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Alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisille ei ole helposti saatavilla spesifia tie-
toa eika vertaistukea. Kehitystyon tarkoituksena oli luoda informatiivinen Facebook-vertaistu-
kiryhma alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisille. Tavoitteena oli tiedon ja
vertaistuen avulla tukea omaisia, mahdollistaa arjen huolien jakaminen ja néin tuottaa ter-
veyshyvéaé seka hyvinvointia. Tarve opinnaytetydn aiheeksi nousi innovaatioprojektina toteu-
tuneen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten vertaistukiryhmén palautteesta.

Opinnaytetyo toteutettiin kehitystyén menetelmin. Opinnéytetydn alkukartoitusvaiheessa ky-
syttiin alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisilta (n = 24) teoriasta nostettujen
aiheiden kasittelyn tarkeytta vertaistukiryhmassa. Alkukartoituksen erittain tarkeiksi koetuista
aiheista muodostettiin vertaistukiryhmén keskustelunavaukset. Informatiivisen vertaistukiryh-
man ohjelma toteutettiin Facebookissa kevaalla 2018 (n = 29). Kehitystytn arviointivaiheessa
selvitettiin vertaistukiryhman kayttajien kokemuksia ryhmasta (n = 11).

Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman keskustelunaiheiksi nousivat: Vertaistuki
ja kokemusten jakaminen, Oma jaksaminen, Elamaan pitkaaikaissairauden kanssa sopeutu-
minen, Mistd saan tietoa, Sairauden vaikutus parisuhteeseen ja hyvd kommunikointi, Tulevai-
suuteen varautuminen, Henkinen hyvinvointi ja omat voimavarat sekd Kaytannon neuvoja ar-
keen. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhma toimi Facebookissa neljan viikon
ajan. Keskustelu vertaistukirynmésséa oli alussa vilkkaampaa, loppua kohti samat aktiiviset
kayttajat kommentoivat ja tukivat toisiaan. Toteutuneen vertaistukiryhman palautteen perus-
teella suurin osa omaisista koki saavansa vertaistukiryhmassa vahintadan melko paljon itsel-
leen hyddyllista tietoa (72 %) ja suurin osa koki saavansa vertaistukirynmésta vahintaan
melko paljon vertaistukea (80 %). Informatiivisten keskustelunavausten siséltd koettiin hyo-
dylliseksi.

Opinnaytetydn tulosten mukaan sosiaalinen media voi olla hyddyllinen kanava valittaa ver-
taistukea ja tietoa. Opinnaytetydn tulokset huomioidaan Suomen Parkinson-liiton tulevassa
toimintasuunnitelmassa. Nykyisia ja tulevia vertaisohjaajia koulutetaan, heille tarjotaan tytka-
luja seka tukea. Informatiivisten keskustelunavausten siséltdjen pohjalta suunnitellaan opas
alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisille. Sosiaalisen median seka Parkinso-
nin tautiin sairastuneiden omaisten aiheita tarjotaan jatkossakin AMK:n ja ylemman AMK:n
opiskelijoille. Opinnaytetydn tuloksista tehtiin artikkeli Parkinson-postia-lehteen.

Avainsanat Alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneen omainen, omaisen
tiedon ja tuen tarpeet, verkkovertaistuki; kehitystyo
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For persons with a family member with an early stage Parkinson’s disease there is not ade-
quately specific information or peer support available. The purpose of my final project was to
develop an informative peer support group for persons with a family member with an early
stage Parkinson’s disease on Facebook. The aim was to support them with information and
peer support.

I made this final project using the methods of development work. At the beginning, | charted
topics that persons with a family member with an early stage Parkinson’s wanted to discuss
in peer support groups. | used a web-based questionnaire. I received 24 responses. | created
informative conversation openers for discussions for the group based on the results of the
questionnaire. Informative peer support group (n = 29) was executed in the spring of 2018.
Finally, the participants were asked to give feedback on getting useful information, peer sup-
port and to rate the usefulness of the informative conversation openers. The response rate of
participants giving feedback was 11.

The informative conversation openers were peer support and exchanging experiences, per-
sonal well-being, life with chronic disease, where to get information, disease's effects on re-
lationship and communication, getting ready for the future, mental well-being and personal
resources and practical advices for everyday life. The group guidance given by a nursing
student lasted four weeks. Group conversations were lively at first but calmed down into sup-
portive comments. Finally, feedback from the groups showed that 72 % got at least useful
information. Likewise, 80 % felt that they got peer support. Every informative conversation
opener was rated above average on the scale of 1 (not useful at all) to 4 (very useful).

In conclusion, these results may indicate that social media is useful as a source of peer sup-
port and information. Moreover, it may be acknowledged in the strategy of The Finnish Par-
kinson Association. Social media peer support instructors should be supported and educated
in future. The informative conversation openers will be formed into a guide for persons with a
family member with an early stage Parkinson’s disease. Topics such as social media and
persons with a family member with Parkinson’s disease will be offered for Finnish University
of Applied Science students to be subjects of final projects. The results of my final project will
be published in the Finnish journal in Parkinson’s disease (Parkinson Posti).

Keywords persons with a family member with an early stage Parkinson’s
disease, information need, peer support, web-based peer sup-
port, development work
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1 Johdanto

Véaeston ikdantyminen luo haasteita talouden kestavyydelle, mutta teknologian kehitty-
minen lisda toiminnan mahdollisuuksia (STM 2010: 5). Suomen ik&rakenteen johdosta
nousevia kustannuksia pyrita&an hillitsem&an purkamalla laitosasumista ja mahdollista-
malla kodinomaisissa oloissa elaminen (STM 2014; Pehkonen-Elmi — Kettunen — Pulli-
ainen 2013: 3). Laki velvoittaa ikaantyneen vaeston hoidon suunnittelussa painottamaan
kotona asumista ja kuntoutumisen edistamista (Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn
tukemisesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012 § 5). Tulevaisuu-
dessa on tarkeada tukea toimintakykyéa ja monialaistaa kuntoutumista seka hyodyntaa
teknologiaa (STM 2014). Digitalisaatio muokkaa maailmaa ja muutoksen hyddyntaminen
voi ehkaista luonnonvarojen ylikulutukseen pohjautuvaa talouskasvua (Sitra 2017: 8,
32). Sosiaalisesti kestavaan yhteiskuntaan tahtaava strategia edellyttdéd hyvinvoinnin,
terveyden ja elaman eri osa-alueiden tasapainon huomioon ottamisen paatoksenteossa.
Kaikilla tulee olla mahdollisuus hyvinvointiin, terveys- seka hyvinvointieroja tulisi pyrkia
vahentamaan. (STM 2010: 4.) Terveydenhuollon suorista kustannuksista 75 % aiheutuu
pitkaaikaissairauksista, joiden esiintyvyyden ennustetaan nousevan vaeston ikaantymi-
sen myota (Kelpo polku. 2016). llman omaisten apua pitkaaikaissairaiden hoitokustan-
nukset olisivat 2,7 miljardia nykyista korkeammat (Kela 2014).

Muiden pitkaaikaissairauksien tavoin mygs Parkinsonin tautia sairastavien méaéaran odo-
tetaan nousevan (Kelpo polku. 2016). Parkinsonin tautia sairastaa arviolta noin 16 000
suomalaista (Kaakkola 2016; Atula 2016). Parkinsonin tauti on monin tavoin ilmeneva
neurologinen sairaus, joka vaikuttaa myds omaiseen (Kelpo polku. 2016). Parkinsonin
taudin edetessé sairastunut joutuu tukeutumaan muiden apuun, joka synnyttdd omais-
hoitotilanteita. Omaishoitajan jaksaminen vaikuttaa sairastuneen vastaanottaman hoi-
don laatuun. (Omaishoitajaliitto a.) Parkinsonin tautiin sairastuneen omaiset huomaavat
sairastuneessa muutoksen jo sairauden alkuvaiheessa, ennen diagnoosin varmistumista
(Haapaniemi — Routasalo — Leino 2005: 312—-322) ja saattavat tarvita tukea muuttuneen
tilanteen hyvaksymiseen seka kasittelyyn (Loukiainen 2014: 30-33). Alkuvaiheen Par-
kinsonin tautiin sairastuneen omaiset voivat olla tulevaisuudessa omaishoitajia ja poten-
tiaalisten tulevien omaishoitajien jaksamista voi olla hy6dyllistd tukea jo ennen omais-

hoitotilanteen syntymista.



Keskeinen arvo sairaanhoitajan tydssa on terveyden edistaminen. Terveydenhuollon
ammattilainen on velvollinen edistamaan seka yllapitamaan vaeston terveytta ja toimin-
takykya. (Laki terveydenhuollon ammattihenkiltistd 559/1994 § 15; Pietila ym. 2012: 41).
Sairaanhoitajan eettinen velvollisuus on tarjota terveystietoa vaestélle ja lisata vaeston
itsehoitovalmiuksia (Sairaanhoitajaliitto 2014 [1996]). Sosiaalista mediaa on mahdollista
kayttaa sairaanhoitajan tyon valineena. Sosiaalisessa mediassa sairaanhoitajalla on vel-
vollisuus hyddyntaa palveluita sairastuneen hyvaksi ja jakaa sairastunutta tai omaista
hyoddyttavaa tietoa. (Sairaanhoitajaliitto 2014.) Hyvinvoinnin palveluiden ja teknologian
yhdistaminen voi parhaillaan taata vaestolle tasa-arvoiset mahdollisuudet osallisuuteen
ja itsendiseen toimintaan sekd lisata resursseja vastaamaan tulevaisuuden ik&&ntyvan

vaeston tarpeisiin (Ahtiainen — Auranne 2007: 9-10).

Innovaatioprojektina toteutetun Parkinson Laheisten Facebook-vertaistukiryhman pa-
lautteesta nousi esiin tarve alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten ver-
taistukiryhmalle. Alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavien omaiset eivat kehdanneet
pidempaan sairastuneiden joukossa tuoda omia "mitattémia” huoliaan julki. (Hyyrylainen
ym. 2017.)

Taman kehitystyon tarkoituksena oli luoda informatiivinen Facebook-vertaistukiryhma al-
kuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisille. Tavoitteena oli tiedon ja vertais-
tuen avulla tukea omaisten jaksamista, mahdollistaa arjen huolien jakaminen ja nain

tuottaa terveyshyvaa seka hyvinvointia.



2 Opinnaytetyon tietoperusta

Keskeisia kasitteitd opinnaytetydssa ovat alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneen
omainen, omaisen tiedon ja tuen tarpeet sekd verkkovertaistuki. Teoriatietoa haettiin
useista tieteellisisté viitetietokannoista; Medic, Cinahl ja PubMed. Hakusanoina kaytettiin
opinnaytetyon asiasanoja kuten alkuvaiheen Parkinsonin tauti (early stage Parkinson's
disease), omainen (family), vertaistuki (peer support), tiedon tarve (need for information),
sosiaalinen media (social media) ja ndiden yhdistelmid. Haku tuotti yhden tuloksen. Teo-
riapohjaa tdydennettiin manuaalisella haulla. Taydentavaa tietoa haettiin aihetta kasitte-
levasta kirjallisuudesta, aiheeseen liittyvia ilmidita kasittelevien tutkimusten seka artikke-
leiden lahdekirjallisuudesta ja internetista, Terveysportin, Terveyskirjaston ja Kaypa
hoito -suositusten verkkosivuilta. Tietoa alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden
omaisista l6ytyi niukasti, joten tiedonhakua tdydennettiin soveltuvilta osin muilla pitkaai-
kaissairaiden omaisten nakdkulmasta tehdyilla tutkimuksilla. Keskeiset kasitteen on esi-

telty kuviossa 1.

Parkinsonin
tautiin
sairastuneen
Facebook- omainen jr——
vertaistukiryhman G

kehittaminen tiedon ja
alkuvaiheen tuen
Parkinsonin tautia | farpeet g
sairastavien o
omaisille

Kuvio 1. Opinnaytetytn keskeisen kasitteet.

2.1 Parkinsonin tauti terveysongelmana

Parkinsonin tauti on neurologinen sairaus, joka etenee hitaasti. Parkinsonin tautiin ei
tunneta parantavaa tai etenemista estavaa hoitoa. (Parkinsonin tauti: K&ypa hoito -suo-

situs 2017.) Alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastava maaritellaén tassa opinnayte-



tydssa enintdén 3 vuotta sairastaneeksi (Tuovinen 2017). Parkinsonin tauti alkaa taval-
lisimmin hitaasti kehittyvin oirein keskimaarin 62-vuotiaana, yleisesti 50-70 vuoden
idssa. Sairauden syy on tuntematon, vaikka harvinaisena syyna geenivirhe voi altistaa
sairaudelle jo ennen 50. ikdvuotta. Suomen véaestdsta yhdesta kahteen ihmista tuhan-
nesta sairastaa Parkinsonin tautia, mutta yli 70-vuotiaista sairaus on jo kahdella ihmisella
sadasta. (Suomen Parkinson-liitto 2017a.) Parkinsonin taudin oireisto alkaa yleisimmin
toispuolisena lepovapinana, liikkeiden hidastumisena ja lihastonuksen lisd&ntymisena.
Parkinsonin tautiin sairastunut voi myos kokea muistihairi6ita, lihaskipuja, kuolaamista,
masennusta, hajuaistin heikkenemistd, danen hiljenemista tai REM-unen aikaisia kay-
toshairidita. Sairastavan puhe muuttuu monotoniseksi, kasvot ilmeettomiksi ja silmien
rapyttaminen vahenee. Myotaliikkkeet kavellessa vahenevat, askel muuttuu lyhyemmaksi
ja kavely hitaammaksi. (Kaakkola 2016.) Merkittava osa Parkinsonin tautiin sairastu-
neista kokee neuropsykiatrisia oireita, kuten unihairidita, uupumusta, masennusta ja ah-
distusta. Oireet heikentdvat elaménlaatua ja lisdavat myds omaishoitajan stressia. Yh-
den tai useamman neuropsykiatrisen ongelman olemassaolosta raportoi 80 % sairasta-
vista. (McKinlay ym. 2008: 647-653.)

Parkinsonin taudin oireet johtuvat dopamiiniradan ja -hermaosolujen toiminnan hairiinty-
misesta seka naiden tuhoutumisesta. Tyvitumakkeet aivoissa saatelevat liikkeitd, Par-
kinsonin taudissa niihin vaikuttavat mustatumakkeet tuhoutuvat. Mustatumakkeiden tu-
houtuessa oikeat viestit eivat mene perille tyvitumakkeisiin, jolloin ilmenee vapinaa, li-
hasjaykkyytta ja liikkeiden hitautta. Naiden hermosolujen toimintaa valittdéa hermovalitta-
jaaine dopamiini, jonka maara myos vahenee sairastaessa. (Parkinsonin tauti: Kaypa
hoito -suositus 2017.) Dopamiinin tuotannon pienentyessa 60-80 %, alkavat sairastu-
neen ensioireet (Ahonen ym. 2013: 382-383). Hermosoluja tuhoutuu &aareishermos-
tossa, valittajajarjestelmissa, autonomisessa hermostossa, aivorungossa, subkortikaali-
sissa ja kortikaalisissa rakenteissa. Kognitiivisia oireita iimenee 60-70 % sairastuneista
jossain vaiheessa sairautta. Neljdsosa sairastuneista paatyy laitoshoitoon kymmenen
vuoden kuluessa sairastumisesta. (Parkinsonin tauti: Kaypa hoito -suositus 2016.) Pit-
kalle edenneessé Parkinsonin taudissa sairastunut on vuodepotilas ja kolmasosa sai-
rastuneista dementoituu (Ahonen ym. 2013: 382—-383). Taudin kulku on kuitenkin hyvin
yksildllinen, joidenkin toimintakyky voi heiketd jo muutamissa vuosissa, kun jotkut elavat

sairauden kanssa laadukasta elam&a vuosikymmenia (Suomen Parkinson-liitto 2017a).



Parkinsonin taudin hoito on oireita lievittdvaa; ladkehoitoa, liikuntaa ja tapauskohtaisesti
kirurgista hoitoa. Liikunnalla tahdataan sairastuneen suorituskyvyn, tasapainon ja liike-
laajuuksien sailymiseen. (Kaakkola 2016.) Liikunnan harrastaminen on Parkinsonin tau-
tiin sairastuneelle erittdin tarkeaa ja silla on valtava rooli itsehoidossa. Liikunta yllapitaa
likelaajuuksia, parantaa tasapainoa ja yleista toimintakykya. Parkinsonin taudin alkuvai-
heessa riittdd voimistelu, mutta myohemmassa vaiheessa sairastunut voi hyétya enem-
man fysioterapiasta. S&anndllinen liikunta kannattaa ottaa osaksi paivittaista arkea.
(Suomen Parkinson-liitto 2017a; Kaakkola 2016.) Parkinsonin taudin laakehoito on yksi-
I6llistd, huomioon ottaen muut taustalla vaikuttavat tekijat ja vasteen laakeaineille. Valt-
tamatta oireettomuutta ei voida ladkkein saavuttaa, eika siihen ole tarkoituksenmukaista
pyrkidkaan. Parkinsonin taudin edetessa puuttuvaa dopamiinia korvataan ladkeaineella,
levodopalla, joka metaboloituu elimistoss& dopamiiniksi ja lievittdéé sairauden oireita.
(Kaakkola 2016.) Laakehoito on elinikdinen, koska sairaus johtuu lisaéntyvasta dopamii-
nin vajeesta (Ahonen ym. 2013: 384). Levodopan tehon heikkenemisen takia laékitys
pyritaén aloittamaan mahdollisimman myodh&éan. Ladkehoito voi aiheuttaa sivuvaikutuk-
sia, kuten maha- ja suolistokanavan oireita, huimausta, hikoilua, sekavuutta, harhoja ja
sydamen rytmihairioita. Tavallista levodopa-hoidossa on wearing off -ilmi6, jolloin levo-
dopan vaikutus lakkaa ennen seuraavaa annostelukertaa, jolloin annosteluvéleja on ly-
hennettava. (Kaakkola 2016; Suomen Parkinson-liitto 2017b: 2.) Noin 25 % Parkinsonin
tautiin sairastuneista kokee ahdistusoireita, niita esiintyy wearing off -ilmién aikana (Rut-
ten ym. 2016: 49-54). Parkinsonin tautia voidaan hoitaa myos kirurgisesti asentamalla
aivoihin elektrodi, jonka kautta sairastunut saa sahkohoitoa, eli DBS-hoitoa (Kaakkola

2016; Parkinsonin tauti: Kaypahoito-suositus 2017).

Parkinsonin tautiin sairastuneen kuntoutuksen on tarkoitus parantaa sairastuneen kave-
lynopeutta, askeleen pituutta, tasapainon hallintaa, vahentaa kaatumisia ja parantaa pu-
hedanen kuuluvuutta. Harjoittelua tulee tehda saanndllisesti, koska tulokset eivét ole
etenevassad sairaudessa pysyvia. (Kaakkola 2016.) Kelan kuntoutuksia voivat hakea
seka sairastuneet ettd heiddn omaisensa. Useat Kelan kurssit jarjestetdan niin sanot-
tuina parikursseina, joihin voi sairastuneen liséksi osallistua my6s omainen. (Kela 2017.)
Erilaisia kursseja jarjestda myds Suomen Parkinson-liitto, jonka kurssitarjonta on moni-
puolista. Parkinson-liitto jarjestaa ensitietopaivi, tuettuja lomia ja kuntoutuskursseja sai-
rastuneelle sek& omaiselle. (Suomen Parkinson-liitto 2017c.) Myds Omaishoitajaliitto jar-

jestaa lomia ja kuntoutusta (Omaishoitajaliitto 2017b).



Suomessa on kehitetty Kelpo polku -malli Parkinsonin tautiin sairastuneiden tueksi,
jonka tavoitteena on oikeanlainen hoito, oikeaan aikaan ja oikeanlaisilla resursseilla.
Kelpo polku -malli pyrkii vahentamaan kustannuksia, paallekkaisia prosesseja ja sairau-
den haittoja hoitoa optimoimalla. Kelpo polku -mallissa kehotetaan kayttamaan hyvaksi
omaisen tietotaitoa ja auttamaan heitd kasvamaan asiantuntijoiksi sairasta omaistaan
hoitaessa. Terveydenhuollon jarjestelméa on rakentunut akuuttien sairastumisten hoita-
miseen, eik& niink&an kroonisten sairauksien hoitoon ja seurantaan. Kelpo polku -mallin
ehdottaman kokonaisvaltaisen kehittdmissuunnitelman avulla olisi mahdollista kohden-
taa resurssit tehokkaammin, jotta jokainen Parkinsonin tautiin sairastunut saisi kaikki tar-
vitsemansa palvelut. Mallissa keskitytd&n sairastuneen arvoihin ja tarpeisiin, mutta mai-
nitaan, etta hanen omaisensa on otettava mukaan hoidon suunnittelussa, koska omai-
sen rooli kasvaa sairauden edetessa. (Kelpo polku. 2016.) Varsinainen omaisen nako-

kulma ei kuitenkaan tule mallissa esille.

2.2 Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaiset

Parkinsonin tauti sairautena koskettaa sairastuneen lisaksi myts omaisia (Kelpo polku.
2016). Kasitteena omaiseksi maaritellaan sairastuneen aviopuoliso, lapset, vanhemmat
ja sisarukset. Kuitenkin myds sairastuneen avopuoliso tai sairastuneen kanssa pysyvasti
asuva henkil6 tai laheinen ystava voidaan maaritella omaiseksi. (HE 185/1991: 17.) Al-
kuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten tarpeita emme tieda olevan en-
nen tutkittu Suomessa, mutta Parkinsonin tautia sairastavien omaisten ndkokulmasta on
tehty Hoitotiede-lehdessa julkaistu tutkimus (Haapaniemi — Routasalo — Leino 2005),
kaksi opinnaytetyota (Hakkinen — Kinnunen 2017; Sallinen 2017) seka ulkomaisia tutki-
muksia (Abendroth — Greenblum — Gray 2014; Campo — Spliethoff-Kamminga — Macht
— Roos 2010; D'Angelo ym. 2009; Lageman — Mickens — Cash 2015; McKinlay ym. 2008;
Thomas — Sweetnam 2002).

Hoitotydssa on tarkedd huomioida myds aikuispotilaiden omaisten tarpeet ja jaksaminen
(Aura ym. 2010: 19). On kaynyt ilmi, ettd jo ennen Parkinsonin taudin diagnoosin var-
mistumista omaiset huomaavat muutoksia sairastuneessa. Yleisin huomattu fyysinen
muutos on k&sien vapina ja muita huomattuja yleisoireita ovat mielialan muutokset, aloi-
tekyvyttdmyys, masentuneisuus, ahdistus, mustasukkaisuus, ajatuskatkokset ja heiken-
tynyt muisti. Omaisten maailmaa varittaa huoli sairastuneesta, tiedon puute ja oma va-

symys. Omaiset kokevat diagnoosin varmistuminen helpotuksena ja tosiasian toteami-



sena, vaikka se jarkyttaakin. Omaisten seka sairastuneiden kuva sairaudesta on kieltei-
nen ja tietoa koetaan olevan niukasti saatavilla. Omaiset kokevat roolinsa muuttuvan
kumppanista vastuunkantajaksi ja he kokevat henkisesti raskaaksi ndhda kumppaninsa
muuttuvan. Sairauden mukanaan tuomat oireet, kuten toimettomuus ja aloitekyvytto-
myys, arsyttavat omaisia. Ne omaiset, jotka kokevat sairauden perheen yhteisena
asiana, voimaantuvat sairastuneen auttamisesta. Omaiset kokevat, ettei tulevaa kannata
likaa murehtia, vaan elda tassa hetkessa sisukkaasti ja periksi antamatta. Jatkossa ter-
veysalan ammattilaisia kehotettaan kiinnittimaan huomiota omaisen tiedonsaantiin, oh-
jaukseen, tukemiseen ja rohkaisuun, erityisesti diagnoosin varmistuessa. Omaiset koke-
vat tarkeaksi saada omaa aikaa seka tietoa liikkunnasta ja ergonomiasta. Tietoa toivot-
taan somaattisten asioiden liséksi etuuksista ja palveluista. (Haapaniemi ym. 2005: 312—
322.) Erityisesti kroonisen sairauden alkuvaiheessa kaivataan apua ja tukea sairauden
hyvaksymiseen. Uusi tilanne voi tuntua pelottavalta, eiké kaikkea uskalleta kysya vas-
taanotolla. (Loukiainen 2014: 30-33.)

Erityisen tarke&né nayttaytyy vertaistuen merkitys omaisen hyvinvoinnin kannalta var-
sinkin sairauden edetessa. Kokemusten ja arkisten huolien jakaminen auttaa omaisia
nakemaan hyvinvointinsa parempana. Tietamattdmyys sairaudesta koetaan pelotta-
vana, mutta pelon jakaminen lievittdd pelkoa. (Abendroth ym. 2014: 48-54.) Parkinsonin
tautiin sairastuneiden omaiset kokevat useissa tapauksissa pitkaaikaista stressia ja he
ovat riskissa sosiaaliseen vetaytymiseen, tydn menettamiseen, emotionaalisen taakan
kantamiseen sek& heikompaan elaménlaatuun (Campo ym. 2010: 55-64). Parkinsonin
tautia sairastavien neuropsykiatristen oireiden vakavuudella nayttdd olevan yhteys
kumppanin kokemaan stressiin myos sairauden alkuvaiheessa ja koetun stressin maara

kasvaa sairauden edetessa (D’Angelo ym. 2009: 172-174).

Ratkaisuksi omaisten vaikeuksiin on ehdotettu muun muassa omaisten ryhmid, omasta
voinnista huolehtimisen tydkaluja, itseapuohjelmia ja tiedon jakamista (Thomas — Sweet-
nam 2002: 27-31). Omaiset nimeavat tarkedksi erityisesti oman sairausryhméansa
kanssa verkostoitumisen (Sallinen 2017: 24-25). Omaiset kokevat tarvitsevansa tietoa
ja tukea Parkinsonin taudin oireiden hallitsemiseen seka selviytymiseen elaméantilanteen
muutoksista. Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaiset toivovat tukea tulevaisuuden
suunnitteluun, ihmissuhdeasioihin ja hyvinvoinnin edistamiseen. Jotkut omaiset haluavat
tukea oman stressinsa hallintaan. Sairastuneen kognitiivisiin oireisiin liittyvissa asioissa
kaivataan myos tukea ja tietoa. Tukea ja tietoa toivottaan sairastuneen tunteiden ailah-

teluiden kasittelyyn seka sairastuneen muuttuneen persoonallisuuden ja kayttaytymisen



ongelmiin. (Kinnunen — Hakkinen 2017: 5-7.) Omaiset kaipaavat enemman tietoa sai-
rauden vaiheista, omasta hyvinvoinnistaan ja sen lisddmisestd, Parkinsonin tautiin sai-
rastuneen omahoidosta, ladketieteen kehityksesta neurologisella alalla, lakimuutoksista,
yhdessa tehtavista venyttelyharjoitteista, nielemisen ongelmista seka ruokailusta, er-
gonomisesta siirtamisesta ja yhteistyoverkostosta. Suomen Parkinson-liton opetusma-
teriaalit koetaan hyviksi. (Sallinen 2017b: 24-32.)

2.3 Verkkovertaistuki vertaistuen ja tiedon kanavana

Teknologian kehittyminen ja verkkopalveluiden yleistyminen ovat yhteiskunnan muutos-
voima ja luovat uudenlaisia mahdollisuuksia hyddynnettavéaksi. Verkon mahdollistama
teknologia tuo mukanaan mahdollisuuden ty6tapaan asiakkaiden kanssa, joka ei ole riip-
puvainen paikasta, ajasta tai kuntarajoista. (Merikivi — Timonen — Tuuttila 2011: 7-9.)
Suomalaiset kayttavat verkkopalveluita paljon, 83 % suomalaisista kayttaa verkkopalve-
luita useita kertoja paivassa. Alle 55-vuotiaista verkkoa kayttavat kaikki. (Tilastokeskus
2017.) Verkossa sosiaalisen median kayttda helpottaa trendi siirtya kayttamaan sita aly-
puhelimien avulla (Helve — Kattelus — Norhomaa — Saarni. 2015: 2003—-2008). Facebook
on yli 18-vuotiaiden suomalaisten suosituin sosiaalisen median palvelu. Vuonna 2016

suomalaisista 2,5 miljoonaa henkiléa kaytti Facebookia. (Pénka 2016.)

Vertaistuen kasite maaritelladn omaehtoiseksi, yhteisolliseksi tueksi sellaisten ihmisten
valilla, jotka jakavat samanlaisen elamantilanteen tai kokemustaustan (Mielenterveyden
keskusliitto; MOT Kielitoimiston sanakirja 2.0. 2017. s.v. vertaistuki). Vertaistoiminta hyo-
dyttda osallistujia yhteisdon kuulumisen tunteen kautta ja tarjoamalla mahdollisuuden
sosiaalisiin suhteisiin. Vertaistuella on tarkea rooli ahdistuksen lievittajana, tiedon tarjo-
ajana ja peiling, jonka avulla voi oppia itsestdan uutta. Inminen kokee tulleensa kuulluksi
ja ymmarretyksi vertaistensa parissa omassa tilanteessaan. Vaikka osallistuja ei uskal-
taisi puhua, han voi kuuntelunkin kautta kokea helpotusta. Uudenlaisessa tilanteessa
elaméassaéan vertaistukeen osallistuja voi muokata omaa eldmantarinaansa muiden
avulla ja huomata, ettei ole ainut, joka kdy samaa l&pi. (Laimio — Karnell 2010: 18-19.)
Vertaistukiryhma muodostuu ihmisista, joilla ei ole yhteista elamanhistoriaa. Vertaistuki-
ryhman toiminnan ei tarvitse rajoittua vain ryhmaan, vaan se voi aikaansaada yhteisolli-
syytté ja uusia ihmissuhteita. Vertaistukiryhmistéa haetaan kokemusten jakamista seka
vaihtoa, siella vahvistetaan ja selkiytetddn omaa identiteettia. Vertaistukiryhmissa voi-

maannutaan, haetaan yhteisollisyytta ja ystavystytdan. Vertaistuen avulla mahdollistuu



omien voimavarojen [6ytaminen avun tarpeessa olevaksi leimautumisen sijaan, yhteisol-
lisyyden tarpeen tayttyminen ja yhteenkuuluvuuden tunne omaa sen hetkisté tilannetta

ymmartavien kanssa. (Jyrkama 2010: 25-26.)

Vaeston ikaantymisen ja kohoavan suhteellisen sairastavuuden myo6ta tarvitaan uusia
keinoja vastata vertaistuen ja tiedon tarpeisiin. Teknologian kehittyminen voidaan nahda
mahdollisuutena luoda uusia vaylia erilaisten palveluiden tarjoamiselle suhteellisen va-
hilla resursseilla. (Ahtiainen — Auranne 2007: 9—-10.) HenkilGille, jotka omaavat tietotaitoa
kayttaa sosiaalista mediaa, se voidaan kokea parhaimmillaan hyvéana tiedonléhteena,
tasavertaisuuden mahdollistajana vertaisten joukossa ja poistavan valimatkat ihmisten
valilté (Loukiainen 2014: 25-29). Verkon vertaistukiryhmistéa saatava tuki voidaan kokea
tarkeana (Vieruaho — Palonen — Astedt-Kurki — Leino 2016: 46). Verkossa vertaistuki voi
toteutua terveytta vahvistavalla tavalla. Vertaistukiryhmissa jaetaan kokemuksia, tietoa
ja kannustetaan hakemaan apua tarvittaessa. Verkkovertaistuen mahdollisuuksia ter-
veyden edistamisen tyémenetelmana tulisi arvioida, erityisesti kayttdjien kokemusta ver-
taistuen hyodyllisyydesta. (Viiala — Pietilda — Kankkunen 2010: 15, 17.)

Henkildn persoonallisuus verkossa muodostuu taman nimimerkista, kayttajaprofiilista ja
toiminnasta yhteisdssa. Verkkopersoonallisuus ei eroa paljon henkilén reaalimaailman
persoonallisuudesta, ihmiset iimaisevat myds verkossa todellisia asenteitaan, arvojaan
ja mielipiteitaan. Verkossa henkil6 voi kokeilla erilaisia rooleja yhteisdissa. Kuitenkin lah-
tokohtaisesti identiteetistdaén epavarma henkild voi reaalimaailmassa toimimisen tavoin
toimia tuhoisasti myos verkossa. (Huuskonen 2010: 77-78.) Verkossa tapahtuvaa ver-
taistukea on tutkittu aiemmin esimerkiksi aitien kokemuksina vertaistuesta Vauva-lehden
keskustelupalstalla. Aitien kokema verkkovertaistuki mahdollisti kokemusten, tiedon, aja-
tusten ja huumorin jakamisen, joka vahvisti itsetuntoa. (Kytoharju 2003: 43-52.) Verkko-
yhteisdihin tullaan viihtymaéan, vaikuttamaan, vaihtamaan kokemuksia, oppimaan uutta
seka yllapitamaan ja luomaan uusia ihmissuhteita. Verkon ja sosiaalisen median yleisty-
misen myodta myos verkossa tarjottavan vertaistuen maaré on kasvanut ja on tarkeaa
osata hyddyntaa sen tuomat mahdollisuudet. Verkon kautta voi olla mahdollista tavoittaa
ihmisid, jotka eivat muuten hakeutuisi vertaistukiryhmiin. (Huuskonen 2010: 71-73.)
Ryhmien muodostumiseen verkossa patevat samat lainalaisuudet kuin reaalimaailmas-
sakin. Verkossa toimivaan ryhm&én voi soveltaa samoja periaatteita kuin reaalimaailman
ryhman perustamiseenkin. (Huuskonen 2010: 79.) Niin reaalimaailman kuin virtuaalisen-
kin yhteison elinkaareen kuuluu esivaihe, varhainen vaihe, kypsyysvaihe ja kuolema.
Taulukko ohessa. (Preece 2000: 206; taulukko 1).



10

Taulukko 1.  Virtuaaliyhteison elinkaari (mukaillen Preece 2000: 206).

Virtuaaliyhteison vaiheet Vaiheelle tunnusomaista

Esivaihe Valtaosa kehitystydsta, suunnittelu, aiheen
valinta.

Varhainen vaihe Yhteisd aloittaa toimintansa, kehittdja auttaa
taustalla yhteist6a padsemaan alkuun.

Kypsyysvaihe Yhteiso toimii itsenaisesti.

Kuolema Yhteisd on tayttanyt tarkoituksensa, yhteisén

jdsenmaara on pudonnut Kriittisesti tai ryhma
on muuttunut epatarkoituksenmukaiseksi.

Virtuaaliyhteis6n vaiheiden lisdksi my6s virtuaaliyhteisén jasenyydella on oma elinkaa-
rensa. Vieraileva potentiaalinen jdsen muuttuu jaseneksi ilmaistessaan mielenkiinnon
tulla osaksi yhteis6a, esimerkiksi lahettdessaan jasenkutsun. Uutta jasenta pyydetaén
jasenrituaalina esimerkiksi esittelemaan itsensa, jonka jalkeen hanet toivotetaan terve-
tulleeksi ryhmaan. Suunnitellun ryhman lopulla sdanndllisilta kavijoilta voidaan kysya
mielenkiintoa jatkaa ryhman johtajana. Johtajuusrituaali ryhmassa voi sisaltda lyhyen
keskustelun aiheesta edellisen johtajan ja ryhmalaisten kesken seka johtajuuden luovut-
tamisen, esimerkiksi Facebook-ympaéristossa yllapitajyyden luovutuksen. (Kim 2000:
118-119; kuvio 2.)

Saannollinen . Yhteison
g Johtaja :
kavija vanhin

WEEIE! Aloittelija

Jasenrituaali Johtajuusrituaali

Kuvio 2. Yhteison jasenyyden elinkaari (mukaillen: Kim 2000: 118).

Vaestolla on jatkuvasti paremmat valmiudet verkkopalvelujen kayttéon terveystiedon
lahteend. Verkon ja sosiaalisen median osuus tiedon lahteena kasvaa jatkuvasti ja sita
on tarkea hyddyntaa sairastuneiden ja omaisten ohjauksessa. (Salonen — Meretoja —
Vahlberg — Leino-Kilpi 2017: 3, 11.) Monet ihmiset lukevat nykyaan kirjallisuuden, esit-
teiden ja lehtien liséksi verkosta terveystietoa (Lunnela 2010: 150). Verkon terveystiedot
voivat olla vajavaisia ja ajaa ihmisen tekemaan paatdksia puutteellisin tiedoin (Vieruaho
ym. 2016: 46). Sen sijaan hoitotydn interventiotutkimuksessa annetun terveystiedon val-
taosa kokee ymmarrettdvana. Tiedon ymmartadmiseen vaikuttaa positiivisesti korkeampi
koulutustaso, positiivinen kéasitys omasta terveydesté ja annetun tiedon maara. (Lansi-
mies-Antikainen — Pietila — Laitinen — Rauramaa 2011: 8.) Verkkoymparist6 tarjoaa run-

saasti terveystietoa — kokemuksellista ja tutkimuksiin perustuvaa — mutta moni kokee
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haasteelliseksi arvioida sen luotettavuutta ja laatua (Lampe 2008: 2277; Sitra 2007).
Verkkosivuilta etsitdan lisaa tietoa omaan tilanteeseen ja verkkopohjainen ohjaus voi li-
sata voimaantumisen kokemuksia eri potilasryhmissa (Vieruaho ym. 2016: 46). Yhdys-
valloissa verkon kayttajista 71 % hyodyntaa verkkoa terveystiedon etsimisessa (Lampe
2008: 2277-2278). Suomalaisista verkon kayttdjista terveystietoa sielta etsii 62 %. Esi-
merkiksi Terveyskirjaston verkkosivujen artikkeleita avattiin vuonna 2007 yli 20 miljoo-
naa kertaa. (Sitra 2007.) Sosiaalisen median palveluiden yleistyessé ja vaeston vanhe-
tessa sosiaalisen median kayttamisen terveystiedon lahteen&a odotetaan kasvavan. Jo-
kaisella on mahdollisuus tuottaa terveystietoa verkkoon, joten vastuu l&hdekriittisyydesta
siirtyy lukijalle. Sosiaalinen media toimii tehokkaana tiedonvalittdjana, mutta siella jaettu
tieto voi olla sosiaalisen vuorovaikutuksen varittdmaa. (Helve ym. 2015: 2003-2008.)

Hoitotyontekijoiden koetaan antavan tarpeeksi tietoa sairastuneen asioista, mutta lahei-
sen jaksamista tukeva tieto ei ole riittdvaa. Sairastuneen omaiset tarvitsevat tukea tun-
teidensa ymmartamiseen, joita uusi elamantilanne tuottaa. Tiedollisia tarpeita omaisilla
on henkilékohtaisen selviytymisen ja oman jaksamisensa tukemisen osa-alueilla. (Aura
ym. 2010: 14, 17.) Ohjaukseksi katsotaan myos tiedon antaminen, kun siihen liittyy kir-
jallinen materiaali ja vaikka vuorovaikutus on vahaisempaa (Kaariainen — Kyngas 2014).
Ohjaukseen on alettu kiinnittdd enemman huomiota, mutta asiakkaat voivat silti olla sii-
hen tyytymattomia (Lunnela 2010: 150). Ohjauksessa on tarkedd huomioida tiedon ym-
martamisen taso matalammin koulutettujen ja terveydentilansa heikoksi kokevien
kanssa tyoskennellessa (Lansimies-Antikainen ym. 2011: 10). Terveydenhuollon am-
mattilaisen rooli on auttaa sairastunutta ja omaista kayttamaan resurssejaan ongelmien
ratkaisuun ja erilaisten toimintatapojen lI6ytamiseen. Hyvin onnistuneella ohjauksella voi-
daan vaikuttaa sairastuneen ja heidan omaisensa terveyteen sekéa hyvinvointiin. Julkis-
ten palveluiden lyhyet hoitoajat ja niukat kontaktit sairastuneen seka omaisen kanssa
tuovat haasteita ohjauksen toteutumiselle, jolloin saatetaan jaada ilman tarvittavaa tie-

toa. (Kaaridinen — Kyngéas 2014.)

3 Tarkoitus ja tavoite

Kehitystyon tarkoituksena oli kehittdd informatiivinen Facebook-vertaistukiryhma alku-
vaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisille. Tavoitteena oli tiedon ja vertaistuen
avulla tukea omaisten jaksamista, mahdollistaa arjen huolien jakaminen ja néin tuottaa

terveyshyvaa seka hyvinvointia.
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4 Menetelmat

Toiminnallisen opinnaytetyon piirteitd ovat kaytannonlaheisyys ja tydelamalahtdisyys
(Vilkka — Airaksinen 2003: 9-10). Tama toiminnallinen opinnaytetyo toteutettiin kehitys-
tydn menetelmin. Téassa kehitystydssa pyrittiin ratkaisemaan kaytannossa esille nous-
seita ongelmia seka uudistamaan kaytantoja vertaistuen ja tiedon tarjoamisessa omai-
sille. Kehitystydsséa korostuu eri tahojen kanssa vuorovaikutus, kuten tassa tydssa tilaa-
jan osapuolen, Suomen Parkinson-liton kanssa toimiminen. Tyypillisessé tutkimukselli-
sella asenteella toteutetussa kehitystydssa suunnitellaan, testataan ja otetaan kayttoon
ratkaisuja kaytanndn ongelmiin. Kehitystydssa paapaino on kaytannon sovellusten ke-
hittdmisesséa, ei niin vahvasti uuden tiedon luomisessa, vaikka tutkimuksellisessa kehi-
tystydssa syntyy myos tietoa kehitetysta kaytannon sovelluksesta. Kehitysty6 on proses-
simaista ja se nakyy myos kehitystydn raportoinnissa, jossa perustelu valinnoille esite-

taan valinnoista raportoinnin yhteydessa. (Ojasalo — Moilanen — Ritalahti 2009: 18-23).

Kehitysty6 voi saada alkunsa erilaisista lahteista, tassa projektissa tydelaman osapuo-
len, Suomen Parkinson-liiton kiinnostuksesta jatkokehittaa innovaatioprojektin tuloksena
syntynytta sosiaalisen median Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten vertaistuki-
ryhman konseptia. Kehitystyon prosessiin kuuluu suunnittelu-, toteutus- ja arviointivaihe.
Vaiheita voi olla haastavaa erottaa, koska ne usein kulkevat limittdin prosessin aikana.
(Ojasalo ym. 2009: 19-23.) TAma opinnaytetydna toteutettu kehitystyo sisalsi alkukar-
toituksen suunnittelu- ja toteutusvaiheet, vertaistukiryhman suunnittelu- ja toteutusvai-

heet seka arviointivaiheen. (kuvio 3, liite 1.)

Kun kehitystydssé luodaan jokin konkreettinen malli, tuotos tai suunnitelma, sit kutsu-
taan konstruktiivisella tavalla toteutetuksi. Konstruktiivinen malli muistuttaa innovaatioi-
den tuottamista. Konstruktiivisessa mallissa prosessi lahtee liikkeelle mielekkaéasta on-
gelmasta, jonka teoriatietdmysta syvennetadn ja mahdollinen ratkaisu laaditaan. (Oja-
salo 2009: 65.) Aiemman innovaatioprojektin tuotoksena Facebookissa pidetyn vertais-
tukiryhmén palautteessa huomattiin sosiaalinen media toimivaksi kanavaksi vertaistuen
valittajand (Hyyryldinen ym. 2017). Opinnaytetydssa mielenkiinnon kohteena olivat al-
kuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten tiedon ja tuen tarpeet. Sosiaali-
sen median kautta tarjottu tieto ja tuki ei ole sidottu aikaan tai paikkaan, joten samaa
kanavaa kaytdnnotn ongelman ratkaisuun kaytettiin tassa kehitystydssa. Alkuvaiheen

Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten tiedon ja tuen tarpeisiin pyrittiin vastaamaan
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informatiivisen vertaistukiryhmén avulla Facebookissa. Vertaistukiryhmasta keréattiin pa-
laute, jonka perusteella on mahdollista arvioida intervention luotettavuutta ja ratkaisujen
oikeellisuutta. Kehitystydn raportissa osoitetiin teoriakytkennat ja arvioitiin luodun mallin,
tassa tapauksessa sosiaalisen median vertaistukiryhmatoiminnan mahdollisuuksia laa-

jemmassa kaytossa. (Ojasalo 2009: 65-67.)

TR s % Opinndytetyon suunnitelman teko.
Alkukartoituksen < Suunnitteluvaihe 2.10-22.10.2017.
suunnitteluvaihe % Sopimusta kehitystyostd Suomen

Parkinson-liiton kanssa
luonnosteltiin.
s» Alkukartoituslomake luotiin.
s+ Toteuttaja esitteli suunnitelman
suunnitteluseminaarissa.

. Suunmtelman teko

Sopimus opinndytetydsta Suomen
Parkinson-liiton kanssa. Alkukartoituksen
% Suomen Parkinson-liitto jakoi =
valmiiksi suunnitellun toteutusvaihe
alkuk'z(lrtoituksen sahkoisen
lomakkeen ja sen levitys alkoi. )
o VastausaikaJalkukarto%lukseen oli Alkukartoituksen toteutus

4 viikkoa loppuvuodesta 2017.

+» Toteuttaja veti
alkukartoitusvastaukset yhteen.

+» Toteuttaja muodosti
keskustelunavaukset.

++ Toteuttaja loi mainoksen

vertaistukiryhmasta ja levitti

sitd Suomen Parkinson-liiton

kanssa.

Vertaisryhman suunnitteluvaihe
. Alkukartontuksen tulosten

++ Alkuvaiheen Parkinson-omaisten Vertaisryhman toteutusvaihe
vertaistukiryhma toteutui Facebookissa . :
kevasll 2018 neljan viikon ajan. Facebookissa
% Palautelomaketta suunniteltiin vertaistukiryhman toteutus
asiantuntijoiden kanssa (ml. Suomen Palautelomakkeen
Parkinson-liitto). X :
% Toteutusseminaarissa toteuttaja suunnittelu ja palautteen
esittely tyon toteutumista. keruu

+» Toteuttaja kasitteli vertaistukiryhman
palautteen auki ja viimeisteli

Vertaisryhman toteutumisen opinnaytetyota.
arviointivaihe % Kehitystyon tulokset esiteltiin Suomen
Parkinson-liitolle 5.4.2018.
Palautteen yhteenveto o Toteuttaja esitteli tybn
Raportti kehitystyosta raportointiseminaarissa, teki

kypsyysnaytteen ja kirjoitti artikkelin
tyon tuloksista.
%+ Opinnaytetyo julkaistiin Theseuksessa.

Tulosten esittely tilaajalle

Kuvio 3. Kehitystytna toteutetun Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman prosessin
vaiheet.
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5 Kehitysty6n toteutus

Alkukartoituksen suunnitteluvaiheessa haettiin teoriatietoa, jonka pohjalta alkuvaiheen
Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisilta kysyttiin, mitk& aiheet he kokevat tarkeaksi
kayda lapi Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmassa. Alkuvaiheen Parkin-
son-omaisten vertaistukiryhmaa yllapidettiin Facebookissa neljan viikon ajan. Vertaistu-
kirynman hyotyja arvioitiin palautteen perusteella.

5.1 Alkukartoitus

Alkukartoituksen tavoitteena oli muodostaa kasitys siitd, mitka aiheet alkuvaiheen Par-
kinsonin tautiin sairastuneiden omaiset kokivat tarkeiksi kasitell& informatiivisessa ver-
taistukiryhmassa. Alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten tarpeista tie-
detéén niukasti, joten tarkkoja olettamuksia kohderyhman tarpeista oli vaikea tehda, jo-
ten selvityksellistd menetelmaa oli perusteltua kayttaa (Vilkka — Airaksinen 2003: 57).
Potentiaaliset vertaistukiryhman loppukéayttajat haluttiin osallistaa keskustelunaiheiden
suunnitteluun, joten verkossa toteutetulla alkukartoituksella selvitettiin, mitk& aiheet al-
kuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaiset kokivat tarkeéksi kasitella tule-

vassa vertaistukiryhmassa.

5.1.1 Alkukartoituksen suunnittelu ja toteutus

Tutkimuksellisuus kehitystydssa tarkoittaa muun muassa sitd, ettd ratkaisut ja tuotettu
tieto perustuvat olemassa olevan tiedon paalle (Ojasalo ym. 2009: 21). Alkukartoituksen
avulla haettiin kahdeksaa aihetta keskustelunavauksiksi informatiiviseen vertaistukiryh-
maan. Alkukartoituksen suunnitteluvaihe alkoi teoriapohjan hakemisella, jossa selvitet-
tiin teoriatietoa alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisista, omaisen tiedon
jatuen tarpeista. Teoriasta esille nostetuista aiheista luotiin synteesi mahdollisia keskus-
telunaiheita, joiden kasittelyn tarkeaksi kokemista kohderyhmalta selvitettiin. Aiheet poi-
mittiin lAhdemateriaalista ja jarjesteltin samankaltaisiksi ryhmiksi, joille muodostui ku-
vaavat ylaotsikot (Vilkka — Airaksinen 2003: 55-56). Neljaksi ylaotsikoksi muodostui: Pe-
rustieto sairaudesta, Arki ja parisuhde, Kaytanntn asiat sekd Omasta hyvinvoinnista

huolehtiminen (taulukko 2).
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Taulukko 2.  Synteesi alkukartoitusta varten nostetuista mahdollisista keskustelunaiheista tule-
vaan vertaistukirynmaan Parkinson-liton materiaaleista, aiemmista tutkimuksista

ja opinnaytetoista.

Perustieto Parkinsonin | Arki, parisuhde, Kdytdnnon asiat Omasta hyvinvoinnista
taudista Parkinsonin tauti huolehtiminen

Parkinsonin tauti * Arjessa selviytyminen ¢ Sopeutumis- ¢ Vertaistuki
* Oireet * Elamantyyliin valmennus * Rentoutuminen
¢ Sairauden yleisyys pitkaaikaissairauden ¢ Kuntoutus e Stressin hallinta
¢ Sairaudenkulku kanssa sopeutuminen ¢ Sosiaalietuudet ¢ Sosiaalinen elama
e Liikunta ¢ Parisuhde * Omaishoitajuus ¢ Oma aika
¢ Laakehoito * Seksuaalisuus * Palvelut * Irtaantuminen
¢ Kipu * Huolisairastuneesta ¢ Kerhotoiminta arjesta
¢ Kirurginen hoito * Omaisen vasymys * Omaistoiminta ¢ Omaisen voimavarat
¢ Tiedonsaannin ¢ Arjen kuormittavuus * Tulevaisuuteen ¢ Henkinen hyvinvointi
hankaluus * Perhe varautuminen ¢ Negatiiviset tunteet
¢ Somaattiset asiat * Parisuhteen
* Ravitsemus muuttuminen
¢ Kognitiiviset ¢ Tunteiden jakaminen
ongelmat ¢ Kommunikointi
¢ Qireiden hallinta e Kaytannon neuvot
arkeen

Toiminnallisissa opinnaytetdissa tarkoituksenmukaista on keréta suuntaa antavaa tietoa.
Alkukartoituksen tavoitteena oli saada toiminnan tueksi tarvittavaa tietoa asiaongelman
ratkaisemiseksi. (Vilkka — Airaksinen 2003: 58.) Teoriasta nostetuista aiheista muodos-
tettiin synteesi (taulukko 2) ja alkukartoituksesta luonnos, jossa vastaajaa pyydettiin ar-
viomaan yksittdisten keskustelunaiheiden kasittelyn tarkeyttd vertaistukiryhméssa Li-
kert-asteikolla 1-5; 1 tarkoittaen ei lainkaan tarkeaa ja 5 erittain tarkedd. Keskimmainen
vastausvaihtoehto on neutraali; en osaa sanoa. Alkukartoituksen kaksi viimeista kysy-
mysta selvittivat avoimin kentin, jaiko jokin tarkea aihe puuttumaan, seka yleisia kehitys-
ehdotuksia tulevalle vertaistukiryhmalle. Avoimen kentan kaytto oli perusteltua, koska
vastaajakunta tiedettiin aktiiviseksi (Ojasalo ym. 2009: 117). Alkukartoituksen kysymyk-
set luotiin Suomen Parkinson-liiton verkkosivujen tarjoamien materiaalien aiheita hyo-
dyntaen (Suomen Parkinson-liitto 2017a), aiemman tutkimuksen (Haapaniemi — ym.
2005: 312-322), opinnaytetdiden (Hakkinen — Kinnunen 2017; Sallinen 2017) ja inno-

vaatioprojektissa nousseiden aiheiden pohjalta (Hyyrylainen ym. 2017).

Alkukartoitus suunniteltiin, testattiin ja toteutettin Suomen Parkinson-liiton kanssa yh-
teistydssa. Kyselya luodessa taytyy antaa myds muiden arvioida sita, jotta sen ongelma-

kohdat tulisivat esiin (Ojasalo — ym. 2009: 118). Alkukartoituslomakkeen ensimmaisen
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version selkeyttd, ymmarrettavyytta, helppolukuisuutta ja kysymysten relevanssia arvioi-
tiin asiantuntijapaneelissa (n = 3), joka koostui loppuvaiheen sairaanhoitajaopiskelijoista.
Lomaketta modifioitiin palautteen perusteella, kysymyksia yhdisteltiin ja sanamuotoja
hiottiin. Alkukartoituslomakkeen toista versiota arvioitin Suomen Parkinson-liiton asian-
tuntijoiden toimesta. Suomen Parkinson-liitto esitti kysymysten yhdistelya ja kaavakkeen
selkeyttamista helppolukuisemmaksi. Alkukartoituslomaketta modifioitiin palautteen pe-
rusteella. Mahdollisia keskustelunaiheita, joiden vertaistukiryhméssa kasittelemisen tar-
keytta kartoituksessa kysyttiin, jai lomakkeelle 21 (liite 2).

Alkukartoitukseen pyydettiin vastaamaan kolme tai alle kolme vuotta Parkinsonin tautia
sairastaneiden omaisia. Mahdollisimman laaja vastaajakunta pyrittiin saamaan alkukar-
toituksen levittamiselld Suomen Parkinson-liiton verkkosivuilla, Suomen Parkinson-liiton
Facebook-sivulla seka olemassa olevilla Parkinson-aiheisilla Facebook-sivuilla. Suomen
Parkinson-liitto tarjosi kayttoon SurveyPal-verkkokyselyohjelman, oman palautteensa ja
tukensa tyoskentelylle. SurvayPal-tunnuksia ei voitu luovuttaa opiskelijalle, joten toteut-
taja luonnosteli kysymykset alkukartoitukseen, Suomen Parkinson-liiton yhteistyékump-
pani syotti kysymykset SurveyPal-ohjelmaan seka muodosti kyselylinkin, jota toteuttaja
ja Suomen Parkinson-liitto jakoi suunnitelman mukaan. SurveyPal-ohjelma kasitteli al-

kukartoitusvastaukset tilastollisesti ja loi taulukot niista.

5.1.2 Alkukartoituksen tulokset

Keskustelunaiheet Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhm&an valittiin sen pe-
rusteella, mitk& alkukartoituksen aiheista koettiin erittain tarkeiksi kasitella tulevassa ver-
taistukiryhmdassa. Vertaistukiryhman aiheiksi valikoitui kahdeksan eniten erittain tarke-
aksi koettua keskustelunaihetta. (taulukko 3, liite 3). Alkukartoituksen vapaissa sanalli-
sissa vastauksissa toiveista tulevan vertaistukiryhman sisalldlle nousi esille omaisen al-
kuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastumisen aiheuttamasta ensijarkytyksesta toipumi-
nen, joten tasta aiheesta tehtiin informatiivinen alustus vertaistukiryhmalle. Alkukartoi-
tukseen vastaajat toivoivat vertaistukiryhmalta luottamuksellista keskustelua, tietoa kay-
tannon jaksamisesta, henkista tukea, arjen kokemuksien jakamista, muiden ajatusten ja

tunteiden kuulemista, tukea, neuvoja ja kokemuksia seka tietoa siit, ettei ole yksin.
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Taulukko 3.  Alkukartoituksen tulokset keskustelunaiheiksi, jotka koettiin erittéin tarkeaksi kasi-

tella alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten vertaistukiryhmassa.

Keskustelun aihe

Koettiin erittédin tirkeaksi - prosentti

1. Vertaistuki ja kokemusten jakaminen 79 %

2. Oma jaksaminen 71%

3. Elamaan pitkaaikaissairauden kanssa 71 %
sopeutuminen

4, Mista saa tietoa? 69 %

5. Sairauden vaikutus parisuhteeseenja 69 %
hyva kommunikointi

6. Tulevaisuuteen varautuminen 69 %
7. Henkinen hyvinvointi ja omat 67 %
voimavarat

8. Kdytannon neuvoja arkeen 67 %

Vastaukset Likert-asteikolla 1 - 5; 1 tarkoittaen ei lainkaa térkeda ja 5 tarkoittaen
erittdin térkeda. Keskimmainen vastausvaihtoehto 3 neutraali; en osaa sanoa.
n=24.

5.1.3 Vertaistukiryhman suunnittelu

Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman keskustelunavaukset luotiin alkukar-
toituksen vastausten perusteella. Erittain tarkeiksi koetut aiheet muodostettiin loogiseksi
kokonaisuudeksi. Luotettava tieto koetaan joskus haastavasti I0ydettavaksi verkosta.
Miehista 47 % ja naisista 33 % kokee luotettavan ja ymmarrettavan tiedon léytamisen
verkosta vaikeaksi (Tavast 2008), tdman takia keskustelunavausten informatiivisten
osien muodostamisessa suosittin kansantajuisia, kaikille yhtalaisesti saatavilla olevia
l[Ahteita. Luotettavia ja kansantajuisia lisétiedon lahteita katsottiin olevan Suomen Mie-
lenterveysseuran, Vaestoliiton, Suomen Parkinson-liiton, Omaishoitajaliiton, THL:n, Mie-
lenterveystalon ja Terveyskylan verkkomateriaalit. Luotettavuuden perusteeksi katsottiin
jarjestdjen pitka historia, hyva maine seka selkeasti esitellyt tarkoitusperat toiminnalle.
Katsottiin, ettd valittujen tiedonldhteiden tarjoama julkinen tieto on ajantasaista ja laadu-

kasta, kuten laadukkaan e-materiaalin kriteerit kehottavat (Edu 2012).
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Vertaistukiryhmaa varten luotujen keskustelunavausten informatiivisen materiaalin tar-
koitus oli tukea omaisten oppimista. Keskustelunavausmateriaali on saatavilla jatkuvasti
julkaisun jalkeen ja siihen oli mahdollista palata uudelleen, joten se tuki prosessin-
omaista oppimista, kuten oppimisen laadun kriteerit edellyttavat. Mahdollisuus ja kan-
nustus keskusteluun tuki vuorovaikutteisuutta oppimisessa. Keskustelunavausten infor-
matiivisen osan oli tarkoitus jakaa informaatioita, joka haastoi omaisen ajattelemaan
omia ratkaisujaan ja ymmarrystaan aiheista. Tarjottu materiaali kaytti verkossa tapahtu-
van oppimisen mahdollisuuksia linkkien avulla, jotka suoraan johtivat omaisen lisatiedon
aarelle. (Edu 2012.)

Ryhmaén jasenten vaihtuvuus ja ulkopuoliset keskustelijat voivat vahentaa yhteenkuulu-
vuuden tunnetta (Jyrkdma 2010: 27), siksi vertaistukiryhma suunniteltiin pidettavaksi sul-
jettuna ja salaisena Facebookissa. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman
kuvauksessa kehotettiin pitdmaéan keskustelut luottamuksellisina ja asiallisina, jota saat-
toi edesauttaa myos vertaistukiryhman suljettu- ja salainen-statukset Facebookissa. Ja-
seniksi vertaistukiryhmaan pyrittiin hyvaksymaan vain Parkinsonin tautia tai Parkinson
plus-sairautta maksimissaan kolme vuotta sairastuneiden omaisia, koska Parkinsonin
tautia sairastaville ja pitkaan sairastaneiden omaisille on omat vertaistukiryhmansa. Tut-
kimuksen mukaan 90 % verkkokayttgjista ei osallistu, mutta ovat mukana, 9 % kayttajista
osallistuu ja yksi prosentti luo lahes kaiken sisallén (Nielsen 2006). Tahan riskiin varau-
duttiin, eika oletettu jokaisen vertaistukiryhmaélaisen tuottavan sisaltéa keskusteluihin
yhta paljon. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmaan pyrittiin saamaan mah-
dollisimman paljon osallistujia mainostamalla sitéa usean viikon ajan Suomen Parkinson-
liiton verkkosivuilla seké Parkinson-aiheisilla Facebook-sivustoilla. Mainoksen mukana

jaettiin linkki, joka vei Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmaan.

5.2 Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman toteutus

Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhnméan toteutusvaiheessa luotiin kehitys-
tyon tuloksena vertaistukiryhma Facebookiin. Vertaistukiryhmaa kaynnistaessa taytyy
olla tieto ryhman tarpeellisuudesta, yhteistyokumppani ja tavoitettavissa oleva kohde-
joukko (Jyrkdmé& 2010: 30). Tarve vertaistukiryhmalle nousi innovaatioprojektin palaut-
teesta, yhteistydkumppanina toimi Suomen Parkinson-liitto ja loppukayttijan tarpeiden
selvittaminen alkukartoituksella seka vertaistukiryhman mainostamalla auttoivat tavoitta-

maan kohdejoukkoa. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman toteutusvai-
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heeseen kuului vertaistukiryhmén yllapito ja keskustelujen avaaminen Facebookissa nel-
jan viikon ajan kevaalla 2018. Kehitystytssa on tarkeaa tietdd kohderyhmasta (Vilkka —
Airaksinen 2003: 39), informatiivisen vertaistukiryhméan kohderyhmana olivat suomea
puhuvat, alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaiset. Parkinsonin tauti alkaa
tyypillisesti keski-ian jalkeen (Kaakkola 2016), joten oletettiin kohderyhman olevan keski-

ikaista tai sen ylitténeita.

Kaikki ryhmét noudattavat samoja vaiheita muodostumisessaan. Tutustumisvaiheessa
ryhman toimintaa kuvailevat uudet ihmiset, uteliaisuus ja kiinnostus. Ryhmalaiset voivat
olla huolissaan omasta kelpaavuudestaan ryhmalle ja ryhman kelpaavuudesta heidén
omaan tilanteeseensa. Ryhmén tutustumisvaiheeseen kuuluu pelisdantdjen maarittely.
(Jyrkdma 2010: 39.) Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmdassa oli valmiina
ryhman kuvaus, esittaytymis- seka ohjekansiot. Tutustumisvaihe aloitettiin ryhméassa
esittelykansion kautta, jossa jasenet laativat itsestdan ja tilanteestaan lyhyet esittelyt.
Muut vertaistukiryhmalaiset tykkasivat esittelyista ja kommentoivat niitd. Alkuvaiheen
Parkinson-omaiset-vertaistukiryhmén saannét maariteltiin seinalle kiinnitetyssa julkai-
sussa ryhman kuvauksesta. Taulukossa 4 vertaistukiryhman aikataulu keskustelunaihei-

neen.

Taulukko 4.  Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman keskusteluohjelma.

Alustus e Sairastuminen ja kriisi
- Ryhman esittely
- Ryhmalaisten esittely

Viikko 1
Orientoutuminen ryhmaan

Viikko 2
Sairaus ja arki-teema

Viikko 3
Omasta hyvinvoinnista
huolehtiminen-teema

Viikko 4
Vertaistuki ja tuleva-teema
-Ryhmén paattdminen

Elamaan pitkaaikaissairauden
kanssa sopeutuminen
Misté saan tietoa?

Sairauden vaikutus
parisuhteeseen ja hyva
kommunikointi

Kaytdnnon neuvoja arkeen

Oma jaksaminen
Henkinen hyvinvointi ja omat
voimavarat

Vertaistuki ja kokemusten
jakaminen
Tulevaisuuteen varautuminen
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Opinnaytety6dn toteuttaja toimi alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhnman ylla-
pitdjana. Lahtokohtaisesti vertaistukiryhmaan hyvaksyttiin kaikki halukkaat. Yllapitaja hy-
vaksyi rynméaan jasenia, jotka ilmoittivat olevansa alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sai-
rastuneiden omaisia ja ryhman alkamisen jalkeen huolehti yksityisyysasetukset sa-
laiseksi, jotta ulkopuoliset eivat voi nahda vertaistukiryhmaa tai edes sen jasenia. Tama
tiedotettiin myods vertaistukiryhmalaisille. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistuki-
ryhmassa julkaistiin kaksi keskustelunavausta viikossa. Yllapitgjan rooli oli avata kes-
kusteluja, nayttaa esimerkkid, ohjata oikean tiedon &arelle, kuten esimerkiksi Suomen
Parkinson-liton tai Omaishoitajaliiton-verkkosivuille seka palauttaa keskustelu aihee-
seen, mikali se siitd eksyy. Jasenilla oli mahdollisuus myos avata keskusteluja haluamis-
taan aiheista. Yllapitaja kavi suunnitellusti Facebook-ryhméassa vahintadan kolmesti pai-
vassa neljan viikon ajan. Mahdollisia hankalia tilanteita varten vertaistukiryhméssa oli
jasenena myods kaksi Suomen Parkinson-liiton edustajaa, joita olisi voinut tarvittaessa

konsultoida ongelmatilanteissa.

Jokainen keskustelunavaus sisalsi informatiivisen osan keskustelunaiheesta, linkit lisa-
tiedon aarelle ja kysymykset (Taulukko 5). Informatiivinen keskustelunavauksen osa
pyrki vastaamaan omaisten tiedontarpeeseen ja kysymysten tarkoitus oli rohkaista ver-
taistukiryhman jasenia kertomaan omia kokemuksiaan kasiteltavasta aiheesta. Tiedon
laatua omaisten kannalta oli tarkoitus auttaa arvioimaan lahteiden esillaolo, joka auttoi
myds syventymaén aihepiiriin tarkemmin omaisen nain halutessa. (Paavola — llomaki —
Lakkala 2012: 44-51.)

Taulukko 5.  Keskustelunavauksen rakenne.

Informatiivinen osa Yllapitajan toimesta keskustelunaiheen esittely, kan-

(Keskustelunavaus) santajuinen tietoisku aiheesta ja siihen liittyvista il-
midista.

Lahteet ja lisdtietoa Yllapitaja esitteli kaikille saatavilla olevia tiedon lah-

(Keskustelunavaus) teitd, joihin vertaistukiryhmaldiset voivat halutes-
saan tutustua.

Kysymykset Yllapitdja esitti muutaman kysymyksen aiheesta,

(Keskustelunavaus) tarkoituksena saada aikaa keskustelua.

Keskustelu Vertaistukiryhman jasenten vapaa keskustelua ai-

(Ryhmalaisten keskustelu) heesta.
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5.2.1 Alustus — Sairastuminen ja kriisi

Alkukartoituksessa nousi esille toivomus keskustelunavauksen aiheesta Sairastuminen
ja kriisi, joten siitd tehtiin vertaistukiryhmé&én alustuskeskustelunavaus ennen ryhméan
varsinaista alkamista. Sairastuminen ja kriisi -keskustelunavauksen informatiivisessa
osassa kaytiin [api sairastumisen aiheuttaman kriisin vaiheita seka sen vaikutuksia sai-
rastuneeseen ja omaiseen (Suomen Mielenterveysseura a). Siina annettiin vinkkeja, mi-
ten sairastumisen kriisissa olevaa omaista voi kohdata (Suomen Mielenterveysseura b)
ja miten pitaa huolta omasta jaksamisesta (Suomen Mielenterveysseura c). Keskuste-
lunavauksen informatiivisessa osassa korostettiin toisen ihmisen tukea vaikeissa tilan-
teissa ja kehotettiin panostamaan ajan tarjoamiseen, lasndoloon sekad kuuntelemiseen
(Suomen Mielenterveysseura b). Lisatietolinkeissa ohjattiin etsimaan aiheesta lisaa tie-
toa Suomen Mielenterveysseuran ja Vaestdliiton verkkosivuilta. Vertaistukiryhmalaisilta

tiedusteltiin heranneité ajatuksia ja miten he kokivat omaisen sairastumisen.

5.2.2 Orientoituminen vertaistukiryhm&an

Ensimmaiselld viikolla orientoiduttiin vertaistukiryhméan. Keskustelunavauksien infor-
matiiviset osat kasittelivat sopeutumista pitkdaikaissairauteen ja luotettavan terveystie-
don loytamista. Elamaa pitkaaikaissairauden kanssa -keskustelunavauksen informatiivi-
sessa osassa kasiteltiin, kuinka sairaus vaikuttaa sairastuneen liséksi koko perheeseen
(EPDA 2010: 3), kerrottiin myos Parkinsonin taudin ei-motorisista oireista ja moniamma-
tillisesta tiimista sairauden hoidossa (EPDA 2010). Keskustelunavauksen informatiivi-
sessa osassa painotettiin laadukasta tietoa omahoidosta, jotta sairauden kanssa on hel-
pompi parjata (EPDA 2010: 5), suositeltiin sopeutumisvalmennuskurssia, jotta Parkinso-
nin tautiin sairastuneen omainen ja sairastunut tapaisivat samassa tilanteessa olevia
seka kaytiin lapi vertaistuen tarkeydetta, silla yksin jddminen hyodyta ketaan (Suomen
Mielenterveysseura d). Lisatietoa keskustelunavauksessa ohjattiin hakemaan oheen lin-
Kitetyista Parkinson-oppaista, Suomen Parkinson-liiton sivuilta ja Mielenterveysseuran
verkkosivuilta. Vertaistukiryhmalaisiltd kysyttiin, minkélaisia ajatuksia heilla herasi ja ko-

kivatko he, etta ovat saaneet riittavasti tietoa siitd, mita Parkinson tuo mukanaan.

Mista saan tietoa -keskustenavauksen informatiivisessa osassa kéasiteltiin tiedonhaun
helppoutta internetajalla ja tiedon luotettavuuden arvioinnin vaikeutta (Tavast 2008; Edu

2010). Keskustelunavauksen informatiivisessa osassa kaytiin [api luotettavia ja helposti
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kaikille saatavilla olevia tiedonlahteitd, kuten Suomen Parkinson-liiton, Parkinson-s&aa-
tion ja paikallisten Parkinson-yhdistysten verkkosivuja, Kaypa hoito -suositusta ja Ter-
veyskirjaston verkkosivuja. Vertaistukiryhmalaisille annettiin lisatietolinkkien lisaksi myos
Suomen Parkinson-liiton ja Neuroliiton neuvontapuhelimien numerot soittoaikoineen ja
kirjasuositus Parkinsonin taudista. Vertaistukiryhmalaisilta kysyttiin, minkalaisia ajatuk-
sia heilla herasi, onko tietoa heista helppo hankkia ja minkéalaista tietoa toivottiin olevan

paremmin saatavilla.

5.2.3 Sairaus ja arki

Vertaistukiryhmén toisella viikolla tutustuttiin siihen, kuinka Parkinsonin tauti vaikuttaa
arkeen ja parisuhteeseen. Keskustelunavaukset kasittelivat sairauden vaikutusta pari-
suhteeseen ja kommunikointia seka kaytanndn neuvoja arjen helpottamiseksi. Sairau-
den vaikutus parisuhteeseen ja kommunikointi -keskustelunavauksen informatiivisessa
osassa kasiteltiin sitd, miten sairaus on parisuhteessa aina kriisi (Vaestoliitto a), mutta
se voi myds rikastuttaa parisuhdetta kumppanin asennoitumisesta riippuen. Sairauden
kerrottiin voivan lisédtéa negatiivista vuorovaikutusta, joka voi ajaa parin erilleen. (Vaesto-
liitto b.) Keskustelunavauksessa kaytiin [api ihmisen tarvitsevan harhan kuolemattomuu-
desta, jotta arki sujuisi hyvin. Sairastuminen horjuttaa tatd harhaa ja osalliset tarvitsevat
aikaa sopeutua muuttuneeseen tilanteeseen. (Vaestdliitto c.) Keskustelunavauksen in-
formatiivisessa osassa kehotettiin pitmaan omista rajoista kiinni, mikali sairastunut
osoittaa aggressiota ja mieluummin sanomaan jotain, kuin pitamaan mykkékoulua rii-
dankin keskella, vaikka tunteiden sanoittaminen tuntuisi vaikealta (Vaestdliitto d). Ver-
taistukiryhmalaisia rohkaistiin elamaan téssa hetkessa, nauttimaan siitd, mita nyt on
seka ottamaan ongelmat yksi kerrallaan ja yhdessa kasittelyyn (Vaestoliitto e). Lisatietoa
ohjattiin hakemaan oheen linkitetyiltéa Vaestoliiton verkkosivuilta, jossa tietoa on laajasti.
Vertaistukiryhmalaisilta kysyttiin, minkalaisia ajatuksia heilld herédsi, miten he kokevat
sairauden vaikuttavan parisuhteeseen ja kokevatko he, ettd jokainen hetki on aarre vai

varjostaako elaméaé sadepilvet.

Kaytadnnotn neuvoja arkeen -keskustelunavauksen informatiivisessa osassa kasiteltiin
erilaisia haasteita hienomotoriikassa, pukeutumisessa, peseytymisessa, ruokailussa ja
ladkkeiden ottamisessa (Suomen Parkinson-liitto 2014). Paivittaisen toiminnan eri osa-
alueille annettiin vinkkeja helpottamaan omaisten eldamaa ja suositeltiin liikuntaa tuke-
maan toimintakykyd (Suomen Parkinson-liitto 2008). Parkinsonin taudissa askel usein

lyhenee, madaltuu ja joskus “juuttuu lattiaan”, avuksi ehdotettiin askelten ryhmitysta
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kuulovihjeen avulla 4aneen laskien tai musiikin tahtiin (Suomen Parkinson-saéatio 2014).
Lisatiedon kanaviksi ehdotettiin Suomen Parkinson-liiton ja Parkinson-saatioén verkkosi-
vuja aiheesta. Keskustelunavauksen informatiivisen osan jalkeen vertaistukiryhmalai-
silté kysyttiin, minkalaisia ajatuksia heilla herési ja ovatko vertaistukiryhmalaisille tuttuja

arkea helpottavat apuvélineet.

5.2.4 Omasta hyvinvoinnista huolehtiminen

Vertaistukiryhmé&n kolmannella viikolla paneuduttiin omasta hyvinvoinnista huolehtimi-
seen. Keskustelunavaukset kasittelivat omaa jaksamista ja henkisté hyvinvointia seka
omia voimavaroja. Oma jaksaminen -keskustelunavauksen informatiivisessa osassa
kaytiin 1&pi, mitka tekijat vaikuttavat hyvinvointiin, miten omaa hyvinvointia voi parantaa
ja mista saa voimavaroja (Suomen Mielenterveysseura e). Informatiivisessa osassa ké-
siteltiin, miten oma hyvinvointi vaikuttaa kykyyn auttaa muita, kannustettiin kuulostele-
maan omaa jaksamistaan ja vointia, jotta elamaan olisi mahdollista lisatd omaa hyvin-
vointia tukevia asioita oikeaan aikaan. Omaisille annettiin vinkkeja mielihyvaa tuottavista
asioista ja muistutettiin terveelliseen elamaan kuuluvista perusasioista, kuten riittavasta
unesta (Suomen Mielenterveysseura f), likunnasta (Suomen Mielenterveysseura g), ra-
vinnosta (Suomen Mielenterveysseura h) ja hyvista sosiaalisista suhteista (Suomen Mie-
lenterveysseura i). Lisatiedon kanaviksi ehdotettiin oheen linkitettyja aiheeseen liittyvia
Suomen Mielenterveysseuran verkkosivuja. Keskustelunavauksen informatiivisen osan
jalkeen kysyttiin, minkalaisia ajatuksia vertaistukiryhmalaisilla herasi ja kokivatko he, etta

heidan elaméassaan on tarpeeksi jaksamista tukevia ja mielihyvaa tuottavia asioita.

Henkisen hyvinvoinnin ja omien voimavarojen keskustelunavauksen informatiivisessa
osassa kasiteltiin, mita mielenterveys on (WHO 2014), suositeltiin olemaan toimimatta
oman terveyden kustannuksella toisen hyvéaksi ja kehotettiin suunnittelemaan elaméaa
niin, jotta on mahdollista hyddynt&& omia lahjoja ja vahvuuksia, jolloin elamaan saa pit-
kakestoista mielihyvda (Mielenterveystalo a). Keskustelunavauksen informatiivisessa
osassa kaytiin lapi erilaisia voimavaroja, niin ympariston voimavaroja kuin henkilokohtai-
siakin (Mielenterveystalo b). Keskustelunavauksen informatiivisessa osassa annettiin
myds Suomen Mielenterveysseuran Kriisipuhelimen numero sellaisia tilanteita varten,
joissa voimavarat tuntuvat olevan loppu ja on tarve purkaa tunteita. Lisdé tietoa ohjattiin

etsimaan aiheeseen liittyviltd Terveyskylan, THL:n ja Mielenterveystalon verkkosivuilta.
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Vertaistukiryhmalaisilta kysyttiin, minkalaisia ajatuksia heilla herasi ja kokivatko he ole-
vansa tietoisia omista voimavaroistaan seka hyddyntavansa niitd oman hyvinvointinsa

tukena.

5.2.5 Vertaistuki ja tulevaan varautuminen

Vertaistukiryhmén viimeisella viikolla kasiteltiin vertaistukea ja tulevaisuuteen varautu-
mista. Keskustelunavausten informatiiviset osat kasittelivat vertaistuen ja kokemusten
jakamisen hyotyja seka kasitteli tulevaisuuteen varautumista. Vertaistuki ja kokemusten
jakaminen- keskustelunavaus kasitteli vertaistuen ja kokemusten jakamisen hyoétyja.
Keskustelunavauksen informatiivisessa osassa vertaistukiryhmalaisille kerrottiin, mita
vertaistuki on ja miten siita voi hyotyd (Terveyskyld). Vertaistuen kerrottiin olevan sopi-
van kaukana arjesta, ettd sen parissa kehtaa avautua rasittamatta laheisiaan. Voi myos
olla helpompi avautua tuntemuksistaan henkildille, jotka ovat kokeneet saman. (THL
2015.) Keskustelunavauksen informatiivisessa osassa kasiteltin myos tavallisten sosi-
aalisten suhteiden positiivista vaikutusta terveyteen (Martelin — Hyyppa — Joutsenniemi
— Nieminen 2009). Mikali sosiaalisia suhteita tuntuu olevan elamassa liian vahan ja yk-
sindisyys vaivaa, vinkattiin Punaisen Ristin Ystavavalityksesta, jonka yhteystiedot annet-
tiin samalla. Lisatiedon lahteiksi ehdotettiin aiheeseen liittyvia Suomen Parkinson-liiton,
THL:n, Pollin, Tukinetin, Punaisen Ristin ja Terveyskylan verkkosivuilta. Keskustelun-
avauksen informatiivisen osan jalkeen vertaistukiryhmalaisiltd kysyttiin, minkalaisia aja-

tuksia heilla herasi ja minkélaista on heidan mielestaan hyva vertaistuki.

Tulevaan varautumisen keskustelunavauksessa kaytiin 1&pi, miten Parkinsonin tauti voi
vaikuttaa tulevaisuudessa avun tarpeeseen ja sitd, kuka avun voi tarjota (Monikulttuuri-
sen Pirkanmaan omaishoitajat). Informatiivisessa osassa mainittiin kunnallinen kotihoito,
mutta kerrottiin myds omaishoidosta ja sen mahdollisuuksista (Tiilikainen — Hyvarinen
2015; Omaishoitajaliitto a). Lisatietoa ohjattiin etsimddn Suomen Parkinson-liiton,
Omaishoitajaliiton ja Punaisen Ristin verkkosivuilta. Keskustelunavauksen informatiivi-
sen osan lopuksi kysyttiin, minkalaisia ajatuksia vertaistukiryhmalaisilla herasi ja ovatko

he mielestdan varautuneet tulevaan.

Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman lopuksi kiitettiin ryhmal&isid muka-
naolosta, vedettiin yhteen toteutunutta ryhmaa seka kehotettiin vastaamaan palauteky-
selyyn vertaistukiryhmasta ja sen sisalldista. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten ryhméan

ohjattujen keskusteluiden péaattymisen jalkeen vertaistukiryhméssa &anestettiin jaako
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ryhma Facebookiin vai poistetaanko se. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistuki-
ryhma aanestettiin jaamaan Facebookiin omaisten keskustelupaikaksi ja materiaalipan-
kiksi. Uudet vapaaehtoiset yllapitajat ottivat vastuun Alkuvaiheen Parkinson-omaisten
vertaistukiryhman jatkamisesta. Jos halua sailyttaa vertaistukiryhma tai uusia yllapitgjia

ei olisi 16ytynyt, vertaistukiryhma olisi poistettu Facebookista.

5.2.6 Vertaistukiryhman toteutuminen ja kayttajien kokemukset

Vertaistukiryhméssa oli rynmén alkaessa 29 omaista, joista neljan viikon keskusteluoh-
jelman aikana l&hti kaksi. Osallistuminen keskusteluissa oli vaihtelevaa aiheen mukaan
ja vertaistukiryhman loppua kohti samat aktiiviset kommentoijat hallitsivat keskustelua.
Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman aktiivisimmat keskustelut olivat vies-
timaaran perusteella esittelykansio ja aiheet; Mistd saan tietoa, Elamaa pitk&aikaissai-
rauden kanssa seka Sairastuminen ja kriisi (taulukko 6). Véahiten suosittuja keskustelun-
avauksia viestien maaran perusteella olivat; Vertaistuki ja kokemuksien jakaminen, Kay-
tanndn neuvoja arkeen seké Henkinen hyvinvointi ja omat voimavarat, jotka saivat nel-

jasta kuuteen kommenttia vertaistukirynmalaisilta.

Taulukko 6.  Suosituimmat keskustelunavaukset viestien perusteella, suluissa kommenttien

1. Esittelykansio (27)

maara.

2. Mista saan tietoa (19)

3. Elamaa pitkaaikaissairauden kanssa (17)

4. Sairastuminen ja kriisi (9)

Eniten keskustelua kaytiin Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman alussa,

ensimmaisen viikon aikana, jolloin keskustelunavaukset saivat yli 15 kommenttia kum-
matkin. Vertaistukiryhman edetessd kommentointi rauhoittui ja vertaistukiryhméassa kes-
kustelivat pddasiassa sama pienehkd aktiivisten ryhmalaisten joukko tukien toisiaan.
Keskustelua kaytiin paaasiassa pitkilla kommenteilla, joissa kerrottiin avoimesti omista
tilanteista ja tunnoista. Yleisesti vertaistukiryhman omaisilla vaikutti olevan terveyslah-
tdinen asennoituminen omaa tilannettaan ja jaksamistaan kohtaan. TA&ma on ristiriidassa

sen kanssa, etta erilaisista lahteista I0ydettavissa oleva tieto oli melko sairauslahtoista.
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Vertaistukiryhmalaisten keskustelussa nousivat esille huoli tulevaisuudesta, parisuhteen
muuttuminen ja muut elamanmuutokset, oma jaksaminen, asioista luopuminen, huoli ko-
tona parjaamisesta ja kaytannon asioista, arjen kuormittavuus, mutta myoés hyvista het-
kista nauttiminen. Mielihyvaa tuottavien asioiden lista koettiin hyddylliseksi, varsinkin jos
se on otettavissa esiin huonoina paivina. Vertaistukiryhméssa harmiteltiin, kun jarjesto-
toiminta Parkinsonin tautia sairastavien omaisille tapahtuu aikoina, jolloin alkuvaiheen
Parkinsonin tautiin sairastuneen omainen ja sairastunut ovat toissa. Vertaistuki koettiin
tarkeana, mutta sen saaminen koettiin ongelmallisena. Tiedonléhteina arvostettiin Suo-
men Parkinson-liton verkkosivuja, lehtia ja tapahtumia. Omaiset mainitsivat, etté kysy-
myksien kasaantuessa asioita on vaikeampi lahtea selvittamaan. Vertaistukiryhmalais-
ten omaisten sairaus on vasta alkuvaiheessa, mutta sairastuneen huomattiin muuttu-
neen. Parkinsonin tautiin sairastuneen kognitiiviset oireet, kuten heikentynyt aloitekyky
ja hitaus aiheuttivat negatiivisia tunteita. Diagnoosin jalkeen kerrottiin olevan hankaluutta

oman jaksamisen kanssa ja unohdettiin helposti omasta hyvinvoinnista huolehtiminen.

Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman lopussa omaisten kommentit olivat
pitkid ja he rohkaisivat toisiaan. Vertaistukiryhmén omaiset pohtivat omia valmiuksiaan
ja tuntemuksiaan tulevaisuuden suhteen. Pohdittiin, onko omaisille luonnollisen tuntuista
mahdollisesti tarjota hoivaa sairastuneelle sairauden edetessa. Tiedonhankinnan kerrot-
tiin auttavan arvioimaan omia resursseja. Jotkut omaiset eivat olleet viela miettineet tu-
levaisuutta ja sen koettiin pelottavan. Joissain vertaistukiryhmén keskusteluissa tuli esille
omaisten kokema stressi, joka heratti toteuttajalla kysymyksen mahdollisten stressin hal-
linnan taitojen opettelun tarpeesta, vaikka aihe ei erityisesti noussut esiin alkukartoituk-

Sessa.

5.3 Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman arviointi

Kehitystyon viimeinen vaihe on arviointi. Arvioinnin tarkoituksena on selvittda, miten ke-
hitysty® onnistui. Arvioinnissa on oleellista selvittaa, paastiinkd kehitystydssa asetettui-
hin tavoitteisiin ja saavutettiinko kehitystehtava. (Ojasalo ym. 2009: 47—-48.) Palautteen
keruu on tarkeaa myads siksi, ettei arvioiminen onnistumisesta jaa subjektiiviseksi (Vilkka
— Airaksinen 2003: 156-157). Arviointivaihe kasitti palautteen kerddminen Alkuvaiheen
Parkinson-omaisten vertaistukiryhmasté. Palaute kerattiin sahkoisella SurveyPal-verk-
kolomakkeella. Palautteessa kysyttiin Alkuvaiheen Parkinson omaisten vertaistukiryh-
maan osallistuneilta heille itselleen hytdyllisen tiedon saamisesta, vertaistuen kokemi-

sesta ryhmassé seka keskustelunavausten hyddylliseksi kokemisesta.
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5.3.1 Vertaistukiryhman palautteen suunnittelu

Toteutuneen vertaistukiryhmén arviointi on tarkeaa, jotta on mahdollista kehittaa toimin-
taa. Ryhman toimintaa kannattaa arvioida perusteellisesti, tehdd parannuksia ja uudis-
tuksia. (Jyrkamé 2010: 48.) KehitystyOn tavoitteena oli tiedon ja vertaistuen avulla tukea
omaisia, mahdollistaa arjen huolien jakaminen ja n&in tuottaa terveyshyvaa seka hyvin-
vointia. Vertaistukiryhm&an osallistuneita omaisia pyydettiin arvioimaan tavoitteiden to-
teutumista seka ilmoittamaan, kuinka hyodyllisiksi he kokivat kunkin keskustelunavauk-
sen aiheen. Arviointi toteutettiin vertaistukiryhmassa Facebookissa jaettavana linkkina,

joka johti sahko6iseen SurveyPal-palautelomakkeeseen. (Liite 4).

Palautelomakkeen luonnos esitettiin kahdelle asiantuntijapaneelille sekd maallikkopa-
neelille, joiden palautteen perusteella lomaketta modifioitiin. Palautelomakkeen ensim-
maisen version selkeytta, ymmarrettavyytta, helppolukuisuutta ja kysymysten relevans-
sia arvioitiin asiantuntijapaneelin toimesta (n = 3), johon kuului loppuvaiheen sairaanhoi-
tajaopiskelijoita. Lomaketta modifioitiin selkeammaksi palautteen perusteella. Toista ver-
siota palautelomakkeesta arvioi keski-ian ylittdneista henkiltistd koostettu maallikkopa-
neeli (n = 4), jotka pitivat lomaketta paaosin selkeana ja ymmarrettavana, yhden sanan
kirjoitusasua modifioitiin palautteen perusteella. Palautelomakkeen kolmatta versiota ar-
vioi asiantuntijapaneeli, johon kuului Suomen Parkinson-liton ammattilaisia ja hoitoty6n
asiantuntija (n = 4). Palautelomakkeen sanamuotoja modifioitiin palautteen perusteella
selkeammaéksi ja tarkoituksenmukaisemmaksi, poistettiin neutraali vastausvaihtoehto ja
lisattiin taulukoinnin ulkopuolelle jaava vaihtoehto “ei koske minua”. Palautelomakkeen
valmistuttua kysymykset siirrettiin sdhkoiselle SurveyPal-lomakkeelle, ja palautelinkki ja-
ettiin. Palaute kerattiin Alkuvaiheen Parkinson-omaisten Facebook-vertaistukiryhmasta
palautelinkin avulla. Vastausaika kesti kahden viikon ajan. Surveypal-ohjelma muodosti

vastauksista graafit.

5.3.2 Vertaistukiryhmén palautteen tulokset

Palautekyselyyn vastasi 11 osallistujaa 27 henkisesta Alkuvaiheen Parkinson-omaisten
vertaistukiryhmasta. Suurin osa (72 %) vastaajista koki saaneensa vertaistukiryhmastéa
itselleen hyodyllista tietoa vahintdan melko paljon. Kukaan vastaajista ei kokenut, ettei
olisi saanut lainkaan itselleen hytdyllista tietoa. Vastaajista 27 % koki, ettei saanut hy6-
dyllisté tietoa kovin paljon ja sama maara vastaajia koki saaneensa vertaistukirynmasta

erittéin paljon itselleen hyodyllista tietoa. Enemmistd palautekyselyyn vastanneista (80



28

%) koki saavansa Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmasta vahintaan melko
paljon vertaistukea. Vastaajista 20 % ei kokenut saavansa kovin paljoa vertaistukea ja
yksi palautteeseen vastannut koki, ettei kysymys koske hanta. Alkuvaiheen Parkinson-
omaisten vertaistukiryhman hyodyllisimmiksi keskustelunavauksiksi koettiin Sairauden
vaikutus parisuhteeseen ja kommunikointi, Henkinen hyvinvointi ja omat voimavarat
seka Mista saan tietoa -keskustelunavaukset. Kaikki keskustelunavaukset koettiin vahin-
taan melko paljon hyodyllisiksi. Mitdan keskustelunavausta ei ilmoitettu "ei lainkaan hyo-
dylliseksi”. Vahiten hyodylliseksi koettiin Kaytannon neuvoja arkeen- keskustelunavaus
2,8 arvolla, hyddyllisyyden maaran kokemusta selvittavalla asteikolla 1-4; 1 tarkoittaen
ei lainkaan hyodyllinen ja 4 tarkoittaen erittéin paljon hyddyllinen. (Liite 5). Keskustelun-
avausten kommenttien maara ei suoraan korreloinut niiden hyodylliseksi kokemisen

kanssa.

Palautekyselyn avoimeen tekstikenttaan saatiin vapaata palautetta Alkuvaiheen Parkin-
son-omaisten vertaistukiryhméaén osallistuneilta. Positiivisina puolina Alkuvaiheen Par-
kinson-omaisten vertaistukiryhmassa omaiset pitivat suljettua yhteiséa, jossa he pystyi-
vat jakamaan kokemuksia samassa tilanteessa olevien kanssa. Verkostoituminen sa-
massa tilanteessa olevien kanssa koettiin hyodylliseksi varsinkin tilanteessa, jossa ver-
taistuen mahdollisuutta ei ole tarjolla omalla paikkakunnalla. Vastaajat toivoivat vertais-
tukiryhmén materiaaleineen sailyvan Facebookissa. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten
vertaistukiryhma koettiin tarkeaksi, sieltd saatiin tukea ja mahdollisuus jakaa kokemuk-
sia, joiden kautta peilata omaa tilannetta. Jotkut vastaajat kokivat, ettei vertaistuen aika
ole heidan tilanteessaan vield, vaan vasta mydhemmin, kun haasteita elaméssa on
enemman. Keskustelunavausten informatiivisia osia pidettiin laajoina, hyddyllisina ja ar-
vostettiin mahdollisuutta tutustua aiheeseen tarkemmin myohemmin. Vertaistukiryhman
negatiivisina puolina pidettiin ajoittaista keskustelun niukkuutta ja joidenkin omaisten
esittelyjen puuttumista. Vertaistukiryhmal&isten osallistuminen keskusteluihin oli ajoittain
niukkaa, mutta keskusteluja pidettiin sitdkin parempina. Jotkut omaiset kokivat, etta
heille paremmin sopiva vertaistuen muoto on kasvokkain tapahtuva vertaisuus, jota ide-
oitiin jatkettavaksi sosiaalisen median vertaistukiryhmissa. Kaikki palautteeseen vastan-
neet omaiset eivét piténeet vertaistukiryhnmaa erityisen ajankohtaisena omaan tilantee-
seensa silla hetkelld, mutta positiivisena asiana pidetiin mahdollisuutta saada vertaistu-

kea sosiaalisessa mediassa.
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6 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon prosessissa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantda, sairaanhoitajan eet-
tisi& ohjeita, terveydenhuollon yhteista arvopohjaa, sairaanhoitajan sosiaalisen median
ohjeita sek& soveltuvin osin verkko- ja puhelinauttamisen eettisia periaatteita. Kehitys-
tydssa korostuvat samat eettiset vaatimukset kuin tieteen tekemisessékin. Prosessin ai-
kana tulee olla rehellinen, huolellinen seka tarkka. Lisaksi kehittdmisen tuloksen kuuluu
olla kaytannon tyota hyodyttava. (Ojasalo ym. 2009: 48—-49.) Koko prosessin ajan toimit-
tiin rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti, kuten hyva tieteellisen kaytannoén noudattaminen
velvoittaa. Mahdollisia lahteité luettiin huolellisesti ja kullekin lahteelle merkittiin viite asi-
anmukaisesti. (TENK 2012: 6.) Eettista ennakkoarviointia ei tarvittu tdssa opinnayte-

tydssa, lupa toteuttamiseen saatiin Suomen Parkinson-liitolta.

6.1 Hyva tieteellinen kaytanto

Kehitystytn joka vaiheessa, Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukirynmaa varten
tehdyssa alkukartoituksessa, vertaistukiryhman toteutuessa, palautekyselyssé ja opin-
naytetyon raportissa noudatettiin tarkkuutta, rehellisyytta ja huolellisuutta. Alkukartoituk-
sen tuloksia ja Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukirynman palautetta arvioitiin
realistisesti ja todenmukaisesti, kuten hyvassa tieteellisessa kaytdnnossa ohjeistetaan.
Kehitystytssa sovellettiin eettisen tarkastelun kestavia menetelmia, tiedonhankintakay-
tantoja ja avoimuutta seka vastuullisuutta prosessin joka vaiheessa. Kehitystydn eri vai-
heissa hyddynnettiin hoitoty6n, kielten ja informaatio-alan asiantuntijoiden tietotaitoa. Al-
kukartoituksessa keréatty tieto kaytettiin loppukayttajan hyvaksi ja palautteessa keréatty
tieto kaytettiin jatkokehitysmahdollisuuksia arvioidessa. Alkuvaiheen Parkinson-omais-
ten vertaistukiryhmassa jaettiin vain asiaan liittyvia julkaisuja, joiden tavoite oli tuottaa
omaisille tietoa, joka parantaa heidan kykyaan selviytya tilanteessaan. (TENK 2012: 6;
Ojasalo 2009: 49.)

Kehitystytssa tarkedd on muiden tydn huomioon ottaminen. Opinnaytetyon raportissa
viitataan huolellisesti ajatuksen ja tydn omistajaan, Alkuvaiheen Parkinson-omaisten ver-
taistukiryhmdassa informatiivisten keskustelunavausten lahteiden esittelyllda ja kuvituk-
seen kaytettyjen kayttdoikeudeltaan vapaiden kuvien lahteisiin viittaamalla. Kehitystyo

suunniteltiin, toteutettiin ja raportoitiin hyvan tieteellisen kaytdnnon edellyttamalla tavalla.
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Kehitystyon tuloksina syntyneet aineistot ja alkukartoituksen seka palautekyselyn tulok-
set séilytettiin asianmukaisesti. (TENK 2012: 6; Ojasalo ym. 2009: 49.)

Lupa kehitystydn toteuttamiseen saatiin Suomen Parkinson-liitolta, jolle opinnaytetydn
suunnitelma toimitettiin eika eettistd ennakkoarviointia tarvittu. Sopimus kehitystyosta
tehtiin Suomen Parkinson-liiton ja Metropolia Ammattikorkeakoulun kanssa. Opinnayte-
tyoné toteutuneen kehitystydn sopimuksessa maariteltiin kunkin sopijaosapuolen oikeu-
det, velvollisuudet, vastuut ja tekijyyttd koskevat oikeudet. Opinnaytetyon tuotoksena
syntyneessa alkukartoituksessa, Alkuvaiheen-Parkinson-omaisten vertaistukiryhmassa,
vertaistukiryhmén palautteessa ja opinnaytetydn raportissa ilmoitettiin selkeasti sidon-
naisuus Suomen Parkinson-liittoon. (TENK 2012: 6; Ojasalo ym. 2009: 49.)

6.2 Tutkimusetiikka

ltsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen toteutui, kun alkukartoitukseen, Alkuvaiheen
Parkinson-omaisten vertaistukiryhmaan ja palautekyselyyn osallistumisen oli vapaaeh-
toista (TENK 2009: 4). Omaisen arvoja voitiin katsoa kunnioitettavan heidan tarkeaksi
kokemiensa aiheiden selvittelylla alkukartoituksessa. Alkukartoituksen saatetekstissa in-
formoitiin osallistujia, mihin tarkoitukseen saatavaa tietoa kdytetaan, joten vastaajan voi-
tiin olettaa antavan tietoinen suostumuksensa. (ETENE 2001: 12-15.) Vastaajia infor-
moitiin, ettd alkukartoitus ja palaute tehdadn yhteistydssa Suomen Parkinson-liiton
kanssa. Sairaanhoitajalla on eettinen velvoite tydskennella myés kolmannen sektorin yh-

teistyOtahojen kanssa terveyden edistamisen hyvaksi. (Sairaanhoitajaliitto 2014 [1996]).

Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhma oli vapaaehtoinen ja sielta sai lahtea
halutessaan. Kaksi ryhmalaista poistui kesken vertaistukiryhmén. (TENK 2009: 4;
ETENE 2001: 4-6.) Ihmiset ovat tasavertaisia henkilokohtaisiin ominaisuuksiin katso-
matta, eikd ketaan jatetty vertaistukiryhmén ulkopuolelle minkaan rajauksesta poikkea-
van henkilokohtaisen ominaisuuden perusteella (Suomen perustuslaki 1999/731 § 6).
Ainoa rajaus Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmassa oli, etta osallistuja il-
moitti olevansa alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneen omainen. Alkukartoituksen
ja palautekyselyn vastaajilla oli mahdollisuus kysya lisatietoja kyselysta opinnaytetyon

toteuttajalta, jonka yhteystiedot on merkitty saatteeseen.
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Terveydenhuollon ammattihenkilon tulee ottaa huomioon toiminnassaan vahingon valt-
taminen, vaeston terveyden edistdminen, karsimykset lievittdminen seka punnita toimin-
taansa haittaa ja hyotya arvioiden (TENK 2009: 4; Sairaanhoitajaliitto 2014 [1996]; Laki
terveydenhuollon ammattihenkildista 559/1994 § 15). Alkukartoitukseen vastaamisen
luoma haitta oli noin 5 minuuttia ja sen luoma hydty meni suoraan loppukayttajan hy-
vaksi. Alkukartoituksessa tietoa kaytettiin alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden
omaisten vertaistukiryhman sisallon suunnitteluun ja tieto tarkeaksi kokemisesta palasi
kayttajan hyodyksi vertaistukiryhmén keskustelunavausten muodossa. Haittaa ei voitu
pitaa hyotyyn nahden kohtuuttomana. (TENK.) Vertaistukiryhmé&n intervention oli tarkoi-
tus luoda terveyshyvaa tiedon ja vertaistuen avulla. Toiminnan tarkoituksena oli helpot-
taa omaisten subjektiivista oloa. (TENK 2009: 4.) Vertaistukiryhméssa tavoiteltiin sita,
ettd ryhmalaiset tulevat kuulluiksi ja teemat, joiden kasittelyé varten vertaistukiryhma on
olemassa tulevat kasitellyiksi. Toiminnalla ei tavoiteltu taloudellista tai muuta henkilokoh-
taista hyotya. Vertaistukiryhmalaisilla oli oikeus jattda toiminnasta anonyymia palautetta
eettisten periaatteiden mukaan, jonka avulla toimintaa voidaan tulevaisuudessa kehittaa
edelleen. (PuhEet 2016 [1994].)

Oikeudenmukaisuuden periaate voidaan katsoa alkukartoituksessa toteutuneeksi, silla
vastausten kasittelyssad kaikkien vastaajien vastausten kasittelynd samanarvoisina,
ikdan, sukupuoleen tai muihin ominaisuuksiin katsomatta (Sairaanhoitajaliitto 2014
[1996]; Suomen perustuslaki 731/1999 § 6). Oikeudenmukaisuuden periaate voidaan
Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhméssa osin katsoa toteutuneeksi, silla jo-
kaisella sosiaalista mediaa kayttavalla henkilélla on yhtélainen mahdollisuus osallistua
perustettuun vertaistukiryhmaan. Oikeudenmukaisuuden periaatteen noudattamista hei-
kentaa, ettei vanhemmalla ikapolvella valttdmatta ole tarvittavia taitoja kayttéda sosiaali-
sen median tuomia mahdollisuuksia (Sairaanhoitajaliitto 2014 [1996]). Palautekyselyssa
oikeudenmukaisuuden ja tasa-arvon periaatteet toteutuivat (Sairaanhoitajaliitto 2014
[1996]), kun kaikki palautteen antajat olivat tasa-arvoisessa asemassa, silla SurveyPal-

ohjelmalla ei kerétty tunnistetietoja eik& eroteltu vastaajia.

Yksityisyyden ja tietosuojan suhteen ei ilmennyt eettisia ongelmia alkukartoituksessa tai
palautekyselyssa, silla tunnistetietoja ei keratty (TENK 2009: 4). Sita vastoin yksityisyy-
den ja tietosuojan periaate oli eettisesti haastava taata osallistujille kehitystydssa, joka
toteutettiin ulkopuolisen tahon verkkoalustalla. Luottamuksellisuus ja nimettdmyys sosi-

aalisen median vertaistukiryhmassa oli mahdollista tarjota vain Facebookin kayttojarjes-
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telman sallimissa rajoissa. Sairaanhoitajalla on salassapitovelvollisuus myds sosiaali-
sessa mediassa (Laki terveydenhuollon ammattihenkildista 559/1994 § 17), mutta ulkoi-
sen toimijan, kuten Facebookin, tietosuojaa ei voida taata. Vertaistukiryhmassa kasitel-
tavat asiat olivat hyvinkin henkilékohtaisia, joten tama oli eettisesti harmaata aluetta. Fa-
cebook toi vertaistoiminnan lahelle ihmisté ja poisti valimatkat, mutta heratti myos kysy-
myksia tietoturvasta ja todellisesta anonymiteetin mahdollisuudesta. Oikeudenmukaisen
ja turvallisen yhteisén toteutumista mahdollistivat Alkuvaiheen Parkinson-omaisten ver-
taistukiryhman sisalla yhteiset pelisaannot. Yksityisyyden suoja pyrittiin takaamaan osal-
listujien osalta kehottamalla pitamaan vertaistukiryhman asiat luottamuksellisina ja ver-

taistukiryhman sisalla.

6.3 Luotettavuus

Alkukartoitusta jaettiin Parkinsonin tautiin liittyvilla verkkosivustoilla, ja kenen tahansa
verkkosivustolla vierailijan oli mahdollista vastata siihen (Vehkalahti 2008: 45—-47; Vilkka
2005: 167). Alkukartoituskyselya jaettiin suomenkielisilla Parkinson-aiheisilla verkkosi-
vuilla, joten voitiin olettaa, etta vastaajilla on vahintaan kohtuullinen suomen kielen taito,
eika kielimuuri todennakdisesti tuottanut ongelmia. Vastaajat saattoivat edustaa motivoi-
tuneempaa ainesta, kuin ne, jotka eivat halunneet vastata. (Vehkalahti 2008: 45-47;
Vilkka 2005: 167.) Alkukartoituksessa kysyttiin, mitka aiheet koettiin tarkeiksi kasitella
Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukirynméssa ja se tuotti tahan kysymykseen

vastaukset. Alkukartoituksella ei haettu yleistettavyytta.

Vertaistukiryhmén intervention luotettavuutta saattaa heikentdé se, ettei alkukartoituk-
seen, Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukirynmaan ja palautteen antamiseen
osallistuneita voitu varmuudella tunnistaa alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavien
omaisiksi. Kehitystydn prosessin lopussa toteutettu palautekysely kerdsi mielipiteen-
omaista tietoa vertaistukiryhmén toteutumisesta. Palautekyselya ei voida pitaa erityisen
luotettavana, koska kerdamiseen kaytettya lomaketta ei ollut validoitu. Palautekysely
tuotti mielipiteenomaiset vastaukset Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhméan
osallistujien kokemuksista vertaistuen ja hyodyllisen tiedon saamisessa seka informatii-
visten keskustelunavausten hyddyllisyydestd. Palautetta vertaistukiryhméasta keratessa
oletettiin jokaisen vastaajan olevan vertaistukiryhm&&n osallistunut henkilo, koska pa-
lautelinkki oli nahtavilla vain asetuksiltaan suljetussa ja salaisessa Alkuvaiheen Parkin-

son-omaisten vertaistukirynmassa Facebookissa. Vertaistukiryhmé& oli suomenkielinen,
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joten oletettiin, ettei vertaistukiryhman paatteeksi kerattyyn palautteen antamiseen vai-
kuttanut kielimuuri. Alkukartoituksen, intervention ja palautteen luotettavuutta voi heiken-
taa toteuttajan ensikertalaisuus kyselyn muodostajana seka kehittdjana ja ndin mahdol-

liset tiedon puutteista johtuvat tahattomat epakohdat.

7 Pohdinta

Tassa luvussa tarkastellaan kehitystyon tuloksena syntynytta alkukartoitusta, Alkuvai-
heen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman toteutumista, vertaistukiryhman palautetta,
pohditaan kehitystydn onnistumista, esitellddn jatkokehitysehdotuksia seka kerrotaan

opinnaytetyon tulosten hyédyntamisesta.

7.1 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetydn tarkoituksena oli kehittda informatiivinen Facebook-vertaistukiryhméa al-
kuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisille. Heikko signaali tarpeesta alku-
vaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneen omaisen tiedolle ja tuelle ilmeni innovaatio pro-
jektin omaisten vertaistukiryhmasta. Heikoista signaaleista voi kehittya tulevaisuudessa
megatrendeja. (Ojasalo ym. 2009: 83.) Kehitystyolla pyrittiin vastaamaan omaisten suun-
nalta herdnneeseen tarpeeseen ja edistaa omaisen terveyttd, kuten nayttdon perustuvan
toiminnan periaatteet edellyttavéat. Nayttoon perustuvassa toimissa vaikuttavat kokemus-
tieto, tieto toimintaymparistdsta, resursseista ja asiakkaan tieto hanen elaméntilantees-
taan seka omista resursseistaan, naita hyodyntamalla saadaan aikaan paras mahdolli-
nen ratkaisu. Ei olisi eettisesti hyvaksyttavaa asettaa omaista alttiiksi toimenpiteille, joi-
den hybddyttomyydesta on tietoa. (Hotus 2018.) Teoriapohjaa rakentaessa selvisi, etta
muiden potilasryhmien kohdalla verkkovertaistukea seké ohjausta on tutkittu ja tulokset
ovat olleet rohkaisevia (Kosonen 2003; Kytdharju 2003; Loukiainen 2014; Lunnela 2010;
Vieruaho ym. 2016; Viiala ym. 2010).

Sosiaalisen median mahdollisuuksia alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden
omaisten vertaistuen ja tiedon mahdollistajana ei tiedet& olevan ennen pilotoitu, eikd sen
toteuttamiseksi ole tiedossa olevia malleja kaytettavissa. Kuitenkin oli eettisesti ja nayt-
toon perustuvasti hyvaksyttava ja toteutuskelpoinen ratkaisu pilotoida sosiaalisen me-
dian mahdollisuuksia vertaistuen ja tiedon kanavana myds alkuvaiheen Parkinsonin tau-

tia sairastavat omaiset kohderyhmana. (Hotus 2018.) Vertaistukiryhma oli perusteltua
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toteuttaa juuri Facebookissa, koska se on eniten kaytetty sosiaalisen median palvelu
taysi-ikaisten suomalaisten keskuudessa (Ponka 2016). Kayttokelpoiseksi ideaksi pilo-
toida katsotaan kaytannollinen ja mahdollinen projekti, niin kulttuurillisesti, taloudellisesti,
fyysisesti ja omassa kontekstissaan. Facebookin tarjoama sosiaalisen median alusta ja
omaisten olemassa olevat profiilit palvelussa muodostivat toimivan toteutusympariston
vertaistuen toteutumiselle. Vertaistukiryhma soveltui sosiaalisen median kayttéjien kult-
tuurilliseen kontekstiin, silla siella toteutuivat samankaltaiset saannot, kuin muuallakin
sosiaalisen median ymparistdissa on. Merkityksellisen ja vaikuttavan vertaistukiryh-
masta tekee sen kayttgjien kokemukset ryhman hyodyllisyydesta. (Pearson ym. 2005:
207 -215.)

Omaisten tiedontarpeisiin vastaaminen onnistui kysymalla alkukartoituksessa Alkuvai-
heen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman loppukayttajiltd, mitd he kokevat tarkeaksi
kasitella vertaistukiryhmassa. Alkukartoituksesta nousivat keskustenavausten aiheet Al-
kuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmaan. (Liite 3). Toisin kuin aiemmassa tut-
kimuksessa, tietoa etuuksista ja palveluista ei kaivattu tassa vertaistukiryhmassa alku-

kartoituksen perusteella (Haapaniemi ym. 2005: 312—-322).

Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmaa yllapidettiin Facebookissa neljan vii-
kon ajan. Keskustelu oli vertaistukiryhman alussa aktiivisempaa, vertaistukiryhman lo-
pussa samat aktiiviset kayttdjan padasiassa kommentoivat toisilleen tukea antaen. Kom-
mentit olivat pitkid ja henkilokohtaisia. Tasta voidaan paatella, etta aktiivisten kayttajien
ryhmaytyminen onnistui, vaikka taustalla olikin passiivisia vertaistukiryhman jasenia.
Passiivisten vertaistukiryhmalaisten olemassaolo oli ennustettavissa ja verkkoyhtei-

s6issé normaalistikin esiintyva ilmio (Nielsen 2006).

Vertaistukiryhmé&n informatiivisen materiaalin tavoitteena oli toimia mahdollisena oppimi-
sen vélineenad omaisille. Oppimista ja oppimateriaalia ei voi erottaa toisistaan. Digitaali-
nen media tarjoaa uusia mahdollisuuksia oppimisen tueksi. Keskustelunavausten infor-
matiivinen sisaltd oli luonteeltaan teemakokonaisuuden kaltainen, se sisélsi tekstia ja
tehtavia. Tehtaviksi voidaan katsoa keskustelua herattdmaan tarkoitetut itsereflektioky-
symykset. Oppimisen periaatteita ovat esimerkiksi yhteisoéllisyyden ja yhteisén tydsken-
telyn tukeminen, johon Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmall& pyrittiin. Tie-
toa valitettiin valmiina ja lisatietolinkkeineen, mutta myés vertaistukiryhmalaiset tuottivat

tietoa ja jakoivat lisédtiedon lahteitd. Ajattelun aktiivisuutta katsottiin tapahtuvaksi, kun
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omaiset vertailivat kokemuksiaan ja tietojaan vertaistukiryhmassa. Keskustelunavaus-
materiaaliin liitettyjen kysymysten oli tarkoitus tarjota omaisille tarpeeksi avoin, mutta
itsereflektioon tahtddva pohtimisen mahdollisuus omista voimavaroista, tiedosta, val-
miuksista ja haasteista. Pedagoginen laatu edellyttda e-materiaaleissa helppoa kaytet-
tavyytta, eika vertaistukiryhman materiaalien kayttaminen vaatinut enempaa kayttokoke-

musta tai taitoa, kuin normaali Facebookin kayttaminenkaan. (Edu 2012.)

Keskustelunavausten informatiivisten osien kaytettavyys huomiotiin kappalejaoilla, joka
sai toteutuneet keskustelunavausten alustukset nayttamaan hyvilta tietokoneen naytolla,
mutta kaytettavyyden kannalta valiotsikointi olisi voinut auttaa Alkuvaiheen Parkinson-
omaisten vertaistukiryhmaa matkapuhelimen naytolta tai tabletilta seuraavia seké hel-
pottaa omaiselle oleellisen tiedon I6ytymista nopeasti silméillen. Tietoteknisien ongel-
mien tueksi vertaistukiryhmaan oli luotu ohjekansio ohjeineen. (Opetushallitus 2006: 18—
20.) Esteettoman oppimateriaalin laatukriteerit edellyttévat, etta oppimateriaali on tasa-
vertaisesti saatavilla kaikille ulkoisista tai siséisista tekijoista riippumatta (Opetushallitus
2006: 22-23). Keskustelunavausten tuotannolliset laatukriteerit toteutuvat, kun materi-
aali on tuotettu hallitusti seka suunnitelmallisesti, sen koostamiseen vaikuttavat asiat on
dokumentoitu ja sopimukset kehitystydsta ovat kirjallisia. Laatukriteereiden toteutumista
vahvistaa, kun keskustelunavausten materiaali vastaa loppukayttdjan tarpeeseen, joka
selvitettiin alkukartoituksen avulla ja tavoitteisiin padsemista arvioitiin. (Opetushallitus
2006: 25.)

Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmaa arvioitiin palautteen perusteella. Pa-
lautekyselyyn vastasi 11 ryhmalaista 27 omaisen vertaistukiryhmasta. Alkuvaiheen Par-
kinson-omaisten vertaistukiryhmésta omaiset saivat itselleen hyodyllista tietoa ja vertais-
tukea. Enemmist6é ryhmalaisista sai vahintddn melko paljon hyddyllista tietoa (72 %) ja
valtaosa koki saavansa vahintdan melko paljon vertaistukea (80 %). Vertaistukea saa-
neiden ryhmalaisten maara yllatti, koska aktiivisiin osallistujiin lukuja verrattaessa voi-
daan paatella, etteivat ainoastaan aktiivinen keskusteluun osallistuminen tuota vertais-
tuen kokemusta. Vertaistukiryhmé@n palautteesta selvisi, ettd moni koki saavansa ver-
taistukea, vaikka kaikki eivat osallistuneet keskusteluihin. Tama tukee aiempaa tietoa,
jonka mukaan on todettu, etta vaikka vertaistukiryhméssa henkil6 ei osallistuisi keskus-
teluun, han voi saada vertaistukea (Laimio — Karnell 2010: 18-19). Kaikki informatiiviset
keskustelunavaukset koettiin yli keksiarvon hyodyllisiksi asteikolla 1-4; ei lainkaan hyo-

dyllinen — erittain paljon hyddyllinen. Yhtéakaan keskustelunavausta ei pidetty ei-lainkaan
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hyddyllisena. Eniten hy6tya koettiin keskustelunavauksista Sairauden vaikutus parisuh-

teeseen ja kommunikointi seka Henkinen hyvinvointi ja omat voimavarat. (Vrt. liite 5.)

Palautteessa kysyttiin vertaistukiryhmalaisiltda myos vapaata sanallista arviota, risuja ja
ruusuja Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmasta. Suljettua vertaistukiryh-
maa pidettiin hyvana paikkana jakaa kokemuksia ja keskustelunavausten laajuudesta
seka lisatietolinkeista pidettiin. Alkukartoituksen tavoite tuoda tulosten hy6ty loppukéyt-
tajille naytti toteutuvan. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman kayttgjien
kokeman hyodyn ja positiivisen palautteen perusteella voidaan vetaa johtop&éatds, etta
sosiaalisen median vertaistukitoiminnasta on mahdollista hyotya vertaistuen mahdollis-
tajana ja tiedon kanavana. Sosiaalisen median tarjoamia mahdollisuuksia kannattaa
hyddyntaa jatkossakin. Mikéli samassa tilanteessa olevien kesken on mahdollista muo-
dostaa toimivia vuorovaikutussuhteita jo omaisten sairauden varhaisessa vaiheessa,
ehka sairauden myéhemman vaiheen yksinaisyyden tunteet eivat vaikuta niin negatiivi-
sesti omaiseen. Toteutuneen vertaistukiryhmén palaute vahvistaa kasitystd, jonka mu-
kaan vertaistukirynmét ovat arvokas resurssi omaisten jaksamisesta huolehtimisessa
(Thomas — Sweetnam 2002: 30). Vertaistukiryhmia tarvitaan mahdollisimman monen
saataville ja hyddynnettavaksi. Mallit verkkovertaistuen toteuttamiseksi voisivat olla hy6-
dyksi, jotta mahdollisimman monen tarpeisiin olisi mahdollista vastata (Myllymaa 2010:
87-88).

Kehityskohteita tdssa opinnaytetydssa ilmeni perusteellisemman vertaistukiryhman tu-
tustumisvaiheeseen panostamisen tarve, keskustelunavausten valiotsikointi ja silmaily-
ystavalliseksi muodostaminen. Vertaistukiryhma olisi saattanut hyotya ajoittaisista kevy-
emmistakin keskustelunaiheista tutustumis- ja ryhmaytymismielessa. Perinteisessé vuo-
rovaikutuksessa ihmiset saattavat jakaa arvoja seka kiinnostuksen kohteita ja nain ysta-
vystya. Virtuaalisessa ymparistossa ihmiset hakeutuvat paikkoihin, joissa heita kiinnos-
tavista asioista keskustellaan, joka helpottaa yhteyden syntymistéa vertaisten ihmisten
vdlille. (Rheingold 2000: 11.) Ihmiset tekevat virtuaaliyhteistissa usein samankaltaisia
asioita kuin elamassa yleensa, he muodostavat tunnesiteité ja suhteita, erona on vain
fyysisen nadkoékulman puuttuminen (Kosonen 2003: 8). Vertaistukiryhman toiminnassa oli
nahtavilla ryhmaytymistéa aktiivisten kayttajien kesken, vaikka sosiaalinen vuorovaikutus
todentuikin vain tekstin valityksellda. Keskustelunavausten muodostamisessa kannattaa
seuraavissa projekteissa hyddyntda viestinnan ja aidinkielen opettajien osaamista. Tu-
levaisuudessa tuotettavaa tekstia olisi hyva testata kohderyhmaan kuuluvilla henkil6illa

ja pyytada heidan kommenttinsa siita (Vilkka — Airaksinen 2003: 156).
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Halukkaiden omaisten esteetbn paadsy vertaistuen pariin voi parhaassa tapauksessa
vahvistaa voimavaroja ja ennaltaehkaista lilan suureksi paisuvaa koettua stressia muut-
tuvassa elamantilanteessa. Suuri koettu stressi vaiheessa, jossa Parkinsonin tautiin sai-
rastuneen omainen on jo omaishoitaja, on liitetty muun muassa korkeaan sairastavuu-
teen ja kuolleisuuteen (Schulz — Beach 1999: 2215-2219). Vertaistukiryhmalaisten kom-
menteissa oli havaittavissa omaisten tuomana teemana stressin kokemus tilanteesta,
vaikka alkukartoituksessa stressin kasittelyn tarkeaksi kokeminen ei aiheena noussut
vastauksista. Stressin, stressin kasittelyn, hyvinvoinnin ja jaksamisen yhteytta kasitel-
l[&an useissa tutkimuksissa (Campo ym. 2010: 55—-64; D’Angelo ym. 2009: 172-174;
Thomas — Sweetnam 2002: 27-31; Kinnunen — Hakkinen 2017: 5-7). Tulevaisuudessa
omaishoitajaksi ryhtyvat omaiset nayttelevat tarkeda roolia hoidon tuloksellisuudessa ja
laadussa (Lageman ym. 2015: 197-201), siksi potentiaalisten omaishoitajien kykyja voi
olla hyodyllistéa tukea jo ennen omaishoitotilanteen syntya (Abendroth ym. 2014: 48-54).
lIman omaishoitajia pitkdaikaisten sairauksien hoitokustannukset olisivat 2,7 miljardia
suuremmat (Kela 2014), joten omaisten tukeminen voi tuottaa yksilon hyotyjen lisaksi
my0s kansantaloudellista hyotya. Mikali kustannusjakauman nouseva suunta ja vaeston
tarvitsemien palveluiden maaran kasvu odotetusti jatkuvat, Suomen taloudella on haas-
teita pysya perassa (STM 2017: 31). Vaeston ikaantymisen myo6ta vaatimukset tuelle ja
kotona parjaamiselle kasvavat (STM 2014; Laki ikd&antyneen vaestdn toimintakyvyn tu-
kemisesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012 § 5). Digitalisoitumi-
sen potentiaali kannattaa hyddyntaa ja se voikin vastata joihinkin haasteisiin toimintaky-
vyn tukemisessa ja terveyserojen kaventamisessa tulevaisuudessa (Helve ym. 2015:
2003-2008; Ahtiainen — Auranne 2007: 9-10).

7.2 Jatkokehitysehdotukset ja tulosten hyddyntaminen

Kehitystyon tuloksina syntyi Facebook-vertaistukirynma alkuvaiheen Parkinsonin tautia
sairastavien omaisille, yhteensa yhdeksan keskustelunavauksen alustukset, rapotti opin-
naytetyon kulusta, diaesitys, posteri ja artikkeli tuloksista. Opinnaytety®d oli onnistunut
pilotti, jonka avulla selvitettiin, onko alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden mah-
dollista hyotya sosiaalisen median vertaistukitoiminnasta. Tulokset kehitystydsta olivat
rohkaisevia ja vaikuttaa, ettd myos sosiaalisessa mediassa vertaistukiryhmista voidaan
kokea hyotyd, saada tietoa ja vertaistukea. Kehitystyon tuloksia on mahdollisuus hyo-

dyntéd&a monin tavoin (kuvio 4).
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- © Vertaistuen
mahdollisuudet sosiaalisessa mediassa

»Alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavien omaisten
tiedontarpeiden selvittely olemassa olevien ryhmien
osallistujien avulla.

»Opiskelijoiden koostamien materiaalien “testaaminen”
olemassa olevissa ryhmissa.

»Vertaisohjaajien rekrytointi ja opastus vertaistukiryhman
yllapitoon Facebookissa.

Kuvio 4. Jatkokehitysehdotukset opinnaytetyon tuloksille.

Kaytannossa positiiviset tulokset Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhméasta
ja verkkovertaistuen tutkimuksista osoittavat, ettd sosiaalisen median mahdollisuuksia
kannattaa hyddyntaa ja pilotoida laajemminkin muissa sairausryhmissa ja myds muiden
sairausryhmien omaisille. Vertaistukitoiminta verkon vélityksella ei vie kovin paljoa voi-
mavaroja hyotyyn verrattuna, joten sairauden eri vaiheiden omaisille olisi hyddyllista olla
omat ryhmansa, jotta vertaistuki toteutuisi ideaalilla tavalla samassa tilanteessa olevien
kesken. Tama opinndytetydn hedelmana syntynytta vertaistukiryhméé voi mydhemmin
hyddyntaa vertaistukiryhmalaisten luvalla kehittéessa ja testatessa alkuvaiheen Parkin-
sonin tautiin sairastuneiden omaisille kehitettavaa materiaalia, mahdollista uutta keskus-

telunavaussisaltoa tai opasmateriaalia.

Kehitystyon raporttia ja alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden vertaistukiryhman
keskustelunavausmateriaaleja voidaan hyodyntéd alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sai-
rastuneiden omaisille tehtavan ensitieto-oppaan kehittdmisen tukena. Oppaan kehitté-
misessa kannattaa huomioida terveyslahtoisyys. Oppaassa olisi hyva kayda lapi pelkan
omaisen sairauden piirteiden liséksi, miten sairaus ja sairauden kriisi vaikuttavat sosiaa-
liseen kanssakaymiseen seka stressin kasittelyn ulottuvuudet, sitéa vahvistavat ja heiken-
tavat tekijat. Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhmassa pidettiin lisatietolink-
keja hyodyllising, ja verkossa saatavilla oleva opas mahdollistaisi niiden kaytén. Parkin-
sonin taudin alkuvaiheessa omaiset tarvitsevat tietoa ja tiedontarve vaikuttaa eroavan
Parkinsonin tautia pidempéén sairastaneiden tiedontarpeista, joita opinnéytetyéhon joh-
taneen innovaatioprojektin vertaistukiryhmassa kasiteltiin (Hyyrylainen ym. 2017).

Kliinisessa tydssa tietoa sosiaalisen median vertaistuen mahdollisuuksista voidaan hyo-
dyntéda ohjaamalla potilaita, sairastuneita ja heidan omaisiaan sosiaalisen median ver-
taistuen pariin, mikali sopiva vertaistukirynmé on olemassa. Kolmannen sektorien jarjes-

tdjen johtamisen kannalta kannattaa huomioida resurssien kohdentamisena sosiaalisen
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median mahdollisuuksien hytdyntamiseen tiedon ja vertaistuen valittdjana, esimerkiksi
henkilostévoimavarojen osoittamisella aiheeseen liittyvien opiskelijaprojektien ohjaami-
seen. Alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisten vertaistukiryhméa on ke-
hitystyon lopulla kypsyysvaiheessa ja aloitti itsenédisen toimintansa (Preece 2000: 206).
Taman ja vastaavien hyotya omaisille tuottavien sosiaalisen median vertaistukiryhmien
vapaaehtoisten vertaisohjaajien tukeminen seka kouluttaminen voisi hyddyttaa vertais-
tukiryhmiin osallistuvia. Sosiaali- ja terveysalan opetuksessa olisi hyva huomioida digi-
talisaatio tulevaisuuden trendind (Ahtiainen — Auranne 2007: 9-10), tukea ja opastaa
opiskelijoita sen mahdollisuuksien ammatilliseen hyddyntamiseen. Sosiaalisen median
vertaistukiryhmien mahdollisuuksia kannattaa jatkossa hyddyntdd esimerkiksi korkea-
kouluopiskelijavoimavaroin tai kouluttamalla vapaaehtoisia vertaistukitoimintaan ver-

kossa. Kehittmistydssa omaisten tarpeiden kuuntelu ja esiin tulevien tarpeiden huomi-

ointi kannattaa, jotta omaisille tarjottavista palveluista voi saada tarpeisiin vastaavia
(Thomas — Sweetnam 2002: 30).

Keskustelunavausten sisalloksi
koottu tieto

» Opas alkuvaiheen Parkinsonin
tautiin sairastuneiden omaisille
AMK-opinnaytetyéna
mahdollisesti séhkoisessa

Kuvio 5. Kehitystyon tulosten hyédyntaminen.

Kehitystyon tulokset esiteltin Suomen Parkinson-liitolle Skype-kokouksen valityksella
loppukevaalla 2018. Skype-kokouksessa olivat lasnd Suomen Parkinson-liiton yhteys-
henkild, toiminnanjohtaja, Suomen eri alueiden jarjestdsuunnittelijoita ja Metropolia Am-
mattikorkeakoulun yliopettaja. Yliopettaja avasi kokouksen kertomalla aiemmin Parkin-
sonin tautiin sairastuneiden omaisten aiheista tehdyistd opinnaytetoista, jonka jalkeen
toteuttaja esitti opinnéytetyon tuloksineen tiivistetysti diasarjan avulla. Diat lahetettiin
pyynndstd Suomen Parkinson-liiton osapuolille jatkokaytt6a varten. Toteuttaja esitti jat-
kokehitysehdotuksia, joista keskusteltiin.
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Paallimmaisiksi nousivat sosiaalisen median vertaistuen mahdollisuuksien hyédyntami-
nen opiskelijavoimavaroin my6s vaikeammin tavoitettaville omaisille, jotka eivat kuulu
Suomen Parkinson-liittoon ja nain ollen ole liiton viestimien tavoitettavissa. Keskustelua
kaytiin nykyisten ja tulevien sosiaalisen median vertaisohjaajien tukemisesta, koulutta-
misesta ja tyokalujen tarjoamisesta verkkovertaistukiryhmien yllapitoon. Keskusteltiin
my0Os oppaasta alkuvaiheen Parkinsonin tautiin sairastuneiden omaisille vertaistukiryh-
man hyviksi todettuja keskustelunavauksia mukaillen. Sosiaalisen median olemassa ole-
vien vertaistukiryhmien tietoja aletaan jakaa Suomen Parkinson-liittoon verkkosivuilla.
Suomen Parkinson-liiton seuraavassa toimintasuunnitelmassa voidaan huomioida ta-
man ja aiempien opinnaytetdiden tulosten pohjalta p&atettavien suunnitelmien resurs-
sointi. Parkinsonin tautia sairastavien omaisten ja sosiaalisen median projekteja tullaan
tarjoamaan AMK:n ja ylemm&n AMK:n innovaatioprojekteiksi ja opinnaytetdiksi. Raport-
tia opinnaytetydstd Suomen Parkinson-liitto kayttaa sopivaksi katsomallaan tavalla sosi-
aalisen median vertaistukimahdollisuuksien hyédyntamiseen ja kehittdmiseen omaisten
hyvaksi. Sosiaalisen median potentiaalia vertaistuen mahdollistajana koettiin tarpeel-
liseksi tuoda Suomen Parkinson-liiton jasenten tietoon, joten opinnaytetydn toteuttaja

teki opinnaytetyon tuloksista artikkelin Parkinson-Postia-lehden 2018 keséanumeroon.
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Alkukartoituslomake

Esitietokysymys Vastausvaihtoehdot

Sukupuoli? Nainen / mies / en halua vastata
Kuinka monta vuotta laheisenne on sairastanut Alle 3 vuotta / 3-7 vuotta / yli 7 vuotta
Parkinsonin tautia?

Alla on lueteltu Parkinsonin taudin kohdalla esille tulevia aiheita. Vastatkaa, kuinka tarkeiksi
koette, ettd seuraavia asioita kasitelldaan Parkinsonin tautiin vastasairastuneiden omaisten
vertaistukiryhméssa Facebookissa. Lopuksi vastatkaa omin sanoin, jaiko jokin tarkea
keskustelunaihe puuttumaan ja mita toivotte tulevalta vertaistukiryhmalta.

Valitkaa mielipidettdnne vastaava ruutu sopiva asteikon mukaan.

1 = ei lainkaan tarkea 4 = melko tarkeaa
2 = ei kovin tarkeaa 5 = erittdin tarkeaa
3 = neutraali
Kysymyksen Kysymys Vastausvaihtoehdot
numero
Teema 1 Parkinsonin taudista
1 Elédmaéan pitkdaikaissairauden kanssa 1-5 vaihtoehdot
sopeutuminen
2 Miké on Parkinsonin tauti ja oireet? 1-5 vaihtoehdot
3 Misté saan tietoa? 1-5 vaihtoehdot
4 Liikunnan merkitys 1-5 vaihtoehdot
5 Ravitsemuksen merkitys 1-5 vaihtoehdot
6 Kipu 1-5 vaihtoehdot
7 Laakitys 1-5 vaihtoehdot
Teema 2 Arki, parisuhde ja Parkinson
8 Arjessa selviytyminen 1-5 vaihtoehdot
9 Kaytannén neuvoja arkeen 1-5 vaihtoehdot
10 Sairauden vaikutus parisuhteeseen ja 1-5 vaihtoehdot
hyvé kommunikointi
" Seksuaalisuus ja Parkinson 1-5 vaihtoehdot
Teema 3 Kaytannon asiat
12 Sosiaalietuudet 1-5 vaihtoehdot
13 Sopeutumisvalmennuskurssit 1-5 vaihtoehdot
14 Omaishoitajuus 1-5 vaihtoehdot
15 Tulevaisuuteen varautuminen 1-5 vaihtoehdot
Teema 4 Omasta hyvinvoinnista
huolehtiminen
16 Oma jaksaminen 1-5 vaihtoehdot
17 Henkinen hyvinvointi ja omat voimavarat 1-5 vaihtoehdot
18 Sosiaalisten suhteiden tarkeys 1-5 vaihtoehdot
19 Vertaistuki ja kokemusten jakaminen 1-5 vaihtoehdot
20 Stressin hallinta 1-5 vaihtoehdot
21 Negatiiviset tunteet 1-5 vaihtoehdot
Lopuksi Avoimet vastaukset
22 Jaiko listasta puuttumaan jokin tarkea Avoin tekstivastaus
osa-alue? Mika?
23 Mita toivot vasta sairastuneen Avoin tekstivastaus

vertaistukiryhméita?
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Alkukartoituksen tulokset

Taulukko 7. Mahdolliset keskustelunaiheet, jotka koettiin erittéin tarkeiksi. Prosentti kuvaa erit-
tain tarkeaksi kokemista. Vastaukset Likert-asteikolla 1-5; 1 tarkoittaen ei lainkaan
tarkeda ja 5 tarkoittaen erittain tarkead. Keskimmainen vaihtoehto 3 oli neutraali;

en osaa sanoa. (n = 24).

Keskustelun aihe Koettiin erittdin tarkedksi

1. Vertaistuki ja kokemusten jakaminen 793 %
2. Oma jaksaminen 714%
3. Elama&an pitkaaikaissairauden kanssa 71.4%
sopeutuminen

4, Mista saa tietoa? 69,0 %
5. Sairauden vaikutus parisuhteeseen ja hyva 69,0 %
kommunikointi

6. Tulevaisuuteen varautuminen 69,0 %
7. Henkinen hyvinvointi ja omat voimavarat 67,9 %
8. Kaytdnndn neuvoja arkeen 67,9 %
9. Laakitys 62,1%
10. Ravitsemuksen merkitys 62,1%
11. Sosiaalisten suhteiden tarkeys 62,1%
12. Negatiiviset tunteet 60,7 %
13. Sopeutumisvalmennuskurssit 58,6 %
14. Arjessa selviytyminen 571 %
15. Liikunnan merkitys 51,7 %
16. Mika on Parkinsonin tauti ja oireet 50 %
17. Stressin hallinta 50 %
18. Kipu 46,4 %
19. Sosiaalietuudet 448 %
20. Omaishoitajuus 429%

21. Seksuaalisuus ja Parkinson 28,6 %
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Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman palautelomake

Palautekyselyssé on vaittamia "Alkuvaiheen Parkinson-omaisten” vertaistukiryhmasta, joihin
pyydéan Teitd vastaamaan oman kokemuksenne mukaan. Ensimmaiset yhdeksan vaittamaa
koskevat keskustelunavausten hyddyllisyyttd omassa tilanteessanne. Mikali et ole tutustunut
keskustelunavaukseen, valitse “ei koske minua”. Kysymyksissa 10 - 11 kysytdan saitteko
ryhmasté tietoa ja vertaistukea. Lopuksi Teiltd pyydetdan vapaa sanallinen palaute.

Kysymys Vastausvaihtoehdot

1. Keskustelunavaus ”Sairastuminen
ja kriisi” oli minulle hyodyllinen.

2. Keskustelunavaus "Elamaa
pitkdaikaissairauden kanssa” oli
minulle hyédyllinen.

3. Keskustelunavaus ”"Mista saan
tietoa?” oli minulle hyédyllinen.

4, Keskustelunavaus “Sairauden
vaikutus parisuhteeseen ja hyva
kommunikointi” oli minulle
hyédyllinen.

5. Keskustelunavaus ”"Kaytannon
neuvoja arkeen” oli minulle
hyédyllinen.

6. Keskustelunavaus
”"Oma jaksaminen” oli minulle
hyédyllinen.

7. Keskustelunavaus
"Henkinen hyvinvointi ja omat
voimavarat” oli minulle hyddyllinen.

8. Keskustelunavaus
”Vertaistuki ja kokemusten
jakaminen” oli minulle hyédyllinen.

9. Keskustelunavaus
"Tulevaisuuteen varautuminen” oli
minulle hyddyllinen.

10. Sain ryhmasta itselleni
hyoédyllista tietoa.

11. Sain ryhmasta vertaistukea.
12. Risut, ruusut ja

kehittdmisehdotukset sosiaalisen
median vertaistukiryhmille.

1 =ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittdin paljon ( ) ei koske minua

1 =ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittdin paljon ( ) ei koske minua

1 = ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittain paljon ( ) ei koske minua

1 = ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittdin paljon ( ) ei koske minua

1 = ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittdin paljon ( ) ei koske minua

1 =ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittdin paljon ( ) ei koske minua

1 = ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittain paljon ( ) ei koske minua

1 =ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittdin paljon ( ) ei koske minua

1 = ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittain paljon ( ) ei koske minua

1 =ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittdin paljon ( ) ei koske minua

1 =ei lainkaan, 2 = ei kovin paljon, 3 = melko paljon,
4 = erittdin paljon ( ) ei koske minua

Vapaa tekstikentta

Kiitoksia vastaamisesta!
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Alkuvaiheen Parkinson-omaisten vertaistukiryhman palautteen tulokset

Sai itselleen hyodyllista tietoa
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