd nain ollen voi tietda kuinka toinen rea-
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goi. Tahan seikkaan kehittamisehdotuksena on muiden valineiden kayttaminen kes-

kustelun tukena.

Musilin keskustelu foorumin uudistuksen myétd hévitetty yksityisviesti-
en poisto on erittdin suuri miinus, kun juuri sairauden alkuvaiheessa
olevia kysymyksid ei vélttimdttéd halua ilmoittaa kaikille, vaan mie-
luummin selittdd yksityisesti jollekin, joka ei ole heti vihdttelemdssd.
Epdilenkin etté tdmd on yksi syy siihen miksi uusi keskustelu palsta on
niin hiljainen erityisesti munuaispotilaiden osalta. (v20, vt.)

Voisko ajatella skypen kéyttdd jos joku haluaisi keskustella niin, ettd
ndkee toisen keskustelijan. Esimerkiksi tabletilla tai ibadilla. (v11, siirto,
vt.)

Tukea kaiken ikdisille ja sairauden eri vaiheissa

Sosiaalista mediaa pidetaan nuorten keinona kommunikoida keskenaan, mutta vas-
taajien mielestd nuorten saaminen mukaan vertaistukitoimintaan on vaikeaa. Nuoria
pitdisi kannustaa toimintaan mukaan, jolloin se voisi osaltaan motivoida sairastunut-
ta nuorta pitdmaan paremmin huolta itsestdan. Munuaissairas odottaa usein elinsiir-
toa. Elinsiirron jalkeen elama muuttuu jalleen ja sen tuomat muutokset saattavat
jannittda. Tahan elamanvaiheeseen kaivattiin tukea verkkosivuille esimerkiksi jonkin-

laisen tarinan muodossa.

Olen huomannut jdsentoiminnassa ettd liittojen jidsentoiminnassa mu-
kana olevien ikd on noussut ja niiden toiminta ja ohjelmat ovat sen mu-
kaisia. Nuoria ja niiden jotka eivdt ole dialyysissd tai saaneet munu-
ais/maksasiirtoa huomioidaan erittdin vihdn oloisesti ja aktiviteetit
ovat tdstd johtuen enimmdkseen teatteria ja vastaavaa, jotka kiinnos-
tavat ldhinné vanhempaa véestdd ja nuoret unohtuvat helposti, kun ei-
vdt tuo ddntddn kuuluviin ja jaksa vaivaantua paikalle, kun jérjestettd-
vdt tapahtumat ei heitd varsinaisesti kiinnosta. (v20, sairas, vt.)

Minusta facebookissa on hyvé se ryhmd, voisko olla saman tyylinen
mutta avoin kaikille. Sielld voisi olla vaikka jonkin osin kuvitteellisen
henkilén TIE UUDEN ELIMENI LUO, ENSIMMAINEN VUOSI UUDEN ELI-
MENI KANSSA --- tyypisid tarinoita, ikéén kuin joku pitdisi pédivékirjaa
siitd miten on mennyt. Miten Ilddkdreiden kanssa on sujunut ja kuinka
perhe ottaa tiedon vastaan... (v11, siirto, vt.)

Enemmdin tietoa vertaistuen tarpeellisuudesta ja avoimuutta etté ihmi-
set puhuisivat vaikeasta tilanteestaan hédpedmdttd, meitd on paljon
muitakin. (v29, siirto, jdsen.)
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Koulutusta

Useissa vastuksissa sosiaalisessa mediassa toimimiseen toivottiin koulutusta ja opas-
tusta. Vastaajat haluaisivat tietoa siita kuinka varmistaa, ettei toinen osapuoli koe
keskustelua ahdistavaksi tai pelottavaksi. Joskus tuettava voi olla todella ahdistunut
ja vertaistukija jaa itse miettimaan toisen eldamantilannetta. Tallaiseen tilanteeseen

tarvittaisiin jonkinlaista tydnohjausta.

Yhteinen koulutus, jossa tutustuisi tarkemmin. Ndin olisi helpompi mydé-
hemmin ottaa yhteyttd myés verkossakin. (v21, ldheinen.)

Mielestdini toimintaa kannattaisi mainostaa enemmdin ja esimerkiksi
vertaistukikoulutuksissa ottaa asia esille. (v28, Iéiheinen.)

Parempaa ja laajempaa tiedotusta asiasta, on hyvin hyvin paljon sairai-
ta jotka eivdt tiedd ryhmistd mitddn vaikka nettid kdyttdvdt. (v29, siirto,
jésen.)

Potilaille tarkoitettu suljettu facebook- ryhma koetaan antoisana vertaistukikanavana
sairastuneiden kesken. Avoin ryhma saa jonkin verran kannatusta, mutta sinne paa-
semista toivottaisiin helpommaksi. Lisdksi toiveena olisi avoin ryhma jossa voisi kes-

kustella anonyymisti tai nimimerkilla.

Potilaiden omat sivut ovat loistavat. Ne voivat olla pelottavat sivut ovat
jos asiat ovat menossa pahasti ja saattaa jarkyttdvidkin juttuja alussa.
Facebookissa aina saa vastauksen nopeasti, joku tietdd hirveesti asiois-
ta. Jos omalla kohalla on joku tepsiny, se ei tepsi toisen kohalla. (haas-
tattelu.)

Taitaa olla niin ettd liitto vain on "jddmdssé junasta”.

FB esim on vain potilaille joka on hyvd ajatus.

Voisihan liittokin kokeilla omaa avointa ryhmdd mutta.....

Vanhan ajan vertaistuki on ollut viime aikoina olematonta ja liiton pitdi-
si ehkd keskittyd enemmdin sairaalapiirien Ensitietopdiviin yms. (v18,
siirto, vt.)

Minusta sen kehittdmisesté pitdd luopua tai sinne tulisi péddstd hel-
pommin - ilman kirjautumista. (v19, siirto, vt.)
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8 Pohdinta

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa sosiaalisen median hyodyntamista ja
sen mahdollisuuksia vertaistuen kanavana munuaissairaan potilaan, hanen laheisten-
sa seka vertaistukikoulutettujen henkiléiden kokemana. Tavoitteena oli tuottaa tie-
toa munuaissairaan potilaan ja hanen laheistensa tarpeista ja toiveista sosiaalisen
median kautta tapahtuvaan vertaistukeen ja hyddyntaa saatuja tuloksia Munuais- ja

maksaliiton vertaistukitoiminnan kehittamisessa.

Taman tutkimuksen paatuloksena voidaan todeta, etta henkilot jotka osallistuvat
keskusteluun sosiaalisessa mediassa, kokevat tarkedna mahdollisuuden tavata sa-
massa tilanteessa olevia ihmisia ajasta ja paikasta riippumatta. Tahan kyselyyn osal-
listuneista suuri osa ei kuitenkaan kayta sosiaalista mediaa. Aiemmissa tutkimuksissa
nama kokemukset tulevat esiin, silla esimerkiksi Haasion (2011, 124, 128) mukaan
samassa elamantilanteessa olevan ihmisen kautta saatu tieto voi olla riittavaa tukea
tarvitsevalle. Kotisaari (2012, 23), viittaa Internetin avoimuuteen kaikkina vuorokau-
den aikoina, jolloin se voi madaltaa kynnysta hakeutua vertaistuen piiriin. Sosiaalista
mediaa pidetdan tutkimusten mukaan enemman nuorten viestinnan keinona. Tahan
viittaa esimerkiksi Joensuu (2007, 68 - 69), jonka mukaan sosiaalinen media on nuor-
ten tapa keskustella keskenaan. Taman kyselyn perusteella nayttaa silta, ettad sosiaa-
linen media on muuttunut kaiken ikdisten ihmisten viestinnan valineeksi, silla kyse-
lyyn osallistuneiden keski-ika oli noin 45 vuotta. Tama seikka olisi hyva ottaa huomi-

oon Munuais- ja maksaliiton toimintaa kehitettdessa.

Toisena paatuloksena voidaan todeta, ettd sosiaalisessa mediassa vaihdetaan koke-
muksia sairauden merkityksesta paivittaisessa elamassa, silla pitkaaikaissairaus vai-
kuttaa kaikkiin perheenjaseniin, parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen. Tahan tulokseen
ovat tulleet myos esimerkiksi (Farrokhi, Abedi, Beyene, Kurdyak & Jassal 2013) tutki-
muksessaan, jossa korostetaan henkisen tuen merkitysta pitkdaikaissairaan potilaan
hoidossa. Myds Kaivola & Lehtonen (2012, 169 - 172) painottavat avun tarjoamisen
merkitystd sairauden kanssa selvidamiseen varsinkin silloin, jos potilaan omat voima-
varat eivat riitd. Nama seikat jaavat helposti huomiotta potilasohjauksessa, jolloin

niista keskustellaan saman kokeneiden henkiloiden kanssa sosiaalisessa mediassa.
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Mikkonen, (2009, 1) viittaa vertaistuen merkitykseen kdytannon tilanteiden opasta-
misessa muun muassa sosiaali- ja terveyspalvelujen rakennemuutosten ja kuntien
yhdistymisen vuoksi. Kdytannon kokemuksia vaihdettaessa on syyta muistaa, etta
jokaisen munuaissairaan tilanne on ainutlaatuinen, jolloin sosiaalisen median valityk-

sella saatua tietoa ei voi suoraan verrata omaan tilanteeseen.

Kolmantena paatuloksena voidaan todeta, etta sosiaalinen media tarjoaa munuaissai-
raalle ja hanen ldheisilleen useita vaihtoehtoja vertaistuen saamiseen. Ryhmakeskus-
telut koetaan antoisina silloin, kun itse on jo paassyt sinuiksi sairauden kanssa, jolloin
voi vertailla omia kokemuksia toisten kanssa ja saada ndin perspektiivia omaan sai-
rauteensa ja hoitoonsa. Kahdenkeskiset keskustelut antavat mahdollisuuden kysya
aremmistakin asioista. Molempia muotoja kannattaa mainostaa myos koulutuksissa.
Suljettu facebook -sivusto on tarkoitettu vain potilaille ja sielld keskusteleminen on

varsin vilkasta. Kuinka sinne potilaat ohjautuvat, on arvoitus.

Suuri osa vastaajista ei kdyta sosiaalista mediaa vertaistuen keinona. Vastaajat koke-
vat sen vieraaksi tai epaluotettavaksi viestinndn valineeksi. Kotisaaren (2012, 23) mu-
kaan Internetissa keskusteleminen on helpompaa, koska sielld voidaan tavata kasvot-
tomana. Tassa kyselyssa mielipiteet anonyymiydesta jakaantuivat, silla ne henkilot
jotka osallistuvat sosiaalisen median kautta keskustelemiseen kokevat anonyymiyden
hyvana asiana, koska silloin voidaan kasitella vaikeitakin asioita. Ne henkil6t, jotka
eivat kayta sosiaalista mediaa, kokevat kasvottomuuden ongelmaksi, silla silloin ei voi
nahda kuinka toinen reagoi ja vaarinymmarryksen riski kasvaa. Lisaksi sosiaalisen
median julkisuus aiheuttaa epaluottamusta, silld kuka vaan voi lukea ja kommentoida
viesteja. Anonyymiys antaa mahdollisuuden hyokata eridavan mielipiteen antajaa koh-
taan, silla kasvottomana voi helposti aiheuttaa myds mielipahaa toiselle. Tahdn on-

gelmaan pitaisi puuttua myos vertaistukikoulutuksissa.

Vertaistukea voi antaa monella tavalla ja kyselyyn vastanneet antavat ja saavat ver-
taistukea perinteisin keinoin, kuten puhelimella tai tapaamalla kasvotusten. Vertais-
ryhmatoiminta tarvitsee koordinoinnin. Isoahon (2010, 10), mukaan vertaisryhma-
toiminnan onnistumiseen vaaditaan eri sektoreiden voimavarojen yhdistamista. So-

siaalinen media on tulevaisuudessa tarkea osa sairastuneen vertaistukea, mutta pe-
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rinteisia vertaistuen keinoja, kuten esimerkiksi yhdistysten jarjestamia tapaamisia tai
kahdenkeskisia kahvitteluja ei sovi unohtaa. Kaikilla ei ole tietokonetta eivatka kaikki
aio sita hankkia. Jokainen pitkdaikaissairas ja laheinen kuitenkin tarvitsee tukea jolla-

kin tavoin. Se antaa tunteen siitd, ettei ole yksin.

9 Kehittamisehdotukset

Munuaissairaan ja hanen laheistensa vastausten perusteella, voidaan todeta sosiaali-
sen median olevan hyva vertaistuen keino muiden vertaistuen muotojen rinnalla.
Munuais- ja maksaliiton vertaistukikoulutuksissa tulee opastaa henkil6ita sosiaalisen
median kayttamiseen ja sen suomiin mahdollisuuksiin vertaistuen keinona. Opasta-
misen yhteydessa on suositeltavaa antaa kdyttaytymisohjeita sosiaalisessa mediassa,

jolloin sinne osallistujat voivat kokea olevansa tasavertaisia toistensa kanssa.

Taman kyselyn perusteella Munuais- ja maksaliitto voisi kehittdaa vertaistuen keinoja

sosiaalisessa mediassa esimerkiksi seuraavasti:

1) Keskustelufoorumi, johon munuaissairaat ja heidan ldheisensa voisivat
osallistua kirjautumatta, esimerkiksi nimimerkilla.

2) Erilaiset Internetin kautta toimivat yhteydenottomahdollisuudet kuten
esimerkiksi skype, jolloin keskustelijat voivat nahda toisensa.

3) Blogin pitdminen sosiaalisessa mediassa. Ndin voidaan antaa tietoa ja ko-
kemuksia paivakirjan muodossa elinsiirtoa odottavalle tai sen saaneelle
henkildlle ja hanen laheisilleen.

4) Eri-ikdiset ihmiset tulisi huomioida sosiaalisen median kayttdjina ja tarvit-
taessa heidan opastaminen sosiaalisen median kdyttamiseen.

5) Munuais- ja maksaliiton, sairaalan henkilékunnan ja muiden potilaiden

hoitoon osallistuvien tahojen vilisen yhteistyon kehittaminen.

Sosiaalinen media voi toimia muiden vertaistukimuotojen rinnalla ja sen mahdolli-

suuksia kannattaa hyoédyntdaa myds Munuais- ja maksaliiton toiminnassa. Talla het-
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kellad sosiaalinen media ei ole kovin tunnettu vertaistuen kanava, mutta tiedottamalla
siitd ja opastamalla sen kayttamiseen, voidaan sosiaalisesta mediasta saada hyva

vertaistuen valine munuaissairaille ja heidan laheisilleen.
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Liite 1 Saatekirje

Hei munuaispotilas, munuaisensiirron saanut, munuaissairaan ldheinen ja/tai vertais-

tukija!l

Kaytatko tai oletko ajatellut kayttaa sosiaalista mediaa keskustellaksesi muiden sa-
massa elamantilanteessa olevien kanssa? Sosiaalisella medialla tarkoitetaan interne-
tissa olevia verkkoviestintaymparistdja, joissa jokainen kayttaja tai kayttajaryhma voi
osallistua keskusteluun. Tallaisia ovat esimerkiksi Munuais- ja maksaliiton keskustelu-
palsta seka facebook-sivustot. Munuais- ja maksaliitto haluaa kehittda vertaistukea
munuaissairaille ja heidan laheisilleen. Munuaissairautta on kaikissa ikaryhmissa ja se
koskettaa niin sairastunutta, puolisoa kuin myds munuaissairaan lapsen vanhempia.
Vertaistuki on saman sairauden kokeneiden ihmisten valista vuorovaikutusta ja tois-
tensa tukemista. Sosiaaliset verkostot ja keskindinen tukeminen tuovat turvallisuuden
tunnetta ja uskoa omiin mahdollisuuksiin selviytya sairauden aiheuttamien elaman-

muutosten kanssa.

Taman sahkdisen kyselyn kautta voit olla mukana kehittamassa vertaistukitoimintaa
sosiaalisessa mediassa vastaamaan toiveitasi. Kyselyyn vastaaminen vie noin 15 mi-
nuuttia. Vastaukset kasitellddn ehdottoman luottamuksellisesti eika yksittdinen vas-
taaja tule raportissa tunnistetuksi. Tutkimuksen valmistumisen jalkeen vastaukset
havitetaan. Tutkimustulokset julkaistaan ylempaan ammattikorkeakoulututkintoon

kuuluvana opinndytetyona ja sinulla on mahdollisuus perehtya niihin.

Pyydan sinua ystavallisesti kdayttamaan hetken ajastasi tahan kyselyyn. Klikkaa oheista

linkkia https://www.webropolsurveys.com/S/1567D638EB66ACA6.par ja vastaa siel-

I3 oleviin kysymyksiin. Vastausaikaa sinulla on xxx saakka. Kiitos ajastasi;
Lisatietoja: Tiina Loukiainen, sairaanhoitaja,
kliininen asiantuntija YAMK opiskelija.

tiina.loukiainen@jamk.fi


https://www.webropolsurveys.com/S/1567D638EB66ACA6.par

Ohjaajat: Johanna Heikkila, TtT, asiantuntija;
Jyvaskylan ammattikorkeakoulu

johanna.heikkila@jamk.fi

Anne Viitala, jarjestdsuunnittelija;
Munuais- ja maksaliitto ry

anne.viitala@musili.fi
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Liite 2 Kysely

Sosiaalisessa mediassa sinun on mahdollista saada vertaistukea esimerkiksi Munuais-
ja maksaliiton keskustelupalstalla tai facebookissa. Tukea voi saada ryhmassa tai kah-
den kesken.

1. Kerro millaisista asioista olet keskustellut ja saanut tukea tai toivoisit saavasi

keskustella kahden kesken sahkdpostitse tai facebookissa?

2. Pohdi miten koet ryhman ja kahdenkeskisten keskustelujen valisen eroavan

toisistaan?

3. Kuvaa myo6s miksi tallainen on tukenut sinua sairautesi tai [aheisesi sairauden

kanssa?

4. Kuvaile niita sinulle tarkeitd elementteja jotka sinua tukevat sosiaalisessa

mediassa kaydyissa keskusteluissa

5. Miten haluaisit sosiaalisessa mediassa tapahtuvaa vertaistukea kehitettavan

Munuais- ja maksaliiton toimesta?

Kysymys sinulle vertaistukija, kokemuskouluttaja, ammattilainen

6. Kuvaile omaa rooliasi ja toimintaasi vertaistukijana sosiaalisessa mediassa?

7. Millaista koulutusta tai tukea sina tarvitset toimiaksesi vertaistukijana sosiaa-

lisessa mediassa?



8. Taustatiedot: (ympyroi oikea vaihtoehto)

Olen munuaissairas
Olen munuaisen siirron saanut

Laheinen

9. Toimin: (Ympyroi oikea vaihtoehto)

Vertaistukijana
Kokemuskouluttajana
Jasenena

en minaan edellisista

10. Ika: vuotta

11. Mista sait tiedon tasta kyselysta? (Ympyroi oikea vaihtoehto)

e Facebookista
e Munuais- ja maksaliiton sivuilta

e keskustelupalstalta

e Elinehtolehdesta

o Sadhkopostitse Munuais- maksaliitosta
e Muualta, mista?

12. Haluatko viela kertoa jotain muuta?
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Liite 3 Teemahaastattelu

Minkalainen yhteys sinulla on munuaissairauteen?

Tutkimuskysymys 1. Miten munuaissairaat tai heidan laheisensa kokevat vertaistuen
sosiaalisen mediassa?
Millaista tukea sina ja perheesi saitte silloin kun sairastuit ja miten tu-

en tarve mielestdsi eroaa sairastuneen ja hdnen laheistensa valilla?

Tutkimuskysymys 2. Mihin asioihin munuaissairaat ja heidan ldheisensa haluavat
vertaistukea?

Mista olet puhunut sosiaalisessa mediassa ja millaisista asioista halu-
aisit puhua?

Tutkimuskysymys 3. Mitka ovat vertaistuen muodot?
Millainen ero on mielestasi kahdenkeskiselld ja ryhmassa tapahtuvalla

vertaistuella?

Milla tavoin sinun mielestasi pitdisi rohkaista ”hiljaisia” osallistujia so-
siaalisessa mediassa?

Tutkimuskysymys 4. Miten vertaistukijat kokevat vertaistuen sosiaalisessa
mediassa?
Miten mielestasi sosiaalisessa mediassa tapahtuva ajatustenvaihto

tukee sinua sairauden kanssa?

Tutkimuskysymys 5. Millaisia vertaistuen kehittamiskohteita on sosiaalisessa medias-
sa?

Miten mielestdsi Munuais- ja maksaliiton pitaisi kehittaa sosiaalisessa
mediassa tapahtuvaa vertaistukea?



Liite 4 Esimerkki aineiston analyysista
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Alkuperaisilmaus

Pelkistetty ilmaus

Teema

Paaluokka

"Varsinkin FB suljettu
munuais- ja maksapoti-
laat ryhma on hieno aja-
tus. Vilkas keskustelu
virida milloin minkakin
aiheen ymparilta. Kerran
laskin 20 viimeisen kes-
kustelun saaneen 1000
kommenttia.

Eli tarve on suuri. Kes-
kustelun on aloittanut
kymmenet eri ihmiset,

Aiheina; sairastuminen,
Ongelmia joihin on tullut
hyvat vastaukset, koke-
musten jako, matkat ja
ladkkeiden mukaan otto,
ladkekokemuksia kaytos-
ta yms. seksi, ihmissuh-
teet, yms. yms.” (v18,vt,
siirto.)

FB suljettu sivusto
on hieno ajatus.

Keskustelu vilkasta.

Tarve on suuri.

Sairastuminen, laa-
kekokemukset

Ongelmiin saa hy-
vat vastaukset. ko-
kemusten jakami-
nen.

Parisuhteeseen ja
seksiin liittyvat asi-
at.

Hyvat kokemuk-
set

Sairauteen liitty-
vat asiat

Kokemusten ja-
kaminen

Henkinen hyvin-
vointi.

Kokemukset

vertaistuesta
sosiaalisessa

mediassa

Vertaistuen
aiheet sosiaali-

sessa mediassa.




