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VERTAISTUKEA SOMESSA

— Sairauksiin liittyva vertaistukiviestinta Facebookissa, Instagramissa ja
Twitterisséa

Téassa opinnaytetydssa tutkitaan, millaisena alustana sosiaalisen median palvelut Facebook,
Instagram ja Twitter toimivat sairauksiin liittyvalle vertaistukiviestinnalle. Lisaksi opinnaytetydssa
selvitetddn, mita sosiaalisen median mahdollistama vertaistuki merkitsee sitd hyoddyntavalle
henkildlle.

Opinnaytety6 toteutettiin laadullisena tutkimuksena, johon haastateltiin viittéd sosiaalista mediaa
vertaistuellisesti hyodyntavaa henkilda. Lisaksi tutkimuksessa perehdyttiin aiempiin aiheesta
tehtyihin tutkimuksiin sekd muihin kirjallisuuslahteisiin ja havainnoitiin sosiaalisessa mediassa
iimenevaa vertaistukiviestintaa.

Tutkimustulosten perusteella Facebookissa, Instagramissa ja Twitterissd ilmenee toisiinsa
nahden hyvin eri tyylista vertaistukiviestintdd. Facebookin suosio pohjautuu vertaistukiryhmiin ja
-sivuihin, joissa keskustelua kdaydaan perinteiseen tyyliin. Instagramissa kuvat ja kuvateksteihin
merkityt hashtagit puhuvat puolestaan, mutta myds mahdollisuus kansainvéliseen
kommunikointiin avaa uusia mahdollisuuksia vertaistuen saralla. Twitterissa keskustelun séavy on
kantaaottavampaa ja tuntemuksia puretaan esimerkiksi artikkeli- ja uutisjakojen kautta.

Vertaistuellisesti Facebookia, Instagramia ja Twitteria kaytetdan kuitenkin samasta syysta. Ne
ovat nopeita ja helppoja kayttaa, kun tavoitteena on tiedon jakaminen. Myds puhdas tarve tuen
ja avun antamiselle seka saamiselle motivoi kertomaan omista kokemuksista sosiaalisessa
mediassa.

Tutkimuksen mukaan sosiaalisen median mahdollistamalla vertaistuella on valtava merkitys sita
hyodyntavalle henkildlle, silla somen avulla voi [6ytaa ympérillensa jopa korvaamattomia ihmisia,
joita ei muuten ikina kohtaisi. Huolta vertaistukijoiden keskuudessa heréttaa kuitenkin se, etta
pahimmassa tapauksessa kokemustieto saattaa sekoittua tutkimustietoon.  Siksi
lahdekriittisyyteen olisikin syyta kiinnittdd sosiaalisen median vertaistukikeskusteluissa erityista
huomiota.
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PEER SUPPORT AT SOCIAL MEDIA

— Peer-to-peer communication related to diseases in Facebook, Instagram and
Twitter

This thesis describes how the peer-to-peer communication appears in social media services
Facebook, Instagram and Twitter. In addition, the thesis research what the peer support provide
by social media means for the person who avails it.

The thesis was executed as a qualitative research and one important part of it was five person’s
interviews. In addition, the thesis was utilized previous researches and written sources and
observed peer-to-peer communication in social media.

According to the research results there is very different styles at peer-to-peer communication
between Facebook, Instagram and Twitter. Facebook’s popularity is based on peer support
groups and pages where the conversation takes place in a traditional style. In Instagram the
images and hashtags speak for themselves but also the chance to international peer-to-peer
communication opens new opportunities. At Twitter the tone of the conversation is more vigorous,
and feelings are vented for example through article releases.

Allin all, Facebook, Instagram and Twitter are used for peer-to-peer communication for the same
reason. These applications are quick and easy to use when the aim is sharing information. Also
the pure need to give and get support and assistance motivates to share personal experiences
at social media.

According to the study peer support enabled by social media is of enormous importance to the
people who utilizes it. Via social media the person can find around indispensable people who
would not otherwise meet. There is still a little concern among peer supporters because
sometimes the experience data can be mixed with research data. Therefore it would be really
important to pay attention to the source criticism in social media peer support discussions.
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1 JOHDANTO

Sairastuminen on ihmiselle paitsi fyysinen, myds psyykkinen koettelemus. Kun sairas-
tumme, havaitsemme sairauden tavallisesta poikkeavina oireina ja hakeudumme laéka-
riin, jossa yleensd saamme ensisijaisesti apua somaattisiin oireisimme. Yhta kattavaa
hoitoa ei kuitenkaan aina ole saatavilla henkildn psyykkisen hoidon, esimerkiksi vertais-
tuen, takaamiseksi. Nykypaivana sosiaalinen media onkin luonut vertaistukiviestinnalle
uudenlaisen muodon. Siin& missa vertaistukea haettiin aiemmin nettifoorumeilta tai eri-
laisten potilasjarjestdjen vertaistukiryhmista, tana paivana kaltaisiaan voi kohdata hel-

posti myds erilaisissa sosiaalisen median palveluissa.

Tutkin opinnaytetydssani sairauksiin liittyvaa vertaistukiviestintdad Facebookissa, In-
stagramissa ja Twitterissa. Nama kolme sosiaalisen median palvelua kuuluvat kiintedna
osana useiden suomalaisten arkeen; sovellukset kulkevat mukana alypuhelimessa ja
palveluita voi kayttaa tietokoneella. Yhteistpalvelu Facebook toimii alustana useille ver-
taistukiryhmille. Ryhmiin liittyminen on palvelun kayttajille ilmaista ja vaivatonta. Kuva-
palvelu Instagramin perustana toimivat puolestaan aihetunnisteet eli hashtagit. Niiden
avulla sovellus yhdistaa tietylla hashtagilla kuvansa merkinneet ja tietylla tunnisteella ku-
via etsivat ihmiset. Yhteis6- ja mikroblogipalvelu Twitter perustuu tekstipohjaisten vies-
tien, tviittien, voimaan. Sosiaalisen median mahdollistamien vertaistukiviestintdkanavien
suosio pohjautuu helppouden lisaksi reaaliaikaisuuteen. Esimerkiksi Facebookissa yh-
distyvat perinteisen, kasvokkain kokoontuvan vertaistukiryhmén ajatus omilla kasvoilla
ja nimelld kokemusten jakamisesta seka verkkokeskusteluiden spontaanius ja ajatto-

muus.

Tassa opinnaytetydssa selvitan havaintojeni, kirjallisten lahteideni seka tutkimushaastat-
teluideni perusteella potilaiden vélisen vertaistuen nykytilaa Facebookissa, In-
stagramissa ja Twitterissa. Kuulun itse Facebookissa muutamiin vertaistukiryhmiin ja sita
kautta olen seurannut ja osallistunut Facebookin vertaistukikeskusteluihin yli vuoden
ajan. Myos Instagramissa ilmenevésta vertaistukiviestinnasta minulta 16ytyy omakoh-
taista kokemusta, tasta kerron liséa tassa opinnaytetyéssa myohemmin. Twitterissa kay-
tavaa vertaistukiviestintda en itse ole aiemmin hyddyntéanyt, joten perehdyin sen nykyti-

laan tarkemmin vasta tata opinnaytety6ta tehdessani.
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Kaytan opinnaytetydssani kvalitatiivista eli laadullista lahestymistapaa, silla haastattelin
tutkimustani varten viittd sosiaalista mediaa vertaistuellisesti hyddyntavaa henkil6a. Ta-
voitteenani oli haastatteluiden myoéta selvittdd, mita mainitsemistani sosiaalisen median
palveluista haastateltavat kayttavat vertaistuellisesti ja missa maarin seka mita sosiaali-
sen median mahdollistama vertaistuki merkitsee sitd hyddyntavalle henkilélle. Kvalitatii-
viselle tutkimukselle tyypilliseen tapaan tarkastelen aineistoani siis kokonaisuutena, silla
tavoitteenani on pyrkid ymmartamaan tutkittavan ilmion laatua ja merkityksellisyytta (Ala-
suutari 2011, 38—-44; Kylma & Juvakka 2007, 26).
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2 VERTAISTUKIVIESTINTA SOSIAALISEN MEDIAN
PALVELUISSA

Vertaistuella tarkoitetaan omaehtoista kokemusten vaihtoa, jossa samankaltaisessa ela-
mantilanteessa olevat henkil6t tukevat toisiaan (Mielenterveystalo 2018). Kun ihminen
sairastuu, han haluaa kuulla, mita diagnoosi kaytanndssa tarkoittaa ja miten se vaikuttaa
jokapaivaiseen elamaan. Naista asioista saa tietysti tietoa hoitavalta taholta seka kirjal-
lisuudesta, mutta toisinaan potilaan voi olla helpompi omaksua asioita kohtalotoverin
kertomana. Vertaistuen ideana onkin se, ettd saman kokeneet voivat kertoa omia koke-
muksiaan sairaudesta selviytymisesta tai sairauden kanssa elamisesta. (Terveyskyla
2018.)

Saman taudin sairastaminen luo ihmisten valille yhteenkuuluvuuden tunnetta yli ika- ja
sukupuolirajojen. Siksi vertaistukeen yhdistyykin usein ajatus tasa-arvoisuudesta ja luot-
tamuksesta. Lisaksi kokemus kuulluksi ja ymmarretyksi tulemisesta korostuu helposti
vertaistukikeskusteluissa, silla vaikka jo puhumisella on terapeuttinen vaikutus, ymmar-
taminen vaatii vastaavanlaista kokemuspohjaa. Parhaimmassa tapauksessa netin ver-
taistukikeskusteluista voikin l6ytaa rinnalleen todella hyvia ystavia. (Salonen 2006, 206—
212))

Kasitteena vertaistuki litetaan yleensa radikaalisti muuttuneeseen elamantilanteeseen,
onnettomuuteen tai ongelmaan, ja sita kautta ammattiapuun. On kuitenkin hyva muistaa,
ettd vertaistuki ja ammattiapu eivat ole samoja asioita, vaikkakin ne voivat kulkea kasi
kédessa tukien toinen toistensa vaikutuksia (Huuskonen 2015). Vertaistuen avulla ihmi-
nen ymmartad paremmin menneisyyttaan, sitoutuu tiukemmin nykyhetkeen ja valmistau-

tuu tulevan kohtaamiseen (Mielenterveystalo 2018).

Sosiaalista mediaa koskevat tutkimustulokset muuttuvat koko ajan digimaailman kehit-
tyessa. Vuonna 2014 Tiina Loukiainen tutki Jyvaskylan ammattikorkeakoulun ylemman
AMK-tutkinnon opinnéytetydssaan sosiaalista mediaa munuaissairaan potilaan, potilaan
l&heisten seka vertaistukijoina toimivien koulutettujen henkildiden tukena. Loukiaisen tut-
kimuksessa kasitteelld "sosiaalinen media” tarkoitettiin Facebookia, Twitterid, keskuste-
lupalstoja, blogeja ja vertaisverkostoja. Loukiaisen tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa

verkkokyselyn ja yhden teemahaastattelun avulla tietoa munuaissairaiden potilaiden ja
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heidan laheistensa sosiaalisen median vertaistuen tarpeista ja toiveista seka kehittaa

niiden pohjalta Munuais- ja maksaliiton vertaistukitoimintaa.

Kyselyn tuloksista ilmeni, ettd suurin osa kyselyyn vastanneista ei kayttéanyt sosiaalista
mediaa vertaistuellisesti kevaalla 2014. Kuitenkin ne henkiltt, jotka kertoivat sita kaytta-
vansa, kokivat sen tarkeana kanavana. (Loukiainen 2014.) Neljassa vuodessa tietoisuus
sosiaalisen median palveluista ja niiden tarjoamista mahdollisuuksista on lisdantynyt pal-
jon, ja siksi pyrin tutkimuksellani selvittamaan, millaisena alustana sosiaalinen media toi-
mii tAna paivana vertaistukiviestinnalle. Lisdksi omassa tutkimuksessani tutkin Faceboo-
kin ja Twitterin liséksi kuvasovellus Instagramissa tapahtuvaa vertaistukiviestintaa. Vas-
taavaa Instagramin vertaistuellista merkitysta kasittelevaa tutkimusta en lahdeaineistoi-
hin perehtyessani loytanyt, silla Instagramin vertaistuellinen hyddyntaminen nayttaé ole-
van Suomessa viela varsin tuore ilmié. Suomen Diabetesliiton Inspis-verkkosivuston toi-
mittaja, Elina Viitanen, oli kuitenkin selvittdnyt tammikuussa 2018, mita sosiaalisen me-
dian vertaistuki merkitsee neljdlle diabetesaiheista Instagram-tilia yllapitavalle pohjois-
maalaiselle nuorelle. Artikkeliin haastateltujen nuorten mukaan Instagramin valttikort-
teina toimivat muun muassa humoristiset meemit, mahdollisuus elamé&nmakuisen ver-
taistuen jakamiseen, keskustelumahdollisuudet kommenttiosioissa ja yksityisviesteilla
seka kansainvalisyys. My6s sosiaalisen median tunnistamattomuus nousi esille mielek-

kdana mahdollisuutena. (Viitanen 2018.)

Olen havainnoinut Facebookissa ja Instagramissa ilmenevaa vertaistukiviestintaa yli
vuoden ajan omiin sairauksiini liittyvan vertaistuen osalta. Kun hieman vahingossa paa-
dyin kayttamaan sosiaalista mediaa vertaistuelliseen tarkoitukseen, huomasin, etta ky-
seessa on laajempi ilmid. Olen siis paatynyt tutkimusaiheeni aarelle henkilokohtaisista
syista, mutta huomattuani aiheen ajankohtaisuuden ja sen, ettei sité juurikaan ole Suo-
messa viela tutkittu, paatin itse perehtya siihen opinnaytetyoni muodossa. Instagramissa
ja Twitterissa kaytava vertaistukikeskustelu on paaosin julkisesti ndhtavilla ja siksi olen
voinut tutkia ilmi6ta kyseisten sosiaalisen median kanavien osalta esimerkiksi hashtag-
hakujen ja erilaisten hakusanojen avulla. Facebookissa vertaistukikeskusteluja kdaydaan
kaikille n&kyvien Facebook-sivujen lisaksi kuitenkin usein suljetuissa ryhmissa ja taman
vuoksi olen jo alusta alkaen perehtynyt tutkimuseettisiin ohjeisiin. Tutkimukseni taus-

toista ja eettisyydesté kerron lisdé luvussa 3.

Jo vuoden aikana tekemieni havaintojen mukaan sairauskokemusten ja neuvojen jaka-

minen on erittdin aktiivista Facebookissa ja vuosi vuodelta yhé aktiivisempaa In-
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stagramissa. Vuonna 2016 Naslund, Aschbrenner, Marsch ja Bartels tutkivat sosiaali-
sessa mediassa tapahtuvan vertaistukiviestinnan vaikutusta ihmisen mielenterveyteen.
Tutkimuksessa mainittiin sosiaalisen median kanaviksi Facebook, Twitter ja Youtube.
Tutkimuksessa selvisi, ettd vakavien mielenterveysongelmien kanssa kamppailevat ih-
miset ovat hydtyneet sosiaalisen median vertaistukiryhmien yhteenkuuluvuuden tun-
teesta ja muiden henkildiden tarinat ja kokemukset ovat auttaneet sairaudesta selviyty-
misessa. (Naslund ym. 2016, 113—-122.) Kyseinen tutkimus osoittaa, etté sosiaalisen me-
dian kanavissa tapahtuvasta vertaistukiviestinnasta on apua sitd hyoddyntaville henki-
1Gille.

Sosiaalisessa mediassa ilmeneva vertaistuki on siis aihe, joka on viime vuosina ollut
pinnalla. Tamé& huomattiin myds huhtikuussa 2018 jarjestetyilla Median ja viestinnan tut-
kimuksen paivilla, jossa kokoontui tydéryhma Vertaisena verkossa -aiheen ymparille. Tyo-
pajassa tutkimussuunnitelmastaan kertoivat muun muassa Espanjalaisen Rovira i Virgi-
lin yliopiston viestintatieteen laitokselta Anna Sendra seka Jordi Farré. Heidan tutkimuk-
sensa tarkoituksena on tarkastella sosiaalista mediaa sosiaalisen tuen teorian nakokul-
masta kroonisten sairauksien alalla. Tutkimuksen mydéta terveydenhuollon laitoksille on
tarkoitus esittdd suosituksia potilaiden kanssa viestimisen kehittdmiseen sosiaalisessa
mediassa. (Sendra & Farré 2018.) Senran ja Farrénin tutkimus tutkii siis aihetta tervey-
denhuollon ja potilaiden valisen viestinnan nakdkulmasta, kun taas omassa tutkimukses-

sani tutkin asiaa potilaiden valisen vertaistukiviestinnan nakdékulmasta.
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3 TUTKIMUKSEN TAUSTAT JA TOTEUTUS

Opinnaytetyoni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, silla pyrin tutkimukseni kautta
ymmartamaan sosiaalisessa mediassa ilmenevaa vertaistukiviestintaa ilmiéna ja sen
merkityksia kokonaisvaltaisesti (Kylma & Juvakka 2007, 26). Koska tavoitteenani on sel-
vittdd, millaisissa muodoissa vertaistukiviestintaa ilmenee Facebookissa, Instagramissa
ja Twitterisséd vuoden 2018 Suomessa seka mita sosiaalisen median vertaistuki merkit-
see sita hyodyntaville ihmisille, kuuluvat haastattelut olennaisena osana tutkimukseeni.
Haastattelin tutkimustani varten viitta esitietojeni mukaan ainakin jollain tavalla sosiaa-
lista mediaa vertaistuellisesti hytdyntavad henkildd. Haastateltavat valikoituivat siten,
ettd tormasin heihin sosiaalisen median vertaistukikeskusteluissa ja lahestyin heita
haastattelupyynnolla. Yhden haastateltavistani tapasin henkilokohtaisesti ja esitin ha-
nelle haastattelupyynndén myés kasvotusten.

Laadullisen tutkimusmenetelman avulla on mahdollista saada yksityiskohtaista, elaméan-
makuista ja laajaa tutkimustietoa, silla lukumaarallisesti suuren aineiston sijaan keskity-
taan kokemuksellisuuteen. Laadullisessa analyysissa johtolankoina ei siis voi pitaa tilas-
tollisia todennédkdisyyksia, silla lahtokohtana on ihminen ja sité kautta subjektiiviset mer-
kitykset. Yksildiden valiset eroavaisuudet ovat tarkeitd laadullisessa analyysissa, silla
niiden avulla on mahdollista hahmottaa kokonaiskuvaa siitd, mista jokin asia johtuu tai
mika tekee sen ymmarrettavaksi. Myds mahdolliseen ennalta oletettuun tietoon sarén
tekevéat "poikkeustapaukset” ovat tarkeitd ja mielenkiintoisia laadullisessa analyysissa,
silla ne pakottavat tutkijan kyseenalaistamaan ja pohtimaan alun hahmotelmaa ja yleis-
patevaksi maadriteltya saantéa uudelleen. (Alasuutari 2011, 38-54, 233; Kylma & Ju-
vakka 2007, 16—26).

En maaritellyt haastateltavilleni minkaanlaista maantieteellista rajoitusta, silla se ei ollut
tarpeen. Tastéa johtuen haastateltavani asuivatkin eri puolilla Suomea, eika jokaisen ta-
paaminen henkilokohtaisesti olisi ollut resurssien puitteissa mahdollista. Siksi p&adyin
luomaan haastattelun kysely- ja raportointitydkalu Webropoliin, jonka mahdollistaman
julkisen linkin kautta haastateltavat paasivat vastaamaan kysymyksiin. En mydskaan
maarittanyt ennalta minkaanlaista ikdhaarukkaa haastateltavia pyytaessani. Haastatte-

luun vastattiin taysin anonyymisti.

Haastattelumenetelmana kaytin tutkimuksessani puolistrukturoitua haastattelua, silla se

sopii kaytettavaksi sellaisiin tutkimuksiin, joissa aihetta ei ole juurikaan aiemmin tutkittu.
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Puolistrukturoidussa haastattelussa kysymykset ovat kaikille haastateltaville samat ja
tarkkaan ennalta mietittyja niin kuin strukturoidussa eli lomakehaastattelussakin. Puo-
listrukturoidun haastattelun erottaa kuitenkin strukturoidusta haastattelusta se, etta ky-
seisessd haastattelumenetelmassa valmiit vastausvaihtoehdot puuttuvat. Puolistruktu-
roitu haastattelu on siis strukturoitua vapaampi menetelma, silla vastaajan ei tarvitse va-
lita omaa mielipidetta lahinna olevaa vaihtoehtoa, vaan han voi kertoa omin sanoin na-
kemyksistdan ja kokemuksistaan. Vapaus ei kuitenkaan tarkoita haastattelun raamitto-
muutta, silla ennalta maaritetyt haastattelukysymykset luovat selvat raamit haastatte-
lulle. (Napéra 2017.)

3.1 Tutkimuksen eettisyys

Opinnaytetytssani yhdistyy kaksi viitekehysta: vertaistuki ja sosiaalinen media. Jo mo-
lemmat viitekehykseni kasitteina kertovat, etté tutkijalta vaaditaan hienotunteisuutta ja
tarkkaa tutkimuseettisten ohjeiden tietdmysta naitd aihealueita tutkiessaan. Sanana ver-
taistuki kertoo siitd, ettd puhutaan ihmisten henkilokohtaisista, subjektiivisista kokemuk-
sista. Kun nékodkulmaa rajataan viela sairauksiin liittyvaksi vertaistueksi, on tutkimusetii-
kan tuntemus valttaméatonta, silla henkilon terveyteen liittyvat tiedot méaaritelladn EU:n
yleisessa tietosuoja-asetuksessa “erityisiin henkildtietoryhmiin” kuuluviksi (Tietosuoja-

valtuutetun toimisto 2018).

Sosiaalisen median hyédyntaminen tutkimuksissa puolestaan on asia, joka on puhutta-
nut paljon viime vuosina. Sosiaaliseen mediaan liittyvissa tutkimuksissa haasteena on
esimerkiksi se, etta aineistoihin liittyy lahes aina henkildtietoja, vaikka kyseessa olisikin
vain pelkk& nimimerkki Instagramissa. Siksi tutkijan taytyykin olla perilla paitsi henkil6-
tietojen kasittelyyn liittyvasta lainsaadanndsta, myos ihmistutkimuksen eettisista periaat-
teista (Laaksonen 2017). Suomessa Tutkimuseettinen Neuvottelukunta (TENK) on kasi-
tellyt vuodesta 1991 lahtien tieteelliseen tutkimukseen liittyvia eettisia kysymyksia ja
edistanyt tutkimusetiikkaa. Tutkimuseettisen Neuvottelukunnan maarittelemien ihmistut-
kimuksen eettisten ohjeiden mukaan tutkijan on sosiaalista mediaa hyddyntavassa tut-
kimuksessaan huomioitava tutkittavan vahingoittamisen valttdminen ja koskemattomuu-
den sailyttaminen seka tietosuojasta ja yksityisyydesta huolehtiminen. (TENK 2018.) Li-
saksi erityistd huomiota tulee kiinnittaa siihen, milla tavoin tutkimusaineistoa ker&taan.

Lain mukaan julkiset verkkokeskustelut arkaluontoisistakin asioista ovat julkistettua tie-
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toa ja nain niiden kayttaminen tutkimustarkoituksessa on sallittua. Taman enempdaa verk-
kokeskusteluiden tutkimuskayton eettisyyteen laki ei kuitenkaan ota kantaa. (Kosonen,
Laaksonen, Terkamo-Moisio & Rydenfelt 2018.) Sosiaalisen median palveluita tutkitta-
essa on myds valttdmatonta tutustua itse palveluiden kayttéehtoihin, tietokaytantoihin

sekd muihin sdantoihin ja ohjeistuksiin.

Omassa tutkimuksessani yksi suurimmista eettisista kysymyksisténi oli Facebookin sul-
jetuissa ryhmissa kaytavien keskusteluiden analysoiminen tutkimustarkoituksessa.
Vaikka Facebookin suljetut ryhmat tulkitaan yksityisiksi, on raja yksityisen ja julkisen va-
lilla sosiaalisesta mediasta puhuttaessa tulkinnanvarainen ja hailyva, silla materiaali on
tietoisesti tuotettu alustalle, jossa se on muiden saatavilla (Kosonen ym. 2018). Kuuluin
itse jo ennen opinnaytetydhdni liittyvia tutkimusaikeitani kolmeen vertaistukiryhmaan Fa-
cebookissa. Vertaistukiryhmien hyddyntdminen keskusteluja seuraamalla sekéa niihin
osallistumalla oli minulle arkipaivaa. Siksi olinkin sen enempéé suunnittelematta jo vuo-
den ajan pistanyt merkille tapoja ja piirteita, joiden kautta vertaistukiviestintdd ilmenee
Facebookissa. Keskustelimme tutkimukseni eettisyydesta myo6s paljon opinnaytetytta
ohjaavan opettajani kanssa ja tein paatoksen tarkastella yli vuoden varrella kerryttdmiani
havaintojani niin yleiselld tasolla, ettéa niiden perusteella yksittaista ryhmaa tai siihen kuu-
luvia ihmisia ei ole mahdollista tunnistaa. Lisaksi tutkin aihetta sosiaalisessa mediassa
yleisista lahtékohdista, esimerkiksi kaytettyjen hashtagien ja hakusanojen avulla, en
kayttajalahtoisesti. Tutkimusta tehdessani keskustelin myos yleisesti tuttavieni kanssa
siitd, millaisia asioita he Facebookin vertaistukiryhmissé jakavat. Lisaksi tutkin useita sul-
jettuja Facebook-ryhmid, joihin en itse kuulunut, kaikille julkisesti nakyvien saantojen ja

jasenmaarien osalta.

Haastattelin tutkimustani varten viittd suomalaista sosiaalista mediaa vertaistuellisesti
hyddyntavaa henkilda. Aiheen arkaluonteisuuden vuoksi oli tarke&a, etté haastattelut to-
teutettiin anonyymisti. Mahdollisuuden anonyymiin haastatteluun tarjosi kysely- ja rapor-
tointityokalu Webropol, jonka avulla haastateltavat pystyivat vastaamaan haastatteluun
omien aikataulujensa mukaisesti. Tutkimusta tehdessa oli erityisen tarke&a kertoa haas-
tateltaville tutkimukseni tavoitteista ja tarkoituksista. Liséksi anonymiteetin ja vapaaeh-
toisuuden korostaminen oli avainasemassa. Haastateltavia informoidessa tarkensin
myds, ettd vaikka haastattelulomakkeessa ei kysyta henkilttietoja, niin mikali aineistossa
olisi kohtia, joiden perusteella haastateltava tai muu henkild saattaisi olla tunnistetta-
vissa, ndmé& kohdat poistettaisiin aineistosta opinnadytetyoni valmistuttua. Myos Tietoar-

kiston Aineistonhallinnan kasikirjan mukaan tutkijan ja tutkittavien valinen luottamus on
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aarimmaisen tarkeada tutkimuksen kannalta. Siksi jo alun huolellinen informointi viestii
tutkittavalle siita, ettd hanen antamia vastauksiaan tullaan kasittelemaan asiantuntevan
vastuullisesti koko tutkimuksen ajan. (Tietoarkisto 2016.) Tasta syysta korostin myos
sitd, ettd mikali haastateltavilla tulee tutkimuksen aikana jotain kysyttavaa, minuun voi

olla rohkeasti yhteydessa.

3.2 Tutkimushaastatteluiden toteutus

Myds taman opinnaytetyon liitteesta l6ytyva neljasivuinen haastattelu koostui 32:sta ky-
symyksesta, joista viimeinen oli kommentteja ja palautetta varten. Haastattelussa kysyt-
tiin haastateltavien Facebookin, Instagramin ja Twitterin vertaistuellisista kayttotottumuk-
sista seka yksityiskohtaisemmalla etta yleisella tasolla. Yksityiskohtaista tietoa saatiin
esimerkiksi selvittdmalla, mita kyseisista sosiaalisen median palveluista haastateltava
on kayttanyt vertaistuelliseen tarkoitukseen, millaisilla tavoilla haastateltava on kayttanyt
kyseista kanavaa vertaistuellisesti ja millainen vertaistuellinen merkitys kyseisella kana-
valla on ollut haastateltavalle. Yleisemmalla tasolla kayttétottumuksia kartoitettiin esi-
merkiksi kysymalld, mika Facebookissa, Instagramissa ja/tai Twitterissa kaytavassa ver-
taistukiviestinnasséd motivoi kertomaan omista kokemuksista ja millaisia hyotyja ja hait-

toja haastateltava ndkee sosiaalisen median vertaistukiviestinnassa.

Haastattelu kokonaisuudessaan oli rakennettu niin, etté liikkeelle lahdettiin yksityiskoh-
taisimmista kysymyksista Facebookin osalta. Paadyin tdhan ratkaisuun sen vuoksi, etta
koin, ettéa haastateltavien olisi mahdollisesti helpompi lahte& aluksi vastaamaan tarkem-
min rajattuihin kysymyksiin ja sosiaalisen median palveluista Facebook lienee kaikille
tunnetuin. Ajattelin, ettéd kun jokainen kolmesta sosiaalisen median kanavasta olisi kasi-
telty yksi kerrallaan omana aihealueenaan, olisi mahdollisesti helpompi ajatella asiaa

kokonaisuutena, yleisestéa sosiaalisen median naktkulmasta.

Haastatteluun kuului pakollisten kysymysten lisdksi vapaaehtoisia tarkentavia lisékysy-
myksia niissé tapauksissa, joissa haastateltava oli kertonut kayttavansa kyseista sosiaa-
lisen median palvelua vertaistuelliseen tarkoitukseen. Muutamiin kysymyksiin oli tarjolla
valmiit "kylld” ja "ei” -vastausvaihtoehdot, mutta muuten kysymykset olivat avokysymyk-
sid. Vaikka haastateltavia ohjeistettiin siirtymé&éan seuraavan aihealueen kysymyksiin
siind tapauksessa, etta han ei ollut kayttanyt kyseista sosiaalisen median kanavaa ver-
taistuellisesti, oli naissakin tapauksissa vapaaehtoisiin avokysymyksiin vastaaminen kui-

tenkin mahdollista. Tutkimuksen edetessa tama tekninen haastattelurakenteen ratkaisu
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osoittautuikin erittain hyvéksi valinnaksi, silla haastatteluvastauksista ilmeni, ettd yksi
haastateltavistani oli kayttanyt Instagramia vertaistuellisin keinoin, mieltaméatta sita kui-

tenkaan suoranaisesti vertaistuelliseksi kayttaytymiseksi. Tasta kerron lisdé luvussa 5.
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4 VERTAISTUEN ILMENEMINEN FACEBOOKISSA,
INSTAGRAMISSA JA TWITTERISSA

Sosiaalisen median palveluista etenkin Facebook ja Twitter toimivat sellaisina aktiivisina
keskustelualustoina, joissa kenen tahansa on mahdollista ilmaista mielipiteensa osana
viestiketjua. Vaikka idea kansalaisten rajattomasta sananvapaudesta sosiaalisessa me-
diassa voi kuulostaa lupaavalta, se tuo toisinaan kuitenkin haasteita. Kun sana on vapaa
eika julkista keskustelua ole mahdollista valvoa loputtomasti ja reaaliaikaisesti, syntyy
eri mielta olevien keskustelijoiden valille helposti riitoja. Valitettavasti eriavien mielipitei-
den nostattamien tunteiden pohjalta kaynnistyneet yhteenotot saattavat toisinaan karjis-
tya jopa varsinaiseksi some-raivoksi. Tdma on huomattu myds opetus- ja kulttuuriminis-
terion alaisessa Kotimaisten kielten keskuksessa (my6hemmin termi Kotus), jossa sana
"some-raivo” vietiin vuonna 2015 virallisesti tietokantaan. Kotuksen maaritelman mukaan
some-raivo on sosiaalisessa mediassa levidvaa raivokasta viestintaa, joka voi yksityis-
henkildiden lisdksi kohdistua esimerkiksi poliitikkoihin tai viranomaispaatoksiin. (Koti-
maisten kielten keskus 2018.)

Vaikka esimerkiksi Facebookin vertaistukiryhmien tavoitteena on usein ryhman perusta-
jan laatimien saantdjen mukaan kannustaa, tukea ja voimaannuttaa, ei raivokkaalta vies-
tinnalta voi vertaistukiryhmissédkaan aina valttya. Henkilokohtaisista, usein jopa kipeista
asioista puhuttaessa toisen eridva mielipide tai loukkaava kommentti voi laukaista tun-
nekuohun, jonka vallassa ihminen helposti kirjoittaa jotain, mita ei kasvokkain tai edes
viisi minuuttia asiaa kauemmin mietittyddn sanoisi. Sosiaalisen median vertaistukikes-
kusteluissa voidaankin siis kokea voimautumisen lisaksi myds turhautumista ja voimat-
tomuutta. (Harju & Vainikka 2018.)

4.1 Vertaistukiviestinta Facebookissa

Mainosrahoitteista yhteisdpalvelu Facebookia kayttda Suomessa kuukausittain 2,8 mil-
joonaa ihmista (Valtari 2018). Vertaistuellisessa mielessa Facebookia kaytetd&n usein
yhteisdpalvelun ryhmét- ja sivut-ominaisuuksien takia. Usein Facebookiin perustetut sai-
rauksiin liittyvat vertaistukiryhmét ovat asetuksiltaan suljettuja ja siksi vain hyvaksytyt
henkil6t voivat ndhda ryhman julkaisuja ja osallistua keskusteluun. Vertaistukiryhmaan

litytthessa pitdd myos usein vastata muutamaan perustajan laatimaan kysymykseen
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siitd, miksi haluaa liittya ryhmaan. Ennakkokysymyksessa saatetaan esimerkiksi tiedus-
tella liittyjan omaa historiaa kyseisen sairauden kanssa ja kysya syyta ryhmaan liittymi-

selle.

Tutkimuksellisesti Facebookin vertaistukiryhmien ja -sivustojen tarkkaa lukumaaraa on
mahdotonta selvittda, silla sivujen ja ryhmien nimessa tai esittelytekstissa ei aina suo-
raan mainita sanaa "vertaistuki”. Lisaksi Facebookin hakutuloksia ei ainakaan viela syk-
sylla 2018 voinut suodattaa niin, ettd palvelu kokoaisi samaan listaan kaikki vertaistuki-

ryhmaksi tai -sivuksi statukseltaan maaritellyt tulokset.

Hakusanoilla "vertaistuki” ja "vertaisryhma” Facebookista l16ytyy yhteensé 82 vertaistuki-
ryhmaa tai -sivua, joiden kerrotaan selkeasti olevan tarkoitettuja ihmisen heikentyneen

fyysisen tai psyykkisen terveydentilan tukemiseen vertaistuen keinoin.

Naistd hakusanalla "vertaistuki” 16ytyvien tulosten osuus jakautuu 21:een vertaistukisi-
vuun ja 45:een vertaistukiryhm&an (kuvio 1.). Sivujen perustajina on muun muassa kan-
salaisjarjestoja, yhteisoja, yhteisborganisaatioita seka hyvantekevaisyysjarjestoja. Paa-
saéntoisesti sivujen taustalla painotetaan olevan voittoa tavoittelemattomia jarjestoja.
Vertaistukiryhmien yllapitdjind on puolestaan yksityishenkilité ja eteeni avautunutta ryh-
malistausta selatessani saatoin havaita, etta kaikkiin 45:een vertaistukiryhmaan on liityt-

tava ryhman julkaisuja ndhdakseen.

Hakusanalla "vertaisryhm@” Facebookista |0ytyy puolestaan yksi sairauteen linkittyva
vertaistukisivu ja 15 vertaistukiryhmaa. Vertaistukiryhmisté yksi on julkinen ja muihin on

liityttava julkaisuja ndhdakseen.
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Kuvio 1. Facebook-ryhmien ja -sivujen lukumaarat hakusanoilla "vertaistuki" ja "vertais-
ryhma".

Tutkiessani vertaistukiviestintda Facebookissa huomasin, ettad aina vertaistukisivun tai -
ryhman nimeen tai esittelytekstiin ei ole sisallytetty sanaa “vertaistuki”. Siksi oikeaa ver-
taistukisivua tai -ryhmaa kannattaakin hakea esimerkiksi aiheeseen liittyvilla avainsa-
noilla, kuten sairauden nimella. Avainsanana voi toimia myos siséelin, johon sairaus vai-
kuttaa tai oire, jonka kautta sairaus ilmenee. Esimerkiksi hakusanalla "kilpirauhanen” ha-
kiessa Facebook ehdottaa 25 erilaista kilpirauhasen sairauksiin liittyvaa vertaistukiryh-
maa. Yleisesti kilpirauhasta kaikkine siihen liittyvine sairauksineen kasittelevan vertais-
tukiryhmén liséksi vaihtoehtoina on tarkempirajaisia, esimerkiksi kilpirauhasen liikatoi-
mintaan tai vajaatoimintaan keskittyneita ryhmia. Yhdessa ryhmassa keskitytdan sen ni-
men perusteella kilpirauhasen sairauksiin painonhallinnan yhteydessa ja toisessa poh-
ditaan suotuisia ruokavalioita kilpirauhasta ajatellen. Lisaksi vertaistukiryhmia syntyy ika-
ryhmien ja maakuntien ymparille. Esimerkiksi hakusanalla “kilpirauhanen” hakiessa 16y-
tyy oma ryhménsa ikaantymisen mukanaan tuomille kilpirauhassairauksille ja oma ryh-
mansa Paijat-Hameen kilpirauhaspotilaille. Hyva esimerkki Facebookissa toimivasta ver-
taistukiryhmasta ilman ryhman nimeen liitettya "vertaistuki’-sanaa on myds "Eniten vitut-
taa syopa” -ryhma. Kyseinen ryhma on nimensa mukaisesti tarkoitettu syopapotilaille ja
siihen kuuluu syksylla 2018 lahes 1500 suomalaista. "Eniten vituttaa syopa” -ryhmé on
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muiden Facebookin vertaistukiryhmien tapaan suljettu, mutta sen kuvaus ja sdannét na-

kyvat kaikille.

Facebookin vertaistukikeskusteluiden nykytilaa kartoittaakseni olen jo yli vuoden ajan
seurannut kolmen Facebookissa toimivan vertaistukiryhmén keskusteluja ja kaytantoja,
silla kuulun itse niihin omien sairauksieni vuoksi. Olen huomannut, etta paasaantoisesti
osaksi Facebookissa toimivaa vertaistukisivua tai -ryhmaa voi paasta liittymispyynnon
lahettamalla, silla ryhmét ovat usein suljettuja. Facebook-ryhmissa ihmiset esiintyvat
yleensa etu- ja sukunimellaan ja siksi on ymmarrettavaa, etta terveydentilaan liittyvia
keskusteluja halutaan kayda “suljettujen ovien” takana. Yhteisten pelisaantdjen varmis-
tamiseksi ryhmissa on myds aina nakyvilla sdéannot, joita jokaisen ryhmaldisen on nou-
datettava. Jos yhteisia sdantoja ei noudata, henkild voidaan poistaa ryhmésta. Samat
teemat toistuvat pitkalti saannodissa: tarkoituksena on tarjota luottamukseen ja toisten
ihmisten kunnioittamiseen perustuva keskustelualusta kokemusten vaihtamiselle. Kau-
pankaynti, esimerkiksi omien tuotteiden myyminen tai ryhmaan kuuluvien henkildiden

yhteystietojen kayttdminen markkinointitarkoituksessa, on ehdottomasti kielletty.

Seka omien havaintojeni ettd haastatteluissa saamieni vastausten mukaan Facebookin
vertaistukikeskusteluissa kaydaan lapi seka hyvia ettéa huonoja hetkia. Luonnollisesti sai-
rauteen, ladkareihin tai laakkeisiin liittyvid pettymyksia, turhautuneisuutta, kiukkua ja voi-
mattomuutta esiintyy vertaistukikeskusteluissa paljon. Lisaksi vertaistukiryhmissa jae-
taan usein sairauteen tai sen hoitoon liittyvaa artikkeleita ja tutkimuksia, ja niiden pohjalta
kaydaan keskustelua omia kokemuksia peilaten. Ryhmissa myds tiedustellaan suosituk-
sia kyseiseen sairauteen erikoistuneista ladkareistd ja verrataan verikoearvoja seka
maarattyja ladkemaaria. Keskustelua kdydaan myos sairauteen liittyvista oireista ja nii-
den hoidosta seka siita, miten sairaus vaikuttaa jokapaivaiseen arkeen elaman eri osa-

alueilla.

Facebookin vertaiskeskusteluissa kommunikoidaan kirjoittamalla, mutta myos kuvat ovat
omien havaintojeni sekd saamieni haastatteluvastausten perusteella (sairaudesta riip-
puen) merkittavassa roolissa keskusteluissa. Esimerkiksi ihosairauteen liittyvassa ver-
taisryhméssa mahdollisuutta kuvien jakamiseen osataan arvostaa erityisella tavalla, silla
toisinaan kuva saattaa olla tehokkaampi ilmaisukeino tekstin sijaan. Kuva kaikessa ar-
mottomuudessaan viestii jakajan tilanteen nopeasti muille rynmalaisille. Kuvia kaytetaan
havaintojeni mukaan myds huomion kalasteluun. Ryhmissa on huomattu, ettd ihmisen
katse hakeutuu ennemmin kuvaan kuin ryhtyy lukemaan pitkaa tekstia. Siksi huomio

saatetaan toisinaan ensin heréttdd aiheeseen liittyvalla kuvalla ja sitd kautta ohjataan
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lukemaan koko kertomusta pidemman tekstiosion pariin. Nykypaivana Facebookissa
kaytavaa vuorovaikutusta tehostavat kommentointimahdollisuuden liséksi myds vuonna
2016 tykkaa-toiminnon jatkoksi lanseeratut rakkaus-, nauru-, hAmmastys-, suru-, ja viha-
toiminnot (Laitila 2016). Reaktio-toimintojen avulla tukensa voi ilmaista keskustelunavaa-
jalle kommenttia nopeammin ja vaivattomammin ja tama kommunikointikeino vaikuttikin

varsin yleiseltd Facebookin vertaistukikeskusteluissa syksylla 2018.

Huolien ja murheiden lisdksi Facebookin vertaistukikeskusteluissa juhlitaan onnistumisia
ja ilon hetkia. Toisen kohentunut terveydentila antaa myds muille keskustelijoille toivoa
ja saattaa toimia yllattavankin tarkeana motivaattorina. Myds kiitoksia jaellaan kanssatu-
kijoille ahkerasti, silla moni mieltda havaintojeni perusteella vertaisryhmén keskustelu-
avun olevan tarkeassa roolissa, kun puhutaan omasta jaksamisesta. TAman nostavat
esille myos tutkimushaastateltavani, joista eras luonnehtii Facebookin vertaistukikeskus-
teluja muiden kaltaisiensa kanssa jopa "hengenpelastavan tarkeiksi” tukipilareiksi ela-

massaan.

4.2 Vertaistukiviestintd Instagramissa

Instagram on yhteisdpalvelujatti Facebookin omistuksessa oleva ilmainen kuvien ja vi-
deoiden jakamispalvelu. Hashtageihin eli aihetunnisteisiin perustuva Instagram tunne-
taan valtavana sosiaalisena verkostona, silla palveluun jaettu sisalto nakyy kaikille maa-
ilman Instagram-kayttajille. Vuonna 2017 Instagramilla oli Suomessa noin 1,7 miljoonaa
aktiivista kayttajaa kuukausittain (Valtari 2017).

Loysin Instagramin vertaistuellisen merkityksen itse vuonna 2017, kun jaoin palvelussa
kilpirauhasleikkauksen jalkeisen kuvani hashtageilla #kilpirauhasleikkaus ja #kilpirauha-
senliikatoiminta. Ajatuksenani oli tuolloin jakaa kuva seuraajilleni ja viestia onnistuneesta
leikkauksestani. Seuraavien kuukausien aikana ymmarsin kuitenkin laajemmin kuvan
vertaistuellisen merkityksen. Aika ajoin kuva kerasi tykkayksia minulle taysin tuntemat-
tomilta henkil6iltd, joiden profiiliin paatyessani huomasin kyseisten henkildiden karsivan
samasta sairaudesta, valmistautuvan kyseiseen leikkaukseen tai jo olleen leikkauk-
sessa. Henkilot olivat paatyneet julkaisuni aarelle kayttamieni hashtagien kautta. Muuta-
mien henkildiden kanssa paadyin jopa vaihtamaan kuulumisia leikkauksesta ja siita toi-

pumisesta Instagramin yksityisviestitoiminnon kautta.
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Instagramin kayton vertaistuellisessa merkityksessa mahdollistavat siis hashtagit, jotka
yhdistavat tietylla avainsanalla hakevat ja tietylla aihetunnisteella julkaisunsa merkinneet
ihmiset. Hashtagilla #vertaistuki Instagramista [0ytyy tata opinnaytetyota tehdessa 5 524
hakutulosta. Kyseiselld aihetunnisteella hakiessa Instagram tarjoaa myés muita aihee-
seen liittyvid hashtageja, joissa sanaa "vertaistuki” on kaytetty jossain muodossa. Kaiken
kaikkiaan vertaistuki-sanan sisaltavia hashtageja l6ytyy 61 kappaletta ja niita ovat muun
muassa #vertaistukiryhnma, #vertaistukitoiminta, #vertaistukiparastuki seka #vertaistuki-

viikonloppu.

Viela suositumpaa, kuin sanan "vertaistuki” sisallyttdminen hashtagiin on itse sairauden
nimen mainitseminen. Esimerkiksi hakusanalla #diabetes [6ytyy 2,7 miljoonaa julkaisua.
On kuitenkin syyta muistaa, etta esimerkiksi sana "diabetes” on kansainvalinen, joten
haku kokoaa kaikki kyseisella aihetunnisteella merkityt julkaisut yhteen yli maiden rajo-
jen. Hyvana esimerkkina valitun hashtagin kielen merkityksesta voidaan pitaa esimer-
kiksi aihetunnisteen #syodpéa hakutuloksia. Hashtagilla "sy6pa” 16ytyy 2 702 julkaisua, kun
taas sanan englanninkielisella termilla #cancer 16ytyy 12,1 miljoonaa julkaisua.

Tata tutkimusta tehdesséani perehdyin Instagramin vertaistuelliseen merkitykseen ha-
vaintojeni, aiempien tutkimusten sekd muiden kirjallisten lahteideni, omien kokemusteni
ja tekemieni haastatteluiden pohjalta. Pian kuitenkin huomasin, etta Instagramin vertais-
tuellista merkitysta ei ole juurikaan aiemmin tutkittu ja sen hyddyntaminen vertaistuki-
viestinnassa nayttaa olevan viela suhteellisen tuore ilmid. Aiheeseen oli kuitenkin tarttu-
nut tammikuussa 2018 Suomen Diabetesliiton nuorille diabeetikoille suunnatun Inspis-
verkkojulkaisun toimittaja, Elina Viitanen. Vertaistukea vaikka vessassa -artikkelissa (Vii-
tanen 2018) selvitetd&n, mita sosiaalisen median vertaistuki merkitsee neljélle diabetes-

aiheista Instagram-tilia pitavéalle pohjoismaalaiselle nuorelle.

Artikkelissa (Viitanen 2018) norjalainen Victor kertoi, etta hanen yllapitaman Instagram-
tilinsé kantavana voimana toimivat musta huumori ja meemit. Tilin avulla Victor kertoi
pyrkivansa paitsi lisdéamaan diabetes-tietoisuutta, myos levittdmaan iloa ja toivoa silloin,

kun diabetes nayttaa ikdvimmat puolensa.

Suomalainen Viivi puolestaan kertoi postaavansa omalle Instagram-tililleen kuvia arjes-
taan diabeteksen kanssa. Viivi kertoi saaneensa tilinsé kautta vertaistuen lisdksi paljon
kaytannon vinkkeja ja ideoita diabeteksen hoitoon. Viivin mukaan Instagram on tuonut
my0Os uusia tuttavuuksia, joiden kanssa kuulumisia on vaihdettu esimerkiksi yksityisvies-

tien avulla. (Viitanen 2018.)
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Ruotsalainen Elin mydnsi, etté toisinaan tilin yllapitaminen on raskasta ja aikaa vievaa.
Han kuitenkin kertoi, ettd hyva palaute ja vertaistuki palkitsevat. Instagramin mahdollis-
taman kansainvalisyyden avulla Elin kertoi nimittdin paasseensad nayttamaan myos
muille maailman diabeetikoille, ettei sairaus ole ainoastaan negatiivinen asia. Artikke-
lissa Elin kuitenkin muistutti, etta nykypaivanad myos hoitohenkilokunnan olisi hyva olla

virtuaalisesti tavoitettavissa. (Viitanen 2018.)

Suomalainen Anniina kertoi pitdvansa virtuaalisesta vertaistuesta sen mahdollistaman
tunnistamattomuuden takia. Anniinan mukaan Instagram toimii hyvana vertaistukika-
navana sovelluksen katevyyden liséksi siksi, etta siella tili on helpommin l8ydettavissa
kuin muissa sosiaalisen median kanavissa. Instagram-tilillaén Anniina kertoi jakavansa
meemeja ja faktoja diabeteksesta seka kayvansa keskustelua muiden diabeetikoiden
kanssa. (Viitanen 2018.)

Instagramissa toisen henkilon julkaisujen aarelle voi siis paatya paitsi hashtagien avulla,
myods seuraamalla kuvan tai videon julkaisijaa. Toisinaan Instagram saattaa myds eh-
dottaa tai mainostaa julkaisua kayttajalle sovelluksessa. Yksinkertaisimmillaan Instagra-
mia voi siis vertaistuellisessa merkityksessa kayttaa etsimalla julkaisuja tietyilla hashta-
geilla ja tykkaamalla niistd. Omien kokemusteni ja Viitasen Vertaistukea vaikka vessassa
-artikkelin mukaan kuitenkin myds Instagram Direct -viestien hyddyntaminen vertaistuki-
viestinnassa on nostamassa paataan. Vaikka toisen henkilon julkaisun aarelle paatyisi-
kin tietyn hashtagin kautta, vuorovaikutuksellisempaa ja yksityiskohtaisempaa keskuste-

lua on helpompi kayda yksityisviestien avulla.

4.3 Vertaistukiviestintd Twitterissa

Twitter on yhteiso- ja mikroblogipalvelu, jonka kayttdidea perustuu lyhyisiin tekstipohjai-
siin viesteihin eli tviitteihin. Viimeisimman, vuonna 2017 kayttdonotetun uudistuksen mu-
kaan, tviitit saavat olla Suomessa pituudeltaan maksimissaan 280 merkin mittaisia (Leh-
tiniitty 2017). Seka tietokoneella ettd alypuhelimessa sovelluksena toimiva Twitter on
ikd&n kuin nykyaikainen ilmoitustaulu, jonka avulla kenen tahansa on helppo ottaa kan-

taa epakohtiin tai paivan polttaviin puheenaiheisiin.

Suomessa Twitter ei ainakaan tata opinnaytetytta tehdessani syksylla 2018 nauti vas-

taavanlaista koko kansan suosiota kuin Facebook ja Instagram. Palvelu nimittain vetaa
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puoleensa yhteiskunnan vaikutusvaltaisimmissa asemissa toimiva henkil6ita, kuten yri-
tysjohtajia, toimittajia, virkamiehia, asiantuntijoita ja poliitikkoja. Vuoden 2017 syksylla

kuukausittaisia tviittaajia on Suomessa ollut noin 150 000. (Reinikainen 2017.)

Twitterin vertaistukikeskusteluihin perehtyessani todella havaitsin, ettd keskustelu on
usein aktiivista liittojen, yritysten, yhdistysten ja erilaisten jarjestéjen taholla niin, etta or-
ganisaatioiden tyontekijat viestivat suurelle yleistlle. Naissa tapauksissa viestivalla ta-
holla on havaintojeni mukaan usein tarkoituksena tiedottaa ja markkinoida omaa toimin-

taansa, esimerkiksi erilaisia tapahtumia ja palveluita.

Potilaiden valistd keskinaistd kokemusten vaihtoa ei sellaisenaan juurikaan Twitterissa
nae. Tahan lienee syynd muun muassa se, etta tviitit ovat julkisia. Toisaalta Twitter jul-
kaisualustana merkkimaaraltaan rajoitettujen tviittiensa vuoksi ei mydskaan taivu pidem-
pien kokemusten ja tarinoiden kertomiseen. Facebookissa kaytavan perinteisen keskus-
telumuodon sijaan yksi luontevimmista tavoista vertaistuelliseen viestintddn nayttaa
Twitter-kayttdjien keskuudessa olevan erilaisten uutisten ja artikkelien jako. Havaintoni
vahvistaa myo6s yksi haastateltavistani, joka kertoi kayttdvansa Twitteria nimenomaan
artikkeleiden, uutisten ja omien blogitekstiensd jakamiseen. Twitterin vertaistuellinen
merkitys ei kuitenkaan haastateltavan mukaan ole hanelle kovinkaan suuri. Loput nelja

haastateltavaa eivat kertomansa mukaan kayta Twitterid ollenkaan.
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5 HAASTATTELUIDEN TULOKSET

Kuvioon 2. on koottu, mita sosiaalisen median kanavia haastateltavat ovat kayttaneet
vertaistuelliseen tarkoitukseen. Suosituin maarittelemistani sosiaalisen median palve-
luista oli Facebook, jota kaikki haastateltavat olivat kayttaneet vertaistuellisesti. Instagra-
mia oli puolestaan hyddyntanyt vertaistuellisesti vain osa haastateltavista. Epasuosituim-
maksi sosiaalisen median palveluksi haastateltavien keskuudessa osoittautui Twitter,
jota ainoastaan yksi haastateltavista oli kertomansa mukaan kayttanyt vertaistuelliseen
tarkoitukseen. Tulevissa alaluvuissa keskitytdaan tarkemmin kunkin sosiaalisen median

kanavan vertaistuellisiin tutkimustuloksiin.

6
5
4
3
2
1 -
0
Oletko kayttanyt Facebookia Oletko kdyttanyt Instagramia Oletko kdyttanyt Twitteria
sairauteesi/sairauksiisi fiittyvadn sairauteesi/sairauksiisi liittyvan sairauteesi/sairauksiisi liittyvan
vertaistuen saamiseksi? vertaistuen saamiseksi? vertaistuen saamiseksi?
mKylld mEn

Kuvio 2. Facebookin, Instagramin ja Twitterin vertaistuelliset kayttétottumukset haasta-
teltavien osalta.

5.1 Tutkimustulokset Facebookin osalta

Haastattelun ensimmaisessa osassa haastateltavilta kysyttiin Facebookin vertaistuelli-
sista kayttotottumuksista. Kaikki viisi haastateltavaani kertoivat kayttdneensa Faceboo-
kia vertaistuelliseen tarkoitukseen. Haastateltavien mukaan Facebookia kaytetaan ver-
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taistuelliseen tarkoitukseen siksi, etta siella pystyy jakamaan tietoa ja vaihtamaan koke-
muksia muiden samassa tilanteessa olevien henkildiden kanssa helposti ja nopeasti.
Moni koki saavansa Facebookin kautta puhtaasti apua ja tukea paitsi sairauden itsensa,
myds siihen liittyvien vaihtelevien tunteiden kasittelemiseen.
Facebook tarjoaa nopeasti, helposti ja valitttmasti tukea, jos on sellaiselle tarve.
Pystyn jakamaan ilot, surut, vihat ja purkamaan ajatuksiani muille, jotka ovat mah-
dollisesti samassa tilanteessa. Olen itse sellainen, joka haluaa kertoa omista aja-
tuksista ja tunteista ja minun taytyy saada purkaa omia kokemuksiani muille.
Vaikka perhe ja ystavat ottavat mielelldén ajatuksiani vastaan ja tukevat minua,
koen, ettd vertaisryhméssa, jossa on "minunlaisia” ihmisid, he tietavat ajatukseni
parhaiten. Ja myds se, ettéd hyvin moni "face to face" -vertaisryhmakohtaaminen

tapahtuu Etela-Suomen alueella, jossa mina en asu, niin Facebook tarjoaa vali-
tonta ja nopeinta tukea minulle. (Haastateltava 3.)

Koska tutkimustietoa on aika véahéan saatavilla, halusin lukea kokemustietoa. Oireet
ovat monenkirjavia ja voivat liittyd muihinkin sairauksiin, joten halusin lukea mui-
den kokemuksia. Hoitoon paasy on myds todella vaikeaa, joten halusin tukea
omalla hoitopolullani. (Haastateltava 2.)

Suosituin tapa vertaistukiviestinnan toteuttamiseen Facebookissa on kuulua vertaistuki-
ryhmaan tai seurata vertaistukisivua. Liséksi osa haastateltavistani hyddyntaa vertais-
tuellisesti my6s henkilokohtaista Facebook-seindansa seka kay ystaviensa kanssa ver-
taistukikeskusteluja Facebookin Messengerissa. Jokainen haastateltavistani kertoi myds
osallistuneensa Facebook-ryhméssa ja/tai -sivulla jonkun toisen aloittamaan keskuste-
luun ja aloittaneensa itse keskustelun. Haastateltavien mukaan keskusteluun osallistu-
taan yleensa silloin, kun koetaan, ettd oma vastaus voi jollain tapaa auttaa keskustelun
aloittajaa. Keskusteluun osallistutaan myds silloin, kun keskustelun aloittajalta toivotaan
tarkennuksia tai hanelle esitetaan lisdkysymyksia omaan elaméntilanteeseen peilaten.

Olen kertonut omia kokemuksiani, jos olen ajatellut, etta ne voisivat auttaa jota-
kuta. (Haastateltava 4.)

Useimmiten vastaan Facebookin vertaistukiryhméssa joihinkin kysymyksiin, joita
tulee kymmenia paivassa. Kerron oman kokemukseni, mielipiteeni tai linkkaan ma-
teriaalia. (Haastateltava 2.)

Olen osallistunut tsempatakseni muita ja jakaakseni kokemuksia. Joskus myo6s ky-
syakseni tarkennuksia silloin kun keskustelunaloitus on liittynyt myds omaan elé-
maani. (Haastateltava 5.)

Keskusteluja puolestaan aloitetaan usein silloin, kun kaivataan neuvoja, mielipiteita ja
tukea muilta vertaiskeskustelijoilta. My6s esimerkiksi tulkinta-apua laboratoriovastauk-
siin pyydetaan vertaistukiryhmasta, silla aina l1aakéarin lausunnot eivat valttamatta kohtaa

henkildn omien tuntemusten kanssa.
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Olen useasti aloittanut ketjuja. Mm. Laakityksestd, apuvalineiden hankinnasta, Ke-
lan etuuksista. (Haastateltava 1.)

Olen aloittanut [keskusteluja.] Yleensa tilanteissa, kun olen kaivannut neuvoja en-
nen ladkarille menoa tai sitten laakarilla tai labrassa kaynnin jalkeen. Laakarit suh-
tautuvat yleensa todella nihkeasti sairauteeni, pitdvat huonoja labratuloksia hyvina
eivatka usko viitearvoissa olevien labratulosten aiheuttavan oireita. Olen siis kai-
vannut kokeneemmilta tulkinta-apua labratuloksiin, koska en luota ladkareihin,
jotka eivat I6ydy vertaistukiryhman ladkarisuosituksista (omani ei 16ydy). (Haasta-
teltava 2.)

Haastateltavien mukaan Facebookin vertaistukikeskusteluissa vallitsee yleensa hyva il-
mapiiri. Avun ja lampiman yhteishengen lisaksi suurin osa haastateltavista on kuitenkin
kohdannut keskusteluissa my@s piikittelya ja ilkeilya. Eripuraa vertaiskeskustelijoiden va-
lille luo kateuden lisaksi se, ettd samoja asioita kysytdan uudestaan, vaikka asiasta on
voitu keskustella juuri edellisessé viestiketjussa. Naissa tapauksissa kysyjan laiskuus
perehtya jo kasiteltyihin aiheisiin saattaa kdyda muiden keskustelijoiden hermoille.

Hyva ilmapiiri [vallitsee]. Ryhmissa on aktiivit, jotka tuntevat toisensa hyvin ja vies-
teilevat paljon. Sitten on sellaisia kuin min, jotka seurailevat keskusteluja ja kom-
mentoivat vain harvoin. Paljon on varmasti myés niita, jotka eivat koskaan kom-
mentoi. Hairikointi ja epaasiallinen viestinta on kiellettya ja sellaiset henkilot pois-
tetaan ryhmasta. Tama on joskus aiheuttanut rinnakkaisten ryhmien perustamista.
(Haastateltava 5.)

Kuulun vain ryhmiin joissa on hyva henki. Olen eronnut ryhmistd, joissa ollaan il-
keita tai piikikkaita. Tasta syysta myos perustanut oman ryhman, jonne on tiukka
seula, jotta sinne paasee. (Haastateltava 1.)

Ryhma jossa olen itse, on paisunut niin isoksi, ettd samoja kysymyksia kysytaan
koko ajan ja se aiheuttaa valilla ketutusta ihmisissd, kun uudet eivét tutkiskele van-
haa matskua vaan kysyvat heti ensimmaiseksi jotain itsestédanselvyydelta tuntu-
vaa. limapiiri on seka tsemppaava etta valittava. Jos joku on paassyt vaikeasti
saatavaan ladketieteelliseen toimenpiteeseen ja iloitsee siita paivitykselld, osa on
iloinen paivittdjan puolesta ja osa vuodattaa katkeruuttaan, kun ei padse samaan
toimenpiteeseen, vaikka on samassa tai huonommassa kunnossa. Ryhman paa-
moderaattori on erittdin jamakka tyyppi ja toiset kokevat sen valilla vihamielisena.
Itse ymmarran moderaattoria, joka paimentaa 15 000 ihmisen ryhmé&a ja vastaa
satoihin viesteihin paivassa, itsellani olisi varmasti hermo valilla vielakin kiream-
malla, kun ihmiset levittavat feikkitietoa tai kyselevéat ottamatta yhtaan selvaa mis-
taan. (Haastateltava 2.)

Lahes jokainen vastaajista kokee kuitenkin voivansa luottaa muihin Facebookin vertais-
tukikeskusteluihin osallistuviin. Haastateltavan kaksi kohdalla luottamusta horjuttaa |ah-
dekriittisyys. Haastateltava viisi puolestaan kertoo pitavansa kiinni ajatuksesta, etta mi-
taan sellaista ei somessa jaeta, mita ei voisi kasvotusten uudelle tuttavuudelle kertoa.
Koen [luottamukselliseksi]. Kuvia jaan yleensad vahemmaén, mutta uskallan rohke-

asti jakaa teksteja ajatuksistani ja voinnista. Tietenkin ryhmassa taytyy olla saan-
not ja yllapitajia, jotka seuraavat ryhman peraan aktiivisesti. (Haastateltava 3.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Enni Kankaanpaa



26

Koen ja en koe [luottamukselliseksi]. Luotan tiettyihin tyyppeihin, jotka olen vuoden
aikana havainnut tosi asiantunteviksi, mutta yritdn parhaani mukaan olla lahdekriit-
tinen heidankin jutuilleen, koska terve epéily on aina hyva somessa. Vertaistuki-
ryhméssa on myos pari asiantuntevaa laékaria, heihin pystyn luottamaan viela pa-
remmin kuin maallikkoihin. (Haastateltava 2.)

Kylla. Tosin olen varovainen enk& kerro ryhmassa mitaan, mitd en voisi kertoa
myds kasvotusten vieraalle [samaa sairautta sairastavalle; sairauden nimi pois-
tettu]. (Haastateltava 5.)

Kaiken kaikkiaan haastateltavat kertovat Facebookin vertaistuellisen merkityksen olevan
valtava. Haastateltava kolme kertoo, etta Facebookin mahdollistamalla vertaistuella on
ollut jopa "hengenpelastava” merkitys.
Erittain suuri pelastus. Voisi jopa sanoa hengenpelastava. Jos en olisi I6ytéanyt ver-
taistukiryhmiani, en tieda millaisessa tilanteessa olisin. Olen kaikille ystavilleni,
perheilleni ja hoitaville tahoille kertonut kuinka térkeita vertaistuet ovat olleet ela-

massani. Vertaistuesta on ollut niin suuri apu muuttuvassa maailmassani. (Haas-
tateltava 3.)

Hyvin suuri! Koska olen saanut hyvia ystavia, jotka kantavat arjessa. (Haastatel-
tava 1.)

Suuri merkitys, koska lahipiirissani kellaan ei ole tatd samaa sairautta, joten en
saa samanlaista ymmartavaa tukea heilta. (Haastateltava 4.)

Facebook-vertaistukiryhmalla on ollut korvaamaton merkitys! Olen saanut todella
paljon tietoa ja oppinut sairaudestani, osannut tiedon pohjalta vaatia parempaa
hoitoa ja paassyt hoitopolullani hyvin eteenpéin. Olen myds saanut tsemppausta
vaikeina aikoina. (Haastateltava 2.)

5.2 Tutkimustulokset Instagramin osalta

Haastattelun toisessa osassa haastateltavilta kysyttiin Instagramin vertaistuellisista kayt-
totottumuksista. Mielenkiintoista tutkimustulosten osalta oli se, etta vain kaksi viidesta
haastateltavasta kertoi suoraan kayttaneensa Instagramia vertaistuelliseen tarkoituk-
seen, mutta tarkentaviin, kayttotapoja eritteleviin kysymyksiin oli kuitenkin vastannut
kolme haastateltavaa. Yksi vastaajista oli siis kayttanyt Instagramia vertaistuellisin kei-

noin mieltdmatta sita kuitenkaan suoranaisesti vertaistuelliseksi toiminnaksi.

Ne haastateltavat, jotka eivat olleet kayttdneet Instagramia vertaistuellisesti, perustelivat
Facebookin riittdneen toistaiseksi. Instagramista ei myodskaan oltu Idydetty Facebookin

kaltaista yhteisoa.

Facebook on riittdnyt minulle talla erda. (Haastateltava 4.)
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Instagramissa en ole ldoytanyt "yhteiséa" tai ystavia, joille voisin jakaa ajatuksiani
niin hyvin kuin Facebookissa. Instagram on mielestani enemman kuvapalvelu, kuin
keskustelualue. (Haastateltava 3.)

Instagramia vertaistuellisesti hyodyntavat haastateltavat kertoivat kayttavansa palvelua
pitkalti tiedon jakamiseen. Myds mahdollisuus kansainvéliseen vertaistukiviestintaéan on

syy Instagramin kaytolle.
Olen halunnut jakaa tietoa sairaudestani. (Haastateltava 2.)

Facebook oli ehkd ensimmaéinen vertaistukikanavani, mutta pidéan Instagramista

enemman ja olen ollut iloinen Idydettyani sieltd [samaa sairautta sairastavien yh-

teisdn; sairauden nimi poistettu]. Instagramissa vertaistuki on myds globaalia,

koska kuvat puhuvat puolestaan kaikilla kielilla. (Haastateltava 5.)
Kolme haastateltavista kertoo julkaisseensa sairauteensa liittyvan kuvan ja/tai videon
Instagramissa merkitsemalla julkaisun aiheeseen liittyvalla hashtagilla. Julkaisuja jae-
taan arjen tilanteissa, tietoisuuden lisaamiseksi. Myds kaikkien kolmen haastateltavan
julkaisuiden aarelle on paatynyt ennalta tuntemattomia henkildita. Uudet tuttavuudet ovat
reagoineet julkaisuun esimerkiksi kommentoimalla, lahettamalla yksityisviesteja seka
tykkaamalla julkaisusta. Vertaistuki on tuntunut hyvalta.

Kylla! Olen seka saanut viesteja, kommentteja ja tykkayksia tuntemattomilta [sa-

maa sairautta sairastavilta henkil6iltd; sairauden nimi poistettu] etta antanut niita
itse. (Haastateltava 5.)

On tuntunut mukavalta vaihtaa ajatuksia ja jakaa tietoa. (Haastateltava 2.)
[On tuntunut] erittain hyvalta ja tsemppaavalta. (Haastateltava 1.)

[On tuntunut] hyvalta, mielta lammittavalta. Tulee tunne, ettd en ole yksin. (Haas-
tateltava 5.)

Kaksi kolmesta on etsinyt Instagramin hakua hyddyntaen sairauksiinsa liittyvilla hashta-

geilla merkittyja julkaisuja seuraavissa tilanteissa:
Kun olen etsinyt vaikka tietoa apuvélineista tai tapahtumista. (Haastateltava 1.)
Kaivatessani vertaistukea ja tsemppia. (Haastateltava 5.)

Instagramin vertaistuellinen merkitys on ollut haastateltaville vaihteleva.
Hyvin pieni [merkitys]. (Haastateltava 1.)

- - Instassa olen tehnyt postauksen, jossa kerron sairaudestani, jotta seuraajani
kuulisivat sairaudesta ja voisivat hakea itsekin apua, jos tunnistavat samoja oireita.
Muutama kaverini onkin nain tehnyt ja parilla heistéd on todettu sama vaiva. On
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tuntunut tosi hyvélta olla herattelemassa ja inspiroimassa ihmisia. (Haastateltava
2.)

Suuri [merkitys]. Erilainen kuin Facebook, koska Instagramissa jaetaan ennem-
minkin kokemuksia ja meemeja, ei niinkaan kysyta neuvoja ja kdyda isoja keskus-
teluja kuten Facessa. (Haastateltava 5.)

5.3 Tutkimustulokset Twitterin osalta

Kolmannessa osiossa haastateltavilta kysyttiin Twitterin vertaistuellisista kayttétottumuk-
sista. Vain yksi viidesta haastateltavasta kertoi kayttaneensa Twitterid vertaistuelliseen
tarkoitukseen. Muut nelja eivat kertomansa mukaan kayta Twitteria ollenkaan. Haasta-
teltava viisi kertoi hyodyntavansa Twitteria vertaistuellisesti artikkeleita ja omia blogiteks-
tejaan jakaessaan.

- - Bloggaan myds [sairaudestani; sairauden nimi poistettu], ja linkitan blogini Twit-
teriin. - - Twitterissd myds uutislinkkien jakaminen on helppoa. (Haastateltava 5.)

Twitterin vertaistuellista merkitysta kysyttdessé haastateltava viisi kertoi, ettei merkitys

ole ollut hanen kohdallaan kovinkaan suuri.

5.4 Tutkimustulokset yleisesti sosiaalisen median vertaistuen osalta

Vaikka haastateltavat kokevatkin Facebookin, Instagramin ja Twitterin mahdollistamat
vertaistukikeskustelut yleisesti hyodyllisind, uhkana néhdaén kuitenkin kykenematto-
myys lahdekriittisyyteen. Vertaistukikeskusteluissa ihmiset kertovat kokemuksistaan ja
toisen henkilén oireita analysoidaan omaan terveydentilaan peilaten. Pahimmillaan raja
faktatiedon ja kokemustiedon valilla voikin hamaértya taysin ja johtaa virheellisiin kanssa-
tukijoiden “diagnooseihin”.

Vertaistukitieto rinnastuu joskus tutkittuun, ladketieteelliseen tietoon. Jonkun toi-

sen kokemusta pidetddn samanarvoisena tietona sairaudesta kuin laékéarin lau-

sunto tai laéketieteellinen tutkimus. Vertaistuki on hyva, mutta ei perustu samalla
tavalla faktoihin, kuin pitk&janteinen sairauden hoito. (Haastateltava 5.)

Jos ei ole lahdekriittinen ja uskoo kaiken lukemansa, voi lopputulos olla jopa vaa-
rallinen. Kokemustieto voi myds aiheuttaa stressia ja ahdistusta, kun vertailee it-
sedén muihin tai jos alkaa pelkddmaan terveydentilansa puolesta liikaa. (Haasta-
teltava 2.)
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Myds empatian puute huolettaa toisinaan verkkokeskusteluissa, silla sosiaalinen median
kasvottomuus saattaa kannustaa epakunnioittavaan kaytokseen. Myds luottamukselli-
sen tiedon jakaminen sosiaalisessa mediassa hahdaan tietynlaisena risking, joka saat-
taa pahimmassa tapauksessa kaantya tukea pyytavaa itseddn vastaan.

Jos eksyy huonoon ryhmdaan jossa luottamus ei toimi, voi asiat kédéantya itsedan
vastaan. (Haastateltava 1.)

Empatian puute keskusteluissa aiheuttaa myds helposti vaarinymmarryksia ja tar-
peetonta mielipahaa. (Haastateltava 2.)

Kaiken kaikkiaan sosiaalisen median vertaiskeskusteluissa omien kokemusten jakami-
sen motivaattorina toimii haastateltavien mukaan tuen ja avun saaminen ja antaminen
seka toisten, samassa tilanteessa olevien henkildiden kohtaaminen ja sita kautta yhtei-
sollisyyden tunteminen. Motivaatio kumpuaa myos halusta levittaa tietoa, mutta toisaalta
tavoitteena on myds vaaran tiedon oikominen ja ystavallisen, toista kunnioittavan kes-

kustelukulttuurin kehittaminen.

Paasen purkamaan omia ajatuksiani ja kertomaan kokemuksia muille ihmisille.
Osoittaa, ettd mind en ole - eivatka he ole ainoita tdssa maailmassa, joilla on jokin
kyseinen sairaus. N&in mina luulin, kun sairastuin yllattden, mutta pian I6ysin yh-
teisdn, jossa saan valittdmasti ja nopeasti tukea, seuraa ja tietoa. (Haastateltava
3.)

Hyva vastaanotto [motivoi], aina saa monia mielipiteita ja apua. (Haastateltava 1.)

Toisten [samaa sairautta sairastavien; sairauden nimi poistettu] kohtaaminen on
tarkein syy vertaistukiviestintddn sosiaalisessa mediassa. Toinen on [sairauteen
liittyvan tiedon; sairauden nimi poistettu] levittdminen. (Haastateltava 5.)

Yksi elamani tarkoituksista on auttaa muita. Vertaustuen antaminen on siihen hyva
keino. Koen, etta olen saanut itse ryhmalta niin paljon, ettd haluan antaa myods
muille tukea. Haluan myds oikoa vaaraa tietoa ja olla muokkaamassa ystavallista
ja arvostavaa keskustelukulttuuria. (Haastateltava 2.)
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6 JOHTOPAATOKSET

Tassa opinnaytetydssa lahdin selvittdmaan, millaisena alustana sosiaalisen median pal-
velut Facebook, Instagram ja Twitter toimivat sairauksiin liittyvalle vertaistukiviestinnalle.
Tarkoituksenani oli kartoittaa, millaisissa muodoissa vertaistukiviestintda ilmenee kysei-
sissa sosiaalisen median palveluissa ja mitd sosiaalisen median mahdollistama vertais-
tuki merkitsee sita hyddyntavélle henkildlle. Kyseinen aihe valikoitui opinnaytetyoni tut-

kimuskohteeksi omien kokemusteni ja kiinnostukseni kautta.

Tutkimuksesta selvisi, ettd Facebookissa, Instagramissa ja Twitterissa ilmenee toisiinsa
nahden hyvin eri tyylista vertaistukiviestintaa. Naista kolmesta sosiaalisen median pal-
velusta ehdottomasti suosituin on Facebook, jonka vertaiskeskusteluiden kantavana voi-
mana toimivat vertaistukiryhmat ja -sivut. Ryhmat ovat yleensa suljettuja, minka takia
Facebookia vertaistuellisesti hyddyntavat haastateltavani kokevat ryhmissa vallitsevan
ilmapiirin paasaéantoisesti luottamukselliseksi. Facebookin vertaistukikeskusteluihin
osallistutaan pitkalti avun, tuen ja tiedon antamisen ja saamisen vuoksi. Yleisin syy vas-
tata jonkun toisen aloittamaan viestiketjuun on se, etté vastaaja uskoo voivansa vastauk-
sellaan auttaa keskustelun aloittajaa jollain tavalla. Keskusteluun osallistutaan usein
myds lisétietoja kaivatessa. "Suljettujen ovien” takana toimivien keskusteluiden yhteisol-
lisyyden liimana nayttda luottamuksen lisdksi toimivan me vastaan muu maailma -ajat-
telu. Muiden ryhmalaisten kanssa koetaan samankaltaisuutta ja heidan tukensa mielle-

tdan jopa korvaamattomaksi.

Tutkimuksen perusteella haastateltavani nakevéat Facebookin vertaistukikeskusteluissa
karkeasti jaettuna kolmenlaisia keskustelijatyyppeja. On aktiivijasenid, jotka osallistuvat
aktiivisesti keskusteluun seka aloittamalla itse keskusteluja ettd kommentoimalla muiden
keskustelunaloituksia. Sitten on silloin télldin osallistuvia jasenid, jotka ottavat usein kan-
taa silloin, kun keskustelunaihe koskettaa erityisesti itsed. Samaiset henkiltt aloittavat
myds keskusteluja silloin télléin, mutta eivat kuitenkaan saanndllisen aktiivisesti. Kol-
mannen kategorian tyyppeja ovat "hiljaiset jasenet”, jotka seuraavat keskusteluja otta-

matta valttamatta niihin sen kummemmin kantaa.

Vertaistukiryhmét ja -sivut eivat kuitenkaan ole ainoita tapoja Facebookin vertaistuelli-
seen hyddyntamiseen. Vertaistukea voi nimittdin myds antaa ja saada Messengerissa
seka jakamalla henkilokohtaisia kokemuksia omalla Facebook-seindlla. Myds nama ta-

vat nousivat esiin toteuttamissani tutkimushaastatteluissa.
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Instagramin vertaistuellista merkitystd koskevia tutkimuksia ei oltu Suomessa julkaistu
tata opinnaytetytta tehdessani. Siksi Instagramin kohdalla tutkimustulokset olivatkin aa-
rimmaisen mielenkiintoisia. Tuloksista ilmeni, ettd suhtautuminen ja tietoisuus Instagra-
min mahdollistamiin vertaistuen keinoihin on vaihtelevaa. Toiset ovat keksineet keinoja
palvelun hytdyntamiseen vertaistuellisesti ja kokevat sen mielekkaana vaylana, jossa
kuvat puhuvat puolestaan. Toiset puolestaan vierastavat Instagramia ja mieltavat sen
kuvapalveluksi potentiaalisen keskustelualustan sijaan. Ristiriitainen, jopa hieman epa-
luuloinen suhtautuminen Instagramin vertaistuellisuuteen kavi ilmi tutkimushaastatte-
luissa, silla vain kaksi viidesta kertoi kayttdneensa Instagramia vertaistuellisesti. Tarken-
taviin kayttotottumuksia kartoittaviin lisékysymyksiin oli kuitenkin vastannut kolme hen-
kiloda. Yksi haastateltavista oli siis kayttanyt Instagramia vertaistuellisin keinoin, mielta-

matta sitd kuitenkaan suoranaisesti vertaistuelliseksi toiminnaksi.

Jos Facebookin vertaistukikeskusteluissa kysytdan neuvoja ja kdydaan aiheen tiimoilta
ryhmakeskustelua, Instagramissa vertaistuki elédd visualisoitujen kokemusten ja mee-
mien voimalla. Tutkimuksen mukaan syyna Instagramin vertaistuelliselle kaytélle on
tsempin ja vertaistuen tarve seka tiedon jakamisen halu. My6és mahdollisuus kansainva-
liseen vertaistukeen Instagramin avulla avaa vertaiskeskustelijoille aivan uudenlaisia
ovia. Suosituimpia tapoja Instagramin vertaistuelliseen kaytt6on on tutkimuksen mukaan
oman kuvan/videon julkaiseminen aiheeseen liittyvan tekstin kera ja sen julkaiseminen
sairaudelle tunnusomaisella hashtagilla merkittyn&, toisen potilaan julkaisemasta ku-
vasta/videosta tykkaaminen, siihen kommentoiminen ja julkaisijalle aiheeseen liittyvan
yksityisviestin l&ahettdminen. Muiden samaa sairautta sairastavien henkildiden julkaisu-

jen aarelle paadytaan Instagramissa usein palvelun hashtag-hakua hyddyntamalla.

Instagramin kayttotottumuksia kartoittaneiden haastatteluiden perusteella on kuitenkin
syyta ottaa huomioon, etta viidesté haastateltavasta vain kolme oli kayttanyt palvelua
vertaistuellisin keinoin. Luultavasti suuri osa ihmisista ei siis ainakaan viela kayta In-
stagramia vertaistuellisesti, tai vaikka kayttaisikin, ei valttaméatta miella sita vertaistuel-
liseksi toiminnaksi. Syyna saattaa olla se, ettd vertaistuki ei valttamatta ilmene kysei-
sessé sosiaalisen median palvelussa perinteisen keskustelun keinoin, niin kuin esimer-
kiksi Facebookissa. Tasta kielii myos se, ettd yksi haastateltavista, joka ei kayta Instagra-
mia vertaistuellisesti, kertoi, etta kokee palvelun kuvapalveluna, ei keskustelualustana.
Samainen haastateltava kertoi myos, ettei han ole I0ytanyt palvelusta vastaavanlaista

yhteis6a kuin Facebookista, eikd siksi koe Instagramia vertaistuelliseen tarkoitukseen
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taipuvana alustana. Vaikuttaa silta, etta tassa kohtaa on kuitenkin myds sairaudesta riip-
puvia, henkilokohtaisia ja kayttotottumuksellisia eroja, silla yksi haastateltavista puoles-
taan kertoi pitavansa Instagramista enemman kuin Facebookista juuri siksi, ettéa on I6y-
tanyt sielta itselleen tarkean potilasyhteison. Voi siis olla, ettd Instagramin vertaistuelli-
nen kaytto lisdantyy lahivuosina, kun hitaasti lampeneva suomalainen sosiaalisen me-
dian kayttajakunta l6ytda uudenlaisen vertaistuen muodon ja ottaa sen hiljalleen osaksi

elamaansa.

Epasuosituimmaksi vertaistukiviestinnan kanavaksi kolmesta tutkimuksessani kasitel-
lyista sosiaalisen median palvelusta osoittautui Twitter. Twitteria kertoi kayttavansa vain
yksi viidesta haastateltavasta, ja hanellekin kyseisen sosiaalisen median palvelun ver-
taistuellinen merkitys oli pieni. Potilaiden vdlista syvallisempaa kokemusten vaihtoa ei
Twitterissa juurikaan nae, mutta erilaiset organisaatiot kuten liitot, yritykset ja yhdistykset
sen sijaan ovat ottaneet alustan omakseen. Twitterin vertaistuellinen tavoite nayttaakin
Facebookin ja Instagramin tapaan olevan tiedon jakaminen, mutta enemman asiantunti-
janékdkulmasta kuin potilaalta potilaalle. Potilaiden valista vertaistukiviestintda ilmenee
pitk&lti uutis-, blogiteksti- ja artikkelijakojen muodossa. Liséksi esimerkiksi epékohtia on
helppo nostaa esille Twitterin kautta.

Kaiken kaikkiaan Facebookin, Instagramin ja Twitterin vertaistuellinen suosio pohjautuu
palveluiden helppokéayttdisyyteen ja nopeuteen. Omista kokemuksista halutaan kertoa
muille tuen ja avun antamisen ja saamisen toivossa. Myds toisten saman elamantilan-
teen jakavien eli "kaltaisiensa” kohtaaminen ja sitd kautta 16ytyva yhteisdllisyys on val-
tava voimavara monelle. Vaikka sosiaalisen median mahdollistama vertaistuki onkin tér-
keédssa roolissa, on kuitenkin [&ahdekriittisyys asia, joka huolettaa verkon vertaiskeskus-
teluista puhuttaessa. Siksi lahdekriittisyyteen olisikin syyta kiinnittaa sosiaalisen median

vertaistukikeskusteluissa erityistd huomiota.

Tata opinnaytetyota aloittaessani haastavimmalta tuntui aiheen rajaaminen. Sosiaalinen
media ilmidineen on viime vuosina ollut suosittu tutkimuskohde ja siksi huomiota piti eri-
tyisesti kiinnittéa siihen, ettei keskity Facebookiin, Instagramiin ja Twitteriin sellaisenaan
ja toista jo kerrottuja asioita. Mielestani onnistuinkin tassa tavoitteessa hyvin. Tutkimus-
aihe oli mielestani todella mielenkiintoinen ja tutkimusta voisi mydhemmin jatkaa esimer-
kiksi YAMK-opinnaytetydssa tai gradussa syventymalla tarkemmin tiettyyn nakdkulmaan

tai esimerkiksi syy-seuraussuhteisiin.
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Tutkimushaastattelu: Potilaiden valinen
vertaistukiviestintd sosiaalisen median palveluissa

Potilaiden vdlinen vertaistukiviestintd sosiaalisen median palveluissa

Hei,

teen parhaillaan Turun AMK:n media-alan koululuksen opinnaylelydléni, jossa tulkin polilaiden valista
vertaistukiviestintda Facebookissa, Instagramissa ja Twitterissd. Opinnaytetyoni tavoitteena on selvittaa,
millaista vertaistukiviestintéa kyseisisss sosiaalisen median palveluissa iimenee vuonna 2018, Lissksi pyrin
kartoittamaan, mita sosiaalisen median mahdollistama vertaistuki merkitsee sitd hydyntévalle potilaalie.

Vertaistukiviestinnalki larkoitetaan tassa tutkimuksessa potilaiden vilista omaehtoista kokemusten vaihloa,
jossa samankaltaisessa elamantilanteessa olevat tai olleet tukevat toisiaan. Téssa haastattelussa kysyn
sinulta kokemuksiasi Facebookissa, Instagramissa ja Tvillerissa ilmenevaslé potilaxlen valisesta
veriaistukiviestinnasta.

Haaslatleluun vastaaminen on vapaaehloista eika haastatielulomakkeessa kysyld henkilgtietojasi. Aineisto
siilytetidn opinnéytetydn tekifin hallussa ja sitd kisitelladin luottamuksellisesti. Haastatteluvastauksissa
esille tulleet asial raportoidaan opinnéytetytsss tavalla, jossa tutkittavia tai muita haastattelussa mainittuja
yksittaisid henkiloita ei voida tunnistaa. Mikali aineistossa on kohtia, joiden perusteella saattaisi olia
mahdollisla tunnistaa haastatellava tai muu yksilldinen henkild, namé kohdal poistelaan aineistosta
opinnaytetydn valmistumisen jalkeen, ennen aineiston mahdollista arkistointia myohempaa tutkimuskayttoa
varten,

Lisitietoja halutessasi voit ottaa minuun rohkeasli yhteytta, niin kerron sinulle liséa tutkimuksestani,
Haluan kiittad sinua vastauksistasi jo etukéiteen, sili lahjoittamasi aika merkitsee minulle paljon,

Haastattelu koostuu neljastd kysymyssivusta ja toivoising, ettd varaisit kysymyksiin vastaamiseen noin 15-30
minuuttia

Terveisin,

Enni Kankaanpaa

enni.kankaanpaa@edu furkuamk.fi

Facebook

1. Oletko kdyttinyt Facebookia sairauteesi/sairauksiisi liittyvan vertaistuen saamiseksi? *

C Kyla
C En
2. Miksi? *
|
K1 2l

Jos vastasit kysymykseen 1. "kylla", vastaathan myos seuraaviin kysymykslin. Jos vastasit “en", voit
siirtya suoraan kysymykseen 11,
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3. Misti vuodesta lahtien olet kiyttinyt Facebookia vertaistuelliseen tarkoitukseen?

3

4. Kuulutko Facebookissa johonkin sairautees| llittyvadn vertaistukiryhmddn tal seuraatko vastaavaa
vertaistukisivua? Miksi?

=}
<] | 2

5. Jos vastasit myontadvist, oletko osallistunut kyseisessa ryhmassa/ryhmissa/sivulla/sivuilla
kaytavadn keskusteluun? Millaisissa tilanteissa?

-
: 4|

6. Entd oletko itse aloittanut keskustelun? Millaisissa tilanteissa?

Lol | 2

7. Tuleeko mieleesi ryhmien ja sivujen lisiksi muita tapoja, joiden kautta olet kiyttanyt Facebookia
vertastuellisesti?

Le] ] 2

8. Millainen iimapiiri Facebookin vertaistukikeskusteluissa sinun mielestiisi on?
_'.I_J
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9. Koetko voivasi luottaa muihin Facebookin vertaistukikeskusteluihin osallistuviin?

Ll J 2
10. Millainen vertaistuellinen merkitys Facebookilla on sinulle ollut?

-l

[ | o

Instagram

11. Oletko kiyttinyt Instagramia sairauteesi/sairauksiisi liittyviin vertaistuen saamiseksi? *

 Kylla
T En
12. Miksi? *
|
K| 2l

Jos vastasit kysymykseen 11, "kylla", vastaathan myos seuraaviin kysymyksiin. Jos vastasit “en", voit
siirtya suoraan kysymykseen 23,

13, Mistd vuodesta |dhtien olet kiyttinyt Instagramia vertaistuelliseen tarkoitukseen?

&

L] | 2]
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14. Oletko julkaissut sairauteesi/sairauksiisi liittyvin kuvan/kuvia/videon/videoita Instagramissa
merkitsem#lla julkaisun aiheeseen liittyvalla hashtagilia?

=l

L | I

15. Jos vastasit kysymy} ybntavasti, millaisissa tilanteissa?
>

KI i

16. Onko julkaisusi ddrelle padtynyt muita kuin Instagram-tilidsi seuraavia tuttujasi? (esim,
tuntematon henkilt on tykénnyt juikalsustasi, kommentoinut sita tai [dhettédnyt sinulle alheeseen

liittyen viestisi Instagramin yksityisviesti-toiminnon kautta jne.)

KN

17. Jos vastasit myontavasti, millaiselta tama on sinusta tuntunut?

=l
4] | 2l
18. Oletko etsinyt Instagramin hakua hyddyntden sairauteesi/sairauksiisi liittyvilla hashtagellla
merkittyjs julkaisuja?
ol | _I—J
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19. Jos vastasit myoOntivasti, millaisissa tilanteissa?
L«] | _'1_,

20. Entd miten olet reagoinut I6ytamaasl julkaisuun? (esim. julkaisun kuvan ja tekstit katsomalla,
Julkaisusta tykkaimalls, julkaisuun kommentoimalla, yksityisviestid lihettamalla jne.)

>
K1 2

21. Tuleeko mieleesi muita tapoja, joiden kautta olet hyddyntinyt Instagramia vertaistuellisesti?

2|
[« | it

22. Millainen vertaistuellinen merkitys Instagramilla on sinulle ollut?

-
Kl I

Twitter

23, Oletko kiyttinyt Twitterid sairauteesi/sairauksiisi liittyvin vertaistuen saamiseksi? *

T Kylla
C En
24, Miksi? *
£
L | 2
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Jos vastasit kysymykseen 23, "kyll&", vastaathan myos seuraaviin kysymyksiin. Jos vastasit "en”,
voit siirtya suoraan kysymykseen 28.

25. Mista vuodesta lahtien olet kayttanyt Twitterid vertaistuelliseen tarkoitukseen?

]

L] | 2]

26. Millaisissa muodoissa olet kiyttinyt Twitteris vertaistuellisesti? (esim. osallistunut
keskusteluun, jakanut artikkeleita yms.)

a1 3

27. Millainen vertaistuellinen merkitys Twitterilla on sinulle ollut?

<] | 2

Vertaistuki sosiaalisessa mediassa yleisesti

28. Mika Facebookissa, Instagramissa ja/tai Twitterissi kdytdvissad vertaistukiviestinnasss
istasi? *

BEmi ei Kerto ista kok L

-
‘ 2

29. Millaisia hybtyja sosiaalisen median vertaistukikeskusteluissa sinun mielestisi on? *
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30. Millaisia haittoja sosiaalisen median vertaistukikeskusteluissa sinun mielestisi on?

Ll 3

31. Milld kolmella eri sanalla kuvailisit niitd tuntemuksia, joita sinulle herdd sosiaalisessa mediassa
kaytavasta vertalistukiviestinnasta puhuttaessa? *

=y

i ]

32. Muita kommentteja, huomioita, miel ita asioita tal palautetta:
K4

Ll | 2
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