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PARKINSONLIITTO: VERTAISTUKI
SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIN JALKEEN

- Vertaistuen pysyvyys ja sen muodot kuusi kuukautta kurssin jalkeen

Opinnaytetyon tarkoituksena oli vertailla Parkinsonliiton verkko- ja l&hikurssille osallistuneiden
henkildiden kokemuksia vertaistuen jatkuvuudesta ja sen eri muodoista puoli vuotta kurssin
paattymisen jalkeen. Tutkimus on toteutettu yhteistydssd Parkinsonliiton sek& Turun
ammattikorkeakoulun kanssa ja se on osa Verkkosova ll-hanketta, jota rahoittaa Sosiaali- ja
terveysjarjestojen avustuskeskus (STEA).

Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on tuottaa sairastuneelle sekd hanen laheisilleen
tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Kurssit jarjestetaén yleisimmin ryhmamuotoisena joko lahi- tai
verkkokursseina. Vertaistuki on henkista tukea, jota voidaan toteuttaa myos fyysisen toiminnan
yhteydessa.

Tutkimukseen valittiin  yhdeksalle verkkokurssille ja seitsemalle vastaaville lahikursseille
osallistuneet henkiltt, joita oli yhteensa 110. Verkkokurssille osallistuneista tutkimukseen
valikoitui 57 ja lahikurssille osallistuneista 53. Tutkimus toteutettiin sahkoisena survey-kyselyna,
joka sisdlsi seka monivalinta- ettd avoimia kysymyksid. Tutkimukseen valikoitui kolme
monivalintakysymysta ja yksi avoin kysymys. Aineisto oli valmiiksi kerattyd ja se analysoitiin
monivalintakysymysten kohdalla maarallisella analysoinnilla tilastollisesti ja avoimen kysymyksen
kohdalla sisallon analyysilla.

Tuloksista ilmeni, ettd verkkokurssille osallistuneet henkilét olivat hieman lahikurssilaisia
aktiivisempia  yhteydenpidossa muihin  kurssilaisiin, kerho- tai  yhdistystoimintaan
osallistumisessa. Verkkokurssilaiset kokivat saavansa vertaistukea lahikurssilaisia useammin.
Kaikista avoimeen kysymykseen vastanneista suurin osa koki saavansa vertaistukea kerho- tai
yhdistystoiminnasta.
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PARKINSON ASSOCIATION: PEER SUPPORT
AFTER ADAPTATION TRAINING COURSE

- Permanence of peer support and its forms six months after the course

The purpose for this thesis was to compare the experiences with persons who have participated
in Finnish Parkinson Associations network- or residential courses peer supports continuity and its
different forms six months after the course have ended. The study is carried out in cooperation
together with Finnish Parkinson association and Turku university of applied sciences and it's a
part of Verkkosova ll-project which is funded by funding Centre for social welfare and health
organizations (STEA).

The goal for adaption training courses is to provide knowledge from the disease and its
maintenance. Courses are generally arranged in group form either network- or residential
courses. Peer support is psychological support which can be carried out also in touch with
physical activity.

To this study participated 11 persons from nine network courses and seven residential courses.
From network course was selected 57 persons and from residential course 53. The study was
carried out as electronic survey-inquiry which included both multiple choice and open questions.
Three multiple choice question and one open question was chosen for this study. Materials were
already collected and were analyzed with quantitative analysis statistically in multiple choice
questions and contents analysis in open question.

Results revealed that persons who attended to network course were slightly more active for
communication with other course participants and involved in club- or association activity than the
persons who attended residential course. Persons from the network course also experienced
getting peer support more often. The majority of persons who answered to open question
experienced getting peer support from club- or association activity.
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1 JOHDANTO

Sairastuminen merkitsee haasteita ja muutospaineita. Ik&, sairauden luonne, elaman ti-
lanne ja ihmissuhteet vaikuttavat siihen, miten ihminen suhtautuu sairastumiseen. Per-
heenjasenen sairastuminen vaikuttaa myos koko perheeseen. (Rinne ym. 2000, 63-65.)
Sairauden ollessa eteneva ja parantumaton, on sen kanssa opittava elamaéan. Sopeutu-
misvalmennuskurssit on suunniteltu kuntouttavien tarpeita ja sairauden aiheuttamia
haasteita ajatellen. Kursseja jarjestetdan sairastuneelle sekd hanen omaisilleen. Tavoit-
teena on yllapitaa sairastuneen ihmisen sosiaalista ja fyysista toimintakykya. (Rinne ym.
2000, 68-69.)

Sopeutumisvalmennuksessa on mahdollista saada vertaistukea. Vertaistukea voidaan
tarvita henkiseen kasvuun seka erilaisissa elamanmuutos- ja sopeutumisvaiheissa. Ver-
taistuki on henkista tukea ja sita voidaan toteuttaa mygs fyysisen toiminnan yhteydessa.
Vertaisryhmissa asiantuntijuus nousee henkilokohtaisesta kokemuksesta ja osallisuu-
desta. (Mikkonen ym. 2018, 20, 21,106-107,110.)

Opinnaytety® tehtiin toimeksiantona Parkinsonliitolle. Opinnaytetyon tarkoituksena ol
kartoittaa Verkkosova-hankkeeseen liittyen vertaistuen pysyvyytta ja sen  muo-
toja kuusi kuukautta sopeutumisvalmennuskurssin jalkeen. Aineisto tutkimukseen toimi-
tettiin valmiina Parkinsonliitolta, joka on kerénnyt tietoa sopeutumisvalmennuskursseis-
taan sahkoisella seurantakyselylld jo useamman vuoden ajan. Tutkimuksessa tarkastel-
tiin vastanneiden kerho- tai yhdistystoimintaan osallistumista, yhteydenpitoa muihin
kurssilaisiin, vertaistuen saamista muualta seka mistd muualta he ovat kokeneet saa-
vansa vertaistukea vertailemalla verkkokurssin ja lahikurssin kayneiden henkildiden an-
tamia vastauksia keskendan seka tutkimalla onko eri kurssimuotojen valisissa vastauk-
sissa eroja. Tutkimuksesta saatava tieto auttaa jatkossa jarjestettdvien kurssien toteu-

tuksessa seka kurssien laadun parantamisessa.
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2 NEUROLOGISET SAIRAUDET

2.1 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on neurologinen yleensa hitaasti etenevé sairaus, jonka motoriset oi-
reet alkavat yleensa 50-70 vuotiaana (Terveysportti 2019; Parkinsoninfo 2019). Sairau-
den syy on tuntematon eik& sita voida ehkéaista millaén tavoin. Hermosoluja tuhoutuu
padasiassa aivojen tyviosassa sijaitsevan mustatumakkeen alueelta. (Parkinsoninfo
2019.) Hermoradan hermopdaatteet kayttavat tiedonkulkuun dopamiini-nimista valittaja-
ainetta, joka estaa tyvitumakkeiden hermaosolujen liiallisen toiminnan. Parkinsonin tau-
dissa solujen tuhoutumisessa aiheutuu dopamiinin puute, joka johtaa hermoratojen toi-
minnan kiihtymiseen. (Rinne ym. 2000, 6-7.) Oireita alkaa synty&, kun hermosoluista on
tuhoutunut 60-80% (Parkinsoninfo 2019). Taudin tavallisimmat oireet ovat lisdantynyt li-
hasten jaykkyys, vapina ja liikkeiden hidastuminen. Oireiden vaihtelu on yksiléllista ja
vaihtelu suurta. (Rinne ym. 2000, 12.) Edella mainittujen tyypillisten oireiden liséksi sai-
rauteen liittyy myos muita oireita, joista 0sa on havaittavissa varhaisessa vaiheessa sai-
rautta kuten vasymys, tasapainovaikeudet, hajuaistin heikentyminen, kirjoittamisen hi-
dastuminen ja kasialan pieneneminen, ilmeettémyys, REM-unihairiét, ihon rasvoittumi-
nen, hikoilu, ummetus ja virtsarakon toiminnan hairiét. Parkinson potilaalla voi esiintya
myds ajatusten hidastumista, sanojen Ioytamisen vaikeutta seka toiminnanohjaukseen
liittyvid ongelmia, jotka ovat seurausta Parkinsonin taudin dementiasta (PTD). Kognitii-
visuuden heikkeneminen aiheuttaa sairastuneelle asteittaista itsendisyyden haviamista.
(Annanmaki 2018, 5.) Parkinsonin taudin keskeisin riskitekija on ika ja sairaus on ylei-

sempaa miehilla kuin naisilla. (Terveysportti 2019.)

Parkinsonintautia voidaan hoitaa tehokkaasti dopamiinilaékitykselld, joka korvaa dopa-
miinipuutoksen aivojen tyvitumakkeissa. Lagkehoidon tavoitteena on hyva pitkaaikainen
hoitovaste sek& hoidon myodhaisvaiheessa mahdollisesti iimenevien ongelmien ennalta-
ehkaisy. (Rinne ym. 2000, 18.) Kuntoutuksella on tarked osa Parkinsonin taudin hoi-
dossa. Sen tulisi l&hted kuntoutujan tarpeista ja kohdistua toimintakyvyn kannalta kes-
keisiin ongelmiin. Liikunnan ja kuntoutuksen tarkoitus on mahdollistaa sairastuneen suo-
rituskyvyn, tasapainon ja nivelten liikelaajuuden sailyttdmisen mahdollisimman pitkaan.
Suunnitelmallinen kuntoutus tulisi aloittaa riittdvan varhain siité saatavien etujen ja hyo-

tyjen vuoksi. (Kaypahoito suositus 2017.)
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2.2 Dystonia

Dystonia on yleensa elinikdinen sairaus, jonka aiheuttaa hairié aivojen liikkeita saatele-
vien osien toiminnassa. Se aiheuttaa lihaksissa tahdosta riippumattomia, toistuvia ja ny-
kivia liikkeitd, lihasjannitysta seka virheasentoja tahdonalaisissa lihaksissa ja sita tava-
taan useammin naisilla kuin miehilla. (Snaith & Wade 2014; Parkinsonliitto 2016.) Harvi-
naisessa perinndllisessa muodossaan hairid saattaa kohdistua lahes kaikkiin tahdonalai-
siin lihaksiin, mutta yleensa se kohdistuu vain tiettyyn lihasryhmaan. Tyypillista dystonian
oireille on niiden paheneminen tahdonalaisten liikkeiden, jannityksen seka stressin ai-
kana. (Parkinsonliitto 2016.)

Dystonian syy jaa usein tuntemattomaksi eikd se yleensa vaikuta sairastuneen elinajan
pituuteen (Snaith & Wade 2014). Kuitenkin osa dystonioista on perinnéllisia ja dystoniaa
aiheuttavia geenivirheita tunnetaan useita. Oireita tiedetdén aiheuttavan kuitenkin tyvi-
tumakealueen verenkiertohairiot, tyvitumakkeita vaurioittavat tulehdukset ja vammat
seka jotkut pahoinvointi- ja mielenterveyslaékkeet. (Parkinsonliitto 2016.)

Dystoniaan ei ole olemassa parantavaa laakehoitoa, mutta oireita voidaan lievittda bo-
tuliinipistoksilla, joita pistetdaén yliaktiiviseen lihakseen seka yksilllisesti suunnitellulla
ladkehoidolla. Laakehoitoina voidaan kayttda rauhoittavaa ja lihaksia rentouttavaa bent-
sodiatsepiinia, vapinaa hillitsevad beetasalpaajaa, dystonista vaantéa helpottamaan
biperideenia sekéa tavanomaisia kipulaékkeita kipujen hoitoon. Liikunnasta ja fysioterapi-
asta on koettu olevan hyotya ty6- ja toimintakyvyn yllapitamisessa, tuki- ja liikuntaelin-
vaivojen hoitamisessa seké elaméanlaadun parantamisessa. Liiallisesti kiristavien lihas-
ten erittain vaikeissa ja kivuliaissa tilanteissa voidaan lihas, siihen tuleva hermo tai lihas-
ryhmaan tulevan hermojuuri katkaista kirurgisesti. TAman operaation teho sailyy hyvana
muutaman vuoden ajan, kunnes jonkun uuden lihaksen tai lihasryhméan alkaessa kiristy-
maan kivut palaavat. Dystonian hoidossa kaytetddn myds syvaaivostimulaatiohoitoa eli
DBS:&4. Siita on hyotya yli 50%:lle hoidetuista. (Parkinsonliitto 2016.)

2.3 MS-tauti
MS-tauti eli multippeliskleroosi tai pesakekovettumatauti on parantumaton keskusher-

moston krooninen tulehduksellinen sairaus. Tautia aiheuttavia tekijoita ei runsaasta tut-

kimustyosta huolimatta ole saatu selvitettyd vaan sen uskotaan syntyvan monen tekijan
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yhteisvaikutuksena. Yleisimmin MS-tautiin sairastunut on 20-40 vuotias ja sita tavataan

kaksi kertaa useammin naisilla kuin miehilla. (Atula 2019).

Taudissa elimiston oma puolustusjarjestelma eli immuunijarjestelma toimii virheellisesti
ja reagoi omia kudoksiaan vastaan aiheuttaen tulehduspesakkeitéd hermoja ymparoivaan
kudokseen. Tulehduspesékkeet hairitsevat hermoimpulssin kulkua ja aiheuttavat taudin
oireet. (Terveyskyla 2019.)

MS-taudin oireiden ilmeneminen on yksiléllista ja riippuu tulehduspesakkeiden sijainnista
(Atula 2019). Tavallisimpia oireita ovat tuntohéiriot, nakbhermon tulehdus, raajan heik-
kous, tasapainovaikeudet, hairiot virtsarakon toiminnassa, poikkeuksellinen uupumus ja
kivut (TAYS 2017). Oireet ilmenevat useimmilla aaltomaisina eli sairauteen liittyy pahe-
nemisvaiheita seké toipumisjaksoja. Pahenemisvaiheet kestavat yleensa muutamia viik-
koja, kun taas toipumisjaksot voivat kestaa jopa vuosia. Riski pahenemisvaiheeseen on
tulehduksellisen sairauden jalkeen parin viikon ajan sekd synnytysta seuraavien kuukau-
sien ajan. (Terveystalo 2019). Toipumisvaiheessa hermosto jarjestaytyy ja muovautuu
olosuhteiden mukaan uudelleen, jolloin oireet voivat havita tai lieventya (Neuroliitto 2019;
Terveyskyla 2019).

MS-tautia hoidetaan oireisiin vaikuttavalla laékitykselld sek& moniammatillisella kuntou-
tuksella. Naiden lisaksi tarkeimpéana itsehoitona pidetéaan liikuntaa, joka vaikuttaa myon-

teisesti oireisiin seka pitaa ylla lihaskuntoa ja tasapainoa. (Atula 2019.)

MS-tautiin ei ole olemassa ehkdaisyd. Tupakoimattomuudesta ja normaalipainossa pysy-
misesté on huomattu olevan hy6tya sekéa veren korkean D-vitamiinipitoisuuden tiedetdan
vahentavan riskid sairastua. (Atula 2019.) Riski sairastua tupakoinnin takia on korkeampi
miehilla kuin naisilla ja ylipaino kaksinkertaistaa riskin sairastumiseen seka naisilla etta
miehilla. My6s lapsuudessa tai nuoruudessa sairastettu Epstein-Barr-viruksen aiheut-

tama infektio saattaa lisata riskia sairastua. (Thompson ym. 2018.)
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3 PARKINSONLIITTO

Parkinsonliitto ry on valtakunnallinen kansanterveys- ja vammaisjarjesto, joka on toimi-
nut vuodesta 1984 lahtien. Parkinsonliiton toiminnan tarkoitus on edistaa Parkinsonin
tautiin, dystoniaan, Huntingtonin tautiin sek& muihin liikehairidsairauksiin sairastuneiden
hoitoa, hyvinvointia, kuntoutusta seka tutkimustyota. Liitto tarjoaa valtakunnallisesti

edunvalvontaa, koulutus-, kuntoutus-, neuvonta- ja tukipalveluja. (Parkinsonliitto 2015.)

Liiton keskustoimisto Suvituuli sijaitsee maalaisymparistéssa Hirvensalossa, jossa teh-
daan ja tutkitaan neurologisten sairauksien erityispiirteitd huomioivaa kuntoutusta. Eri-
tyisosaamiskeskus Suvituulesta 10ytyy terapia-allas, liikuntasali sekd monipuoliset ulko-
likunta mahdollisuudet kuntouttavaan toimintaan. Parkinsonliiton aluetoimistot Helsin-
gissd, Kuopiossa, Oulussa ja Tampereella seké eri puolilla Suomea vapaaehtoistoimin-
taan perustuvat yhdistys- ja kerhotoiminnat tarjoavat vertaistukea, monipuolista liikuntaa,
tietoa ja neuvoja sairauteen ja elamanmuutoksiin liittyen, retkia ja matkoja sairastuneelle
ja hénen laheisilleen. Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus STEA on suurin Par-
kinsonliiton rahoittaja ja mahdollistaa Parkinsonliiton tyon jarjestokentélld ja sopeutumis-

valmennuskurssien jarjestamisen. (Parkinsonliitto 2015.)
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4 SOPEUTUMISVALMENNUS SAIRASTUMISEN
JALKEEN

Sopeutumisvalmennusta pidetddn suomalaisena innovaationa, jonka juuret ulottuvat
1950- ja 1960-luvuille. Siita sdadetaan vammaispalvelulaissa (380/1987), lagkinnallisen
kuntoutuksen asetuksessa (1015/1991), Kelan kuntoutuslaissa (566/2005), seké tapa-
turma- ja liikekuntoutusta koskevissa laeissa (625-626/1991). Sopeutumisvalmennus-
kursseja rahoittaa p&dasiassa Raha-automaattiyhdistys sekd Kansaneldkelaitos.
(Streng 2014, 59.)

Sopeutumisvalmennuskurssien tarkoituksena on lisata sairastuneiden sekéd heidan la-
heistensa tietoa sekd ymmarrysta sairaudesta ja sen hoidosta, antaa heille uusia nako-
kulmia ja vinkkeja arjessa parjagdmiseen seka sopeutumaan sairauden tuomiin muutok-
siin. (Parkinsonliitto 2015.) Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on, etta sairastunut ja
hanen laheisensa pystyisivét jatkamaan elamaansa mahdollisimman itsenaisesti ja tay-

sipainoisesti (Harkapaa & Kippola-Paakkoénen 2018, 11).

Sopeutumisvalmennus jarjestetdan yleensa rynmamuotoisena kuntoutuksena moniam-
matillisessa yhteistydssé. Sille on ominaista, "etta se on tavoitteellisesti ja organisoidusti
jarjestettyd kuntoutustoimintaa, joka on kuitenkin osallistujien tarpeisiin rakentuvaa ja
siind mielessa aina joustavaa, herkk&d, muovautuvaa ja ainutkertaista. Sopeutumisval-
mennukseen osallistuva ei ole kohde vaan lahtékohtaisesti aktiivinen toimija ja asiantun-
tija, joka voi jakaa samanlaisen teeman tai diagnoosin kanssa elavien ihmisten kanssa
oman tarinansa seka erityisesti vertaisryhmaprosessin osallisena jasentaa tietoa, tun-
teita ja kokemuksia. Sopeutumisvalmennuksessa on riittavasti aikaa sairauden tai vam-
man kanssa elamiseen liittyvien asioiden kokonaisvaltaiseen tarkastelemiseen, perhe-
kursseilla myds omaisilla. Sopeutumisvalmennuksen tyontekijatimi on moniammatilli-
nen, mika tukee tiedollisen ja kokemuksellisen kokonaisvaltaisuuden toteutumista.”
(Streng 2014, 252, 256.)

Kurssit ovat perinteisesti jarjestetty internaatti- eli avo- tai laitosmuotoisina kursseina.
Uutena vaihtoehtona internaattikurssien rinnalle ovat nousseet verkkomuotoiset kurssit.
(Hark&apéaa & Kippola-Paakkonen 2018, 157.) Verkkokurssien etuna pidetaan taloudelli-
suutta, riippumattomuutta valimatkoista sekd vertaistuen jatkuvuuden helpottumista
(Parkinsonliitto 2018.)
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4.1 Parkinsonliiton sopeutumisvalmennus

Parkinsonliitto jarjestaa erilaisia sopeutumisvalmennuskursseja Parkinsonin tautia, dys-
toniaa, Huntingtonin tautia ja harvinaista liikkehairidsairautta sairastaville seka heidéan
omaisilleen. Kurssien sisalto riippuu kurssin osallistujista, jolloin samassa sairauden vai-
heessa olevat saavat toisiltaan voimaannuttavaa vertaistukea ja tietoa. Sopeutumisval-
mennuskursseja jarjestetddn avo-, laitos- ja verkkomuotoisina. Kursseja jarjestetaan eri
sairauden vaiheessa oleville seka erilaisin teemoin. Kurssien tarkoitus on tarjota tietoa
ja taitoa elamanlaadun parantamiseen seka itsehoidon ja toimintakyvyn edistamiseen.
(Parkinsonliitto 2015.)

4.2 Kelan sopeutumisvalmennus

Kelan sopeutumisvalmennus on lakisaateista ja sitd ohjaa laki Kansanelakelaitoksen
kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (566/2005). Sopeutumisvalmennus-
kurssit jarjestetdaan sairausryhmakohtaisesti eli kaikilla kurssille osallistuvilla on sama tai
samankaltainen vamma tai sairaus. Sopeutumisvalmennusta on mahdollista saada ke-
lalta harkinnanvaraisena ammatillisena tai laakinnallisena kuntoutuksena, ammatillisena
kuntoutuksena vaativana ladkinnallisena kuntoutuksena. (Harkapaa & Kippola-Paakko-
nen 2018, 15-17; Streng 2014, 332.) Kursseilla sairastuneet saavat tietoa sairaudesta ja
sen hoidosta sek& muista mahdollisista kuntoutus- ja tukitoimista. Kurssien tavoitteena
on ty6-, opiskelu- ja toimintakyvyn turvaaminen seka parantaminen. (Streng 2014, 332-
333.)
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5 VERTAISTUEN MERKITYS

"Vertaisuus tarkoittaa ihmisten valistd suhdetta. Sanoja vertaisuus, vertaistuki ja vertais-
toiminta kaytetddn my0s samassa tarkoituksessa”. Kansainvalisesti vertaistuki tunne-
taan kasitteilla self-help-goup, peer support, mutual aid tai self-help support . Vertaistu-
esta kaytetddn termid vammaisten, sairauden tai trauman kokeneiden tai jostakin vai-
keudesta karsivien vapaaehtoisien tukea samassa tilanteessa olevalle. Ihmisten saman-
laiset elaman tilanteet ja kokemukset synnyttavat vertaisuutta esimerkiksi myos tyossa,
opiskelussa ja harrastuksessa. Vertaistukea voidaan tarvita eri elaman vaiheissa henki-
seen kasvuun sekéa elamanmuutos- ja sopeutumisvaiheissa. (Mikkonen ym. 2018, 20-
22.)

Sosiaalinen tuki voidaan maaritella muiden ihmisten antamiksi resursseiksi jotka viittaa-
vat hyddyllisiin tietoihin ja asioihin. Resurssit voivat vaikuttaa positiivisesti hyvinvointiin
jaterveyteen. (Yli-Uotila. 2017, 27.) "Vertaistukemisen l&ahtokohtana on se, etta ihmisella
on luontainen tarve liittyd muihin, kokea yhteenkuuluvuutta ja luoda sosiaalisia suhteita.
Sosiaalinen tuki vahvistaa yksilon voimavaroja vuorovaikutuksessa muiden kanssa. So-
siaalisen tuen toteutuminen edellyttaa yksilolta sosiaalista verkostoa ja sen sisélla toimi-
via vuorovaikutussuhteita”. (Kaaridinen & Mykkanen-Hanninen 2009, 10.)

Vertaistuki on omaehtoista toimintaa, johon liittyy luottamuksellisuus seka vertaisen an-
tama tuki samanlaisessa elaméantilanteessa olevalta (Mikkonen ym. 2018,21). Saman-
kaltainen elaméantilanne seké vastaavanlaiset elamankokemukset lisaavat ihmisten va-
listd keskinaista ymmarrysta ja yhteenkuuluvuuden tunnetta. (Kaariainen & Mykkanen
2009, 11) Yhteisten kokemusten ja yhteisen kielen kautta ryhman jasenet voivat ymmar-
t&a toisiaan varsinaisia asiantuntijoita paremmin ja nain auttamaan toinen toisiaan. (Kin-
nunen 2006, 53.)

Tukea voi tarvita sairastunut tai hanen laheisensa. Vertaistoimintaa syntyy kaikkialle
missa tukea tarvitaan ja loytyy viiteryhm&aan kuuluvia. Sairastuneet pitavat vertaisina
henkilGitd, jotka sairastavat samaa sairautta tai joilla on jokin muu yhdistava tekija tuki-

ryhmaan kuuluvien kanssa. (Mikkonen ym. 2018, 51.)

Vertaistukea voidaan toteuttaa kasvokkain tapahtuvalla pari- ja ryhmatuella eli vertaistu-
kiryhmissa seka verkossa tapahtuvilla erilaisilla ohjatuilla keskustelupalstoilla ja —alus-
toilla (Mikkonen ym. 2018, 50).
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5.1 Parkinsonliiton vertaistuki

Parkinsonliiton yhdistysten ja kerhojen toiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja vertai-
suuteen, jotka tarjoavat luontevan tavan tutustua omaan sairauteen ja kuntoutusmahdol-
lisuuksiin sek& elaméan arvojen miettimiseen. (Rinne ym. 2000, 66-67.) Parkinsonliitto

tarjoaa vertaistukea sairastuneelle, hdnen omaisilleen ja laheisilleen.

Parkinsonliitto toteuttaa vertaistukea vertaistukiryhmissa seké koulutettujen vertaistuki-
henkildiden kanssa. Liitolla on myos vertaisryhmia verkossa Facebook- yhteisdpalvelu
sivuilla. (Parkinsonliitto 2018.)
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6 VERKKOSOVA-HANKE

Parkinsonliitto toteutti kaksivuotisen Verkkosova | -hankkeen vuosina 2015-2016. Hanke
syntyi tarpeesta kehittaa ja laajentaa sopeutumisvalmennuskurssitarjontaa ja -toimintaa
seka vastata paremmin nykyajan tarpeisiin. Kurssilla yhdistyi moniammatillinen ohjaus
ja vertaistuki. Hankkeen myota sopeutumisvalmennuskursseja jarjestetdaan nykyaan
my0s verkossa. Verkkokurssilaisten palautteiden ja seurantakyselyiden perusteella voi-
tiin todeta, etta hanke oli onnistunut kokonaisuus. Hanke sai jatkoa Verkkosova ll- hank-
keesta, joka on toteutunut vuodesta 2017 alkaen. Jatkohankkeen tavoitteena on laajen-
taa verkkokursseja uusille kohderyhmille ja uusiin teemoihin seka jatkaa Parkinson-verk-

kokursseja ja kehittaa niita entista toimivammiksi. (Parkinsonliitto 2015.)

6.1 Verkkosova-kurssit

Verkkosopeutumisvalmennuskurssit sisdltéavat noin kaksi tuntia kerrallaan kestavia vi-
deoryhméatapaamisia kerran viikossa kahdeksan viikon ajan ja kurssin omilta sivuilta [6y-
tyvia vali- ja ennakkotehtavia seka tietoa ja materiaalia. Osallistujia kurssille otetaan ker-
rallaan maksimissaan seitseman. Videoryhmatapaamisissa kurssin osallistujat voivat
keskustella ja kysella valitehtavien kautta esiin nousseita asioita paikalla olevalta asian-
tuntijalta. Jokaisessa tapaamisessa on eri aihe ja asiantuntijat aihepiirien mukaisesti. Vi-
deotapaamiset ovat keskustelu-kyselytyyppisia asiantuntijan ja vertaisryhman valisia
kohtaamisia verkon valityksella. Liitto toteuttaa ajanmukaista asiakaskyselyiden seuran-
taa kurssien toiminnoista. Naiden avulla he saavat tietoa kurssien tuloksellisuudesta,

vaikuttavuudesta ja saavat nakyvyytta toimintaansa. (Parkinsonliitto 2018.)

Verkkokurssien hydtyna on osallistujien maantieteellinen tasa-arvo, kurssille voi osallis-
tua helpommin tyo- tai elaméantilanteesta riippumatta, matalampi osallistumiskynnys, ver-
taistuen jatkaminen on helpompaa seka kurssit ovat taloudellisesti kannattavampia sekéa
tasa-arvoisempia kun matka-, ruokailu- ja majoituskustannukset jaavat pois. (Parkinson-
litto 2018.)
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6.1.1 Parkinson-verkkokurssi

Kurssi on tarkoitettu alle viisi vuotta Parkinsonin tautia sairastaville. Parkinson-verkko-
kurssi tarjoaa perustietoa sairaudesta, tukea sairauteen sopeutumisessa ja sen kanssa
elamisessa asiantuntijatiedon ja vertaiskeskustelujen avulla. Parkinson-verkkokurssilla
kasiteltavia aiheita ovat mm. Parkinsonin tauti, mieliala ja sairauteen sopeutuminen, it-
sehoito, liikunta, sosiaaliturva seka jarjestdtoiminta. Asiantuntijoina kurssilla mukana on

mm. neurologi, psykologi ja fysioterapeutti. (Parkinsonliitto 2018.)

6.1.2 Dystonia-verkkokurssi

Dystonia-verkkokurssi tarjoaa perustietoa sairaudesta, tukea sairauteen sopeutumi-
sessa ja sen kanssa elamisessa asiantuntijatiedon ja vertaiskeskustelujen avulla. Dys-
tonia verkkokurssilla kasitelladn aiheita dystonia, mieliala ja sairauteen sopeutuminen,
itsehoito, liikunta, rentoutuminen, sosiaaliturva ja jarjestétoiminta. Asiantuntijoina mu-

kana kurssilla on mm. neurologi, psykologi ja fysioterapeultti. (Parkinsonliitto 2018.)

6.1.3 Avaimia tydssa jaksamiseen-verkkokurssi

Kurssi on tarkoitettu tydelamassa oleville dystoniaa, Parkinsonin ja MS-tautia sairasta-
ville. Avaimia ty0ssa jaksamiseen verkkokurssilla kasiteltavia aiheita ovat mm. voimava-
rat, oma osaaminen, tydn merkitys, tyokyvyn tukeminen ja yllapitiminen, ergonomia, so-
siaaliturva ja tukiverkosto. Asiantuntijoina kurssilla mukana on mm. tyéelamanasiantun-

tija ja tyofysioterapeutti. (Parkinsonliitto 2018.)

6.1.4 Laheisten-verkkokurssi

Kurssi on tarkoitettu henkiltille, joiden laheinen sairastaa Parkinsonin tai Huntingtonin
tautia, dystoniaa tai Parkinson Plus -oireyhtymaa. Omaisten verkkokurssilla kasitellaéan
mm. omia voimavaroja ja jaksamista seka sairastavan tukena olemista yhdessa vertais-

ten ja asiantuntijoiden kanssa. (Parkinsonliitto 2018.)
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7 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vertaistuen muotoja ja sen pysyvyytta kuusi kuu-
kautta kurssin paattymisen jalkeen. Tavoitteena on kehittd& sopeutumisvalmennuskurs-

seja.

Tutkimuskysymykset ovat:
< Yhteydenpito muihin kurssilaisiin kurssin loputtua?
< Kuinka moni sopeutumisvalmennuskurssille osallistunut on kokenut saavansa
vertaistukea jostain muualta?
< Missa muodossa vertaistuki on jatkunut sopeutumisvalmennuskurssin jalkeen?

< Mitk& ovat erot verkkokurssin k&yneiden ja lahikurssin kayneiden kesken?
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8 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

8.1 Tutkimuksen kohderyhma

Tutkimuksen kohderyhmé&na oli Parkinsonliiton jarjestamille sopeutumisvalmennuskurs-
seille vuosina 2016-2018 osallistuneet henkiltt. Kyselyyn vastasi yhteenséa 110 henkil4,
joista 57 oli kaynyt verkkokurssin ja 53 lahikurssin. Vastanneista naisia oli 62 ja miehia
48. Heista alle kolme vuotta diagnoosin saamisesta oli 66 vastaajalla, kolmesta seitse-
maan vuoteen diagnoosin saamisesta 39 vastaajalla ja yli seitseméan vuotta diagnoosin
saamisesta oli viidella vastaajalla. Nuorin kyselyyn vastanneista oli 26 vuotias ja vanhin

81 vuotias.

8.2 Tutkimuksen kuvaus ja menetelma

Parkinsonliitto toteutti tutkimuksen sahkoisena kyselyna. Tutkimusmenetelména kaytet-
tiin survey-tutkimusta, eli kaikilta kyselyyn osallistuneilta henkil6iltd kysyttiin tasmalleen
samat asiat (Hirsjarvi ym. 2014, 134; Vilkka 2015, 94).

Kysely sisalsi seka monivalintakysymyksia, ettd avoimia kysymyksia. Kysymyksista va-
littiin opinndytetydhomme tutkimuksen tarkoituksen kannalta sekéa meidan, etté toimek-
siantajan mielesta nelja tarkeinta kysymysta. Naista kysymyksista kolme oli monivalinta-

kysymysta ja yksi on avoin kysymys.

8.3 Aineisto keruu

Tutkimus toteutettiin [&hettamalla kaikille sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneille
sahkopostiin linkki seurantakyselyyn noin kuusi kuukautta kurssin paattymisen jalkeen.
Tutkimukseen valikoitui kaikki verkkokurssit (n=9) joiden paattymisesta oli kulunut kuusi
kuukautta seka niitd vastaavat varhaisvaiheen lahikurssit (n=7). Naista kyselyista saa-
dut vastaukset toimeksiantaja valitti meille aineistoanalyysia varten excel-taulukoihin

koostettuina vertaistukeen liittyvien kysymysten osalta.
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8.4 Aineiston analyysi

Verkko- ja lahikurssien séhkdisella lomakkeella kerétyt vastaukset analysoitiin erikseen
omina kokonaisuuksinaan. Analyysi aloitettiin kasittelemalla jokainen kysymys erikseen
ja saatuja vastauksia vertailtiin keskenaan. Kyselyyn vastanneiden nimet ja muut tunnis-
teet poistettiin taulukoista ja niiden tilalle laitettiin numerokoodit. Monivalintakysymysten
vastaukset saimme valmiina excel-taulukossa. Maaréllinen aineisto analysaoitiin tilastolli-
sesti excel-ohjelmalla. Vastausten muuttujille annettiin numeeriset arvot ja prosenttija-

kaumia kaytettiin tulosten saamiseksi. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 129.)

Laadullisen aineiston vastaukset pelkistettiin ja ryhmiteltiin vaiheittain (taulukko 1). Ana-
lyysia ohjasivat tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusongelmat. Avoimista kysymyksista saa-
dut vastaukset analysoitiin induktiivisella eli aineistolahtdisella sisallon analyysia kayt-
téaen. (Hirsjarvi ym. 2014, 222; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 167.) Aineis-
tosta poimittiin tutkimuskysymyksen kannalta merkityksellisia ilmauksia ja asiakokonai-
suuksia, jotka pelkistettiin. Samankaltaiset pelkistykset ryhmiteltiin alaluokkiin, joita ver-

tailtiin toisiinsa ja luokat nimettiin sisélt6a kuvaaviksi. (Hoitotiede 1 2019, 19.)

Taulukko 1. Laadullisen aineiston analyysi

Esimerkki Esimerkki Esimerkki
Ylaluokasta Pelkistetyista Alkuperaisilmauksesta
iimaisuista
Yhdistystoiminta [Parkinson-kerho ‘Oman paikkakunnan aktiivisesta Parkinson-

kerhosta, joka kokoontuu noin 10 kertaa vuo-
dessa”

Laheiset ihmiset Koulukaveri ja ystavat [‘Olen keskustellut vanha koulukaverini kanssa
puhelimella. Joka on kerhon ja naiden yhteyk-
sien ulkopuolella. Vertaistukea olen saanut
myds ystaviltd, jokaisella on omat sairautensa,
Sellaista on elakelaisella?

Verkko Facebook ‘Eri facebook-ryhmat”

Samaa sairauttaParkinsonia sairastava [‘Parkinsoniin sairastuneilta muualla tapaami-

sairastavat sissa tutustuneilta, yhteydenpitoa.”
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9 TULOKSET

9.1 Kursseille osallistuneiden taustatekijat

Lahikurssille osallistuneiden ikajakauma oli 50 - 81v ja verkkokurssille osallistuneiden
ikadjakauma oli 26 - 72v. Kaaviosta (kuvio 1) selviaa, etta lahikurssille osallistuneista suu-
rin osa (n=40) oli saanut diagnoosin alle kolme vuotta sitten, kun taas verkkokurssille
osallistuneiden henkildiden diagnoosista oli suurimmalla osalla aikaa alle kolme vuotta

(n=26) tai kolmesta seitsemaan vuoteen (n=26).

Aika diagnhoosista

m L ahikurssi

m Verkkokurssi

3-7 VUOTTA ALLE 3 VUOTTA YLI 7 VUOTTA

Kuvio 1. Aika diagnoosista

Molemmissa kurssimuodoissa sukupuolijakauma oli samankaltainen (kuvio 2), naisia oli

kursseille osallistuneista hieman enemman.
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Sukupuolijakauma

54,72% 57,89%
. (0]

45,28%

42,11% = Lahikurssi

m Verkkokurssi

MIES NAINEN

Kuvio 2. Sukupuolijakauma

Tutkimuskyselyiden tuloksista tarkastellaan lahi- ja verkkokursseihin osallistuneiden ver-

taistuen saantia puoli vuotta kurssin kdaymisen jalkeen.

Tulevista kaavioista kdy selville 1ahi- ja verkkokursseille osallistuneiden seurantaky-
selyyn vastanneiden vastaukset prosentteina. Lahikurssin kayneiden vastaukset nakyvat
kaavioissa sinisena palkkina ja verkkokurssin punaisena palkkina. Kolme ensimmaista

kysymysta olivat monivalintakysymyksia ja viimeinen kysymys oli avoin kysymys.

9.2 Yhteys muihin kurssilaisiin

Ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa pohdittiin kurssilaisten yhteydenpitoa muihin
kurssilaisiin. Kaavion (kuvio 3) perusteella verkkokurssin kayneet henkilét ovat aktiivi-
semmin yhteydessd muihin kurssilaisiin kuin l&hikurssin kéyneet henkilét. Vastausten
perusteella verkkokurssille osallistujista suurin osa (n=48) on yhteydessa muihin kurssi-
laisiin, kun taas lahikurssille osallistujista muihin kurssilaisiin on yhteydessa vain noin
puolet (n=26). Taulukosta saatujen tulosten perusteella voidaan todeta, ettd kurssimuo-
dolla on ollut merkitysta yhteydenpidossa.
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Oletko yhteydessa muihin
kurssilaisiin?

84,21%

m L ahikurssi

50,94% 49,06%

m Verkkokurssi

15,79%

El KYLLA

Kuvio 3. Yhteydenpito muihin kurssilaisiin
9.3 Kerho- ja yhdistystoiminta

Toisessa tutkimuskysymyksessa kysyttiin ovatko kurssilaiset mukana kerho- tai yhdis-
tystoiminnassa. Kaaviosta (kuvio 4) luettavien tulosten perusteella yli puolet (n=32) verk-
kokurssin kayneista osallistui kerho- tai yhdistystoimintaan, kun taas lahikurssin kay-
neista kerho- ja yhdistystoiminnassa oli mukana reilusti alle puolet (n=21). Taman kysy-
myksen kohdalla on havaittavissa, ettéa verkkokurssin kayneet henkil6t olivat hieman ak-
tivisemmin mukana kerho- tai yhdistystoiminnassa, mutta muuten kurssimuotojen vali-

nen ero on pienempi kuin kahdessa muussa monivalintakysymyksessa.

Oletko mukana kerho- tai
yhdistystoiminnassa?

60,38%

56,14%

43,86% 39.62% = Lahikurssi

= Verkkokurssi

El KYLLA
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Kuvio 4. Kerho- tai yhdistystoiminta
9.4 Vertaistuki muualta

Kolmannessa tutkimuskysymyksessa kysyttiin, saako henkil6 vertaistukea kerho- tai yh-
distystoiminnan ulkopuolelta. Kaavion (kuvio 5) perusteella verkkokurssin kdyneet hen-
kilot kokivat saaneensa vertaistukea muualta useammin kuin [&hikurssin kdyneet henki-
16t. Verkkokurssin kdyneisté yli puolet (n=33) oli kokenut saavansa vertaistukea muualta,
kun taas lahikurssin k&yneista vertaistukea oli kokenut saavansa vain hieman yli kolmas-
osa (n=18). Tamankin kysymyksen kohdalla voidaan tulosten perusteella todeta, etta

kurssimuodolla on ollut merkitysta vertaistuen saamiseen muualta.

Saatko vertaistukea muualta?

66,04%

57,89%

42,11% = Lahikurssi
33,96% m Verkkokurssi

El KYLLA

Kuvio 5. Vertaistuki muualta

9.5 Muualta saatu vertaistuki

Viimeinen tutkimuskysymys oli jatkoa seka toiselle, ettéd kolmannelle kysymykselle. Se
oli muodoltaan avoin kysymys, jolloin vastaajat saivat kertoa omin sanoin mista muualta
he kokivat saavansa vertaistukea. Kysymykseen oli vastannut 54 henkil6a. Vastauksia
tarkasteltiin ja niista etsittiin yhtalaisyyksia seka eroavaisuuksia. Ristiriitaisuutta ei 16yty-
nyt lahi- ja verkkokurssilaisten vastausten sisallosta. Verkkokurssilaiset olivat vastanneet
aktiivisemmin tahankin kysymykseen. Analyysin tuloksena muodostui nelja ylakatego-
riaa, jotka olivat; yhdistystoiminta, laheiset ihmiset, samaa sairautta sairastavat ja inter-

net.
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9.5.1 Yhdistystoiminta

Tutkimukseen vastanneista suurin osa (n=27) kertoivat saavansa vertaistukea yhdistys-
ja kerhotoiminnasta, vaikka kysymyksen tarkoituksena oli selvittaa mista muualta kurssin
kadynyt on saanut vertaistukea. Kerho- ja yhdistystoiminnasta oli kysytty jo aikaisem-

massa kysymyksessa. Tama kay selville lahi- ettd verkkokurssilaisten vastauksista.
"Paikallisesta Parkinson kerhosta.”

"Omasta kerhoporukan ja yhdistyksen piirista.”

9.5.2 Laheiset ihmiset

Toiseksi suurimman (n=17) vertaistuen muodon lahi- ettd verkkokurssilla kayneet ovat
vastanneet saavansa ystaviltddn. Vanhojen ystavien lisaksi sairastunut on saanut uusia
ystavia myds yhdistystoiminnan kautta. Vertaistukea on saatu ystavilta kasvokkain ja
myds puhelimen vélityksella. Lahikurssien osallistujien vastauksia oli huomattavasti va-
hemman verrattuna verkkokurssilaisten vastauksiin mutta vastaukset olivat samankal-

taisia keskenaan.
”Tuttavat, jotka ovat tulleet ystavikseni eri tilaisuuksien kautta.”

”Hyva ystavani sairastaa myos.”

9.5.3 Samaa sairautta sairastavat

Kolmanneksi suurin (n=10) vertaistuen muoto muodostui samaa sairautta sairastavien
ryhmaan seka lahi- ettd verkkokurssilaisten vastauksista. Tassékin kysymyksessa lahi-
kurssilaiset olivat vAhemmistona vastanneet mutta vastaukset tukivat toisiaan. Useista
vastauksista sai selville, ettd samaa sairastava verrokki on tullut tutuksi kerho- tai yhdis-

tystoiminnan kautta.
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” Paikallisen parkinsonyhdistyksen sairastavilta. Lisaksi pidan yhteytta kuntoutuksessa

samaan aikaan olleisiin sairastaviin. ”

” Tuttava sairastaa mydés parkinsonin tautia.”

9.5.4 Internet

Internet jai pienimmaksi (n=5) vertaistuen muodoksi vastauksista. Verkkokurssilaiset
kertoivat saavansa vertaistukea verkossa mm. Facebook:sta ja eri vertaistukiryhmista.

Lahikurssilaisista kukaan ei kertonut saavansa vertaistukea verkosta.
” Sova kurssilla syntyneesta vertaistukirynmastdmme netissa.”

” Eri facebook-ryhmét”
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10 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Teimme Kkirjallisen toimeksiantosopimuksen Parkinsonliiton kanssa opinnaytetyds-
tamme, suunnittelimme yhdessa opinnaytetydmme rajaukset seka olimme yhteistygsséa

molemmin puolin koko opinnaytetydmme ajan.

Opinnaytety6ta tehtaessa tydskenneltiin hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti. Tutki-
museettisen neuvottelukunnan mukaan “tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti hyvaksyt-
tavaa ja luotettavaa ja sen tulokset uskottavia vain, jos tutkimus on tehty hyvan tieteelli-
sen kaytannon edellyttamalla tavalla”. Neuvottelukunnan mukaan keskeisimpia piirteita
tutkimustyota tehtaessa ovat rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2012, 6.)

Opinnaytetytta tehtdessa eettisyytta ja luotettavuutta tarkasteltiin jatkuvasti. Lahteina
kaytettiin vain luotettua ja tutkittua tietoa kirjoista, artikkeleista ja internet sivustoista. Va-
littuun aiheeseen perehdyttiin laajasti ja huolellisesti. Lahdeviitteiden merkinnat huomi-
oimme tarkasti, jolloin luotettavuus sdilyi koko tydmme I&pi.

Tutkittavien yksityisyys ja potilastietojen koskemattomuus on turvattava ja niiden suojaa-
miseksi turvauduttava kaikin varotoimin (Kankkunen ym. 2013, 214). Saimme Parkin-
sonliitolta materiaalin sahkdpostilla niin etta kyselyihin vastanneet jaivat meille tuntemat-
tomiksi. Kyselyiden vastausten sailytyksessa olimme erityisen tarkkoja. Huolehdimme
siitd, ettd paasy kyselyiden vastauksiin oli salasanan takana ja vastaukset analysoitiin

anonyymisti seka huolellisesti.
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11 POHDINTA

Tutkimuksessa vertailtin verkko- ja l&hikurssin ké&yneiden henkildiden yhteydenpitoa
muihin kurssilaisiin, kerho- tai yhdistystoiminnassa mukana olemisesta seka vertaistuen

jatkuvuutta kuusi kuukautta sopeutumisvalmennuskurssin jalkeen.

Sairastunut tai vammautunut voi kokea hapeda sairaudestaan ja erilaisuudestaan. Esi-
merkiksi monet Parkinsonia sairastavat ryhmalaiset ovat kokeneet sairauteen liittyvaa
hapeaa ennen kerhoon tuloa. Jo muutaman kerran ryhmaan osallistuminen muutti sai-
rastuneen asenteita. (Mikkonen & Saarinen. 2018, 60.) Vastauksista kavi kuitenkin esille,
etta verkkokurssilaiset ovat aktiivisemmin yhteydess& muihin kurssilaisiin kuin lahikurs-
sin kayneet. Verkkokurssilaiset osallistuivat my6s kerho- tai yhdistystoimintaan ja kokivat
saavansa vertaistukea muualta useammin kuin l&ahikurssilaiset. Sita tutkimuksessa ei

kaynyt selville miksi verkkokurssilaiset ovat aktiivisempia hakemaan vertaistukea.

Avoimen kysymyksen vastausten perusteella havaittiin, ettd verkkokursseille osallistu-
neet kokivat saaneensa lahikurssilaisia useammin vertaistukea muualta. Vastauksia |&-
pikaytdessa havaittiin myos, ettd kyselyyn vastanneet henkil6t eivat olleet kasittaneet
avoimen kysymyksen olleen jatkoa kahdelle téata edeltaneelle monivalintakysymykselle.
Taman takia eniten vertaistukea kyselyyn vastanneet kokivat saaneensa kerho- tai yh-

distystoiminnasta.

Sairastuneet pitavat vertaisina henkil6ita, jotka sairastavat samaa sairautta kuin he itse.
Vertaistukea tarvitseva hakeutuu samanlaisessa elamantilanteessa olevien seuraan ja-
kamaan kokemuksiaan. Vertainen voi kokea toisen vertaisen antaman kokemusasian-
tuntijuuden terapeuttiseksi, vaikka se ei ole terapiaa. (Mikkonen & Saarinen. 2018. 30,
50-51) Avoimeen kysymykseen vastanneet kokivat myts saaneensa vertaistukea sa-
maa sairastavilta henkildilté joko ystavilta tai henkildilta, joihin he olivat tutustuneet muun
muassa kerho- tai yhdistystoiminnan kautta. Vertaistukea toteutettiin kasvokkain tai pu-

helimen valityksella.

Sahkoista vertaistukea voidaan saada yleisesti internetistd seka sahkaoisista medioista
eli puhelimien, s&hkopostien ja online- chat palveluiden kautta. (Yli- Uotila. 2017, 36)
Internetin vertaistuki lisdantyy koko ajan ja uusien asioiden ymparille rakennetaan erilai-
sia keskustelupalstoja. Palstoille muodostetaan erilaisien sairauksien keskusteluryhmia,
joissa saa tietoa omasta sairaudesta ja siita, miten muut sairastuneet ovat kokeneet ti-

lanteensa. (Mikkonen & Saarinen. 2018, 120) Internetin toimintaympadristd voi olla
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tarpeellinen tiedonlahde, sosiaalisen kanssakéaymisen foorumi ja sosiaalisuuden vahvis-
tamisen mahdollistaja. Internetin vertaisuus on helposti saavutettavissa, reaaliaikaisena
ja kynnys nettivertaistuen piiriin voi olla matalampi kuin l&hiryhm&&n menemiseen. (Mik-
konen & Saarinen. 2018, 118-119) Avoimen kysymyksen vastauksissa kuitenkin yllatti
internetin kautta vertaistukea saavien vahaisyys. Yleinen uskomus kuitenkin on, etta in-
ternetissé tarjottava vertaistuki tulee kasvattamaan suosiotaan ja sielta vertaistukea saa-
vien maara tulee nousemaan tulevaisuudessa huomattavasti. Vaikka nykyteknologia
mahdollistaa erilaisten liikerajoitteisien kayttavan verkkopalveluja, iakk&iden kohdalla es-

teend verkossa kadymiseen voi olla osaamattomuus ja opettelun haasteet.

Jos kyselylla halutaan tarkemmin selvittdd mistd muualta kurssin kdyneet saavat vertais-
tukea ja missa muodossa he sita saavat, olisi hyva hieman muokata ja tahdentaa kyse-
lykaavakkeen kysymyksia. Kyselykaavakkeen ollessa nykyisessd muodossa tulee hel-
posti kasitettya kysymykset vaarin ja vastaukset eivat ole odotetun laisia. Taman tutki-
muksen tulosten pohjalta voisi vanhoja kysymyksia tahdentaa ja muodostaa uusia ka-

peamman vastauksen muodostavia kysymyksia.

Taman kyselyn vastauksien perusteella kurssi muodolla on merkitystd, verkkokurssilai-
set ovat olleet aktiivisimpia hakemaan vertaistukea kuin lahikurssin k&yneet. Yhden tut-

kimuksen perusteella ei voida kuitenkaan sanoa mika todellinen tilanne.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Paula Kaste & Teija Krokberg



29

LAHTEET

Annanmaki, T. 2018. Uric acid in Parkinson's disease. Thesis. Viitattu 9.4.2019.
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/234218/UricAcid.pdf?sequence=1&isAl-

lowed=y

Atula, S. 28.1.2019. MS-tauti. Laakarikirja Duodecim. Viitattu 25.3.2019.
https://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p artikkeli=dlIk00048

Erkinjuntti, T.; Remes, A., Rinne, J. & Soininen, H. 2015. Muistisairaudet. 2. uudistettu

painos. Keuruu; Otavan kirjapaino oy.

Hirsjarvi, S.; Remes, P. & Sajavaara, P. 2014. Tutki ja kirjoita. 19.painos. Tammi. Hel-

sinki.

Harkapaa, K. & Kippola-Paakkonen, A. 2018. Sopeutumisvalmennus osallistujien ja to-
teuttajien arvioimana. Helsinki: Kansaneldkelaitos. Viitattu 2.4.2019. https://helda.hel-
sinki.fi/bitstream/handle/10138/236768/Raporttejal 0.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Kankkunen, P. & Vehvildinen-Julkunen, K. 2013. Tutkimus hoitotieteessa. 3. uudistettu

painos. Helsinki. Sanoma Pro Oy.

Kinnunen, T. 2006. Vetaistuki erityislapsen vanhempien voimavarana. Tampere; Juve-

nes Print Oy.

Kaypahoito suositus. 2017. Parkinsonin tauti. Viitattu 12.3.2018 http://www.kaypa-
hoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=h0i50042

Kaariaginen, A. & Mykkanen-Hanninen, R. 2009. Vertaisuus ja vertaistuki eroauttami-

sessa. Helsinki; Hakapaino Oy.

Marttila, R.; Pasila, A. & Rinne, U. 2000. Parkinsonin tauti. Turku; Lauttapaino

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Paula Kaste & Teija Krokberg


https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/234218/UricAcid.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/234218/UricAcid.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=dlk00048
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/236768/Raportteja10.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/236768/Raportteja10.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=hoi50042
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=hoi50042

30

Mikonen, I. & Saarinen, A. 2018. Vertaistuki sosiaali- ja terveysalalla. Helsinki; Tietosa-

noma.

Neuroliitto. MS-tauti. Viitattu 26.3.2019. https://neuroliitto.fi/tieto-tuki/tietoa-sairauk-

sista/ms-tauti/

Nylund, M. & Yeung, A. 2005. Vapaaehtoistoiminta. Jyvaskyla; Gummerus Kirjapaino
Oy.

Parkinsoninfo. Parkinsonin tauti. Viitattu 28.3.2019 https://parkinsoninfo.fi/parkinsonin-

tauti/parkinsonin-tauti-johtuu-hermosolujen-tuhoutumisesta/

Parkinsonliitto. 2015. Viitattu 16.2.2019. https://www.parkinson.fi

Parkinsonliitto ry. 2016. Dystonia — tahto ja lihakset eri tahtilajissa. Viitattu 28.3.2019.
http://www.dystoniayhdistys.com/File/dystonia-opas 2016.pdf?843097

Parkinsonliitto ry. 23.11.2018. Kuntoutuspalvelut 20109. Viitattu
5.3.2019. https://www.parkinson.fi/sites/default/files/kuntoutusliitea5 2019web.pdf

Rosengren, P. & Torrénen, A. 2008. Yhdistystoiminnan avaimet. Kansan sivistystyon

liitto. Viitattu 22.4.2019. http://www.ksl.fi/images/yhdistystoiminnan%20avaimet.pdf

Snaith, A. & Wade, D. 28.2.2014. Dystonia. Julkaisussa: BMJ clinical evidence 28
February 2014, Vol.2014. Viitattu 11.4.2019. https://www.nchi.nlm.nih.gov/pmc/arti-
cles/PMC3938056/

Streng, H. 2014. Sopeutumisvalmennus. Suomalaisen kuntoutuksen oivallus. Helsinki:
Raha-automaattiyhdistys. Viitattu 28.3.20109. https://www.kela.fi/docu-

ments/10180/751941/Sopeutumisvalmennus suomalaisen+kuntoutuksen+oival-
lus RAY?2014.pdf/f7f2a81c-291e-493d-b5al-66f6c49c37ce

TAYS. 20.7.2017. MS-tauti. Viitattu 25.3.2019. https://www.tays.fi/fi-fi/Palvelut/Neu-
roalat/Neurologia/MStauti

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Paula Kaste & Teija Krokberg


https://neuroliitto.fi/tieto-tuki/tietoa-sairauksista/ms-tauti/
https://neuroliitto.fi/tieto-tuki/tietoa-sairauksista/ms-tauti/
https://parkinsoninfo.fi/parkinsonintauti/parkinsonin-tauti-johtuu-hermosolujen-tuhoutumisesta/
https://parkinsoninfo.fi/parkinsonintauti/parkinsonin-tauti-johtuu-hermosolujen-tuhoutumisesta/
https://www.parkinson.fi/
http://www.dystoniayhdistys.com/File/dystonia-opas_2016.pdf?843097
https://www.parkinson.fi/sites/default/files/kuntoutusliitea5_2019web.pdf
http://www.ksl.fi/images/yhdistystoiminnan%20avaimet.pdf
https://turkuamk.finna.fi/Primo/Search?lookfor=%22BMJ+clinical+evidence%22&type=AllFields
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3938056/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3938056/
https://www.kela.fi/documents/10180/751941/Sopeutumisvalmennus_suomalaisen+kuntoutuksen+oivallus_RAY2014.pdf/f7f2a81c-291e-493d-b5a1-66f6c49c37ce
https://www.kela.fi/documents/10180/751941/Sopeutumisvalmennus_suomalaisen+kuntoutuksen+oivallus_RAY2014.pdf/f7f2a81c-291e-493d-b5a1-66f6c49c37ce
https://www.kela.fi/documents/10180/751941/Sopeutumisvalmennus_suomalaisen+kuntoutuksen+oivallus_RAY2014.pdf/f7f2a81c-291e-493d-b5a1-66f6c49c37ce
https://www.tays.fi/fi-fi/Palvelut/Neuroalat/Neurologia/MStauti
https://www.tays.fi/fi-fi/Palvelut/Neuroalat/Neurologia/MStauti

31

Terveyskyla.fi. MS-tauti. Viitattu 26.3.2019 https://www.terveyskyla.fi/aivotalo/sairau-

det/ms-tauti

Terveysportti.fi. 2019. Parkinson tauti. Viitattu 28.3.2019. https://www.ter-
veysportti.fi/dtk/ltk/koti?p artikkeli=ykt00911&p haku=parkinson

Thompson, A.; Baranzini, S., Geurts, J., Hemmer, B. & Ciccarelli, O. Multiple scle-
rosis. Julkaisussa: The Lancet 21-27 April 2018, Vo0l.391(10130), pp.1622-1636.
Viitattu 11.4.2019 . https://www-sciencedirect-com.ezproxy.turkuamk.fi/science/arti-
cle/pii/S0140673618304811?via%3Dihub

Tutkimuseettinen neuvottelukunta. 2012. Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepéi-
lyjen ké&sitteleminen Suomessa. Viitattu 5.3.2019. https://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/fi-
les/HTK ohje 2012.pdf

Yli-Uotila Tiina. 2017. Adult Cancer Patients’ Perceptions of Electronic Social Suppor.
Vaitoskirja. University of Tampere. Viitattu 25.5.019. http://tampub.uta.fi/bitstream/han-
dle/10024/100550/978-952-03-0364-8.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Vilkka, H. 2015. Tutki ja kehita. 4. uudistettu painos. PS-kustannus. Jyvaskyla

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Paula Kaste & Teija Krokberg


https://www.terveyskyla.fi/aivotalo/sairaudet/ms-tauti
https://www.terveyskyla.fi/aivotalo/sairaudet/ms-tauti
https://www.terveysportti.fi/dtk/ltk/koti?p_artikkeli=ykt00911&p_haku=parkinson
https://www.terveysportti.fi/dtk/ltk/koti?p_artikkeli=ykt00911&p_haku=parkinson
https://turkuamk.finna.fi/Primo/Search?lookfor=%22The+Lancet%22&type=AllFields
https://www-sciencedirect-com.ezproxy.turkuamk.fi/science/article/pii/S0140673618304811?via%3Dihub
https://www-sciencedirect-com.ezproxy.turkuamk.fi/science/article/pii/S0140673618304811?via%3Dihub
https://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/HTK_ohje_2012.pdf
https://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/HTK_ohje_2012.pdf
http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/100550/978-952-03-0364-8.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/100550/978-952-03-0364-8.pdf?sequence=1&isAllowed=y

