Ryhma vertaistuen valittajana ALS-potilaiden laheisille

Toimintaterapian
koulutusohjelma,
Toimintaterapeutti
Opinnaytetyo
5.11.2010

e e e e e e e e e e e e e e

Anna Anttila
Anna Piironen

Metropolia



/// MEtrO pOI ia Metropolia Ammattikorkeakoulu

Hyvinvointi ja toimintakyky

Koulutusohjelma Suuntautumisvaihtoehto
Toimintaterapian koulutusohjelma Toimintaterapeutti
Tekijat

Anna Anttila ja Anna Piironen

Ty6n nimi

Ryhma vertaistuen valittdjana ALS —potilaiden l&heisille

Tyon laji Aika Sivumaara
Opinnaytety6 Syksy 2010 40+4 liitetta
THVISTELMA

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:lle hyddynnettavaa
tietoa vertaistukirynman toiminnasta. Vertaistukiryhmaan osallistuvat ALS:ia sairastavat ja heidén
omaisensa ja tdssa tyossa tarkastellaan omaisten ndkdkulmaa. Vertaistukitoiminta on yksi Uudenmaan
lihastautiyhdistyksen toiminnan muodoista. Vertaisneuvonnan tavoitteena on tukea yksittaisen jasenen
selviytymisté diagnoosin saamisen jalkeen, seka sairauden edetessa. Tutkimuskysymys tydssa on,

mill& tavoin ALS -potilaiden l&heisten vertaistukiryhmé voi toimia vertaistuen valittdjana ja kuinka eri
vertaistuen elementit siind nakyvat?

Opinnaytetyon teoreettisena viitekehyksend on Raimo Niemiston malli, joka tarkastelee ryhmén ehtoja
ja ryhmadprosessia. Vertaistukea tarkasteltiin Kristiina R&ihan ja Reija Salmenahon opinndytetydssaéan
jaoteltujen vertaistuen elementtien kautta. Opinndytety0 toteutettiin haastattelemalla viitt4
vertaistukiryhmaan osallistunutta omaista. Teemahaastattelun runko muotoiltiin vertaistuen teemojen
mukaisesti. Aineisto analysoitiin teorialdaht6isen sisallonanalyysin avulla.

Tuloksia tarkasteltiin erityisesti omaisten kokemuksiin peilaten. Tarkastellun ryhmén tavoitteena on
vertaistuen ja tiedon valittdminen osallistujilleen. Ryhma tarjoaa tukea, apua, konkreettista tietoa ja
mahdollisuuden saada sitd, sekda mahdollisuuden tutustua samankaltaisessa elamantilanteessa oleviin
muihin osallistujiin. My0s haastateltavat olivat lahteneet hakemaan ryhmastd niin tietoa kuin
vertaistukeakin.

Tuloksista kavi ilmi, ettd vertaistukiryhma oli tehokas véline vertaistuen valittymiseen, mutta osa
haastateltavista koki ryhman puitteet sellaisiksi, ettd asioiden jakaminen ei ollut mahdollista. VVélineena
avoin ja tdydentyva ryhmé on haastava, silla muiden osallistujien vieraus vaikuttaa ryhmaéléisten haluun
jakaa asioitaan. Kuitenkin ryhma on toiminut vertaistuen valittdjand, mahdollisuutena tutustua muihin
jaseniin ja olla heihin yhteydessa vapaa-ajalla. Ryhma on myds toiminut tiedonjakamisen vaylana.

Avainsanat

vertaistuki, ALS, ryhmd, laheinen, toimintaterapia




(17 Metropolia

Degree Programme in Degree

Occupational Therapy Bachelor of Health Care

Author/Authors

Anna Anttila and Anna Piironen

Title

Group as a Mediator of Peer Support for the Relatives of ALS Patients

Type of Work Date Pages
Final Project Autumn 2010 40+4 appendices
THVISTELMA

The purpose of this study was to produce applicable knowledge about the functioning of a peer support
based group for the partner organisation Uudenmaan lihastautiyhdistys ry. (Muscle Disease Association
of Uusimaa). The group is meant for patients with ALS and their relatives, and this study focuses on the
view of the relatives. Peer support is one of the services provided by the partner organisation. The pur-
pose of this is to support people after the diagnosis and when the disease is progressing. The research
question in this study was how the group works as a mediator of peer support for the relatives of ALS
patients and how different elements of peer support are visible in the group.

The theoretical framework in this study was the model created by Raimo Niemistd, which examines the
conditions and the process of a group. Peer support was examined by using the elements of peer sup-
port, which were gathered in the final project made by Kristiina Raih& and Reija Salmenaho. The study
was carried out by doing five theme interviews. The elements of peer support formed the outline of the
theme interview. The data gathered was analysed by using theory-based content analysis.

The purpose of the peer group is to offer peer support and knowledge to its members. The results also
showed that the group offers support, help, information and the opportunity to meet people in a similar
life situation. Also the interviewed relatives expected to get information and support from the group.

The results showed that the group was an effective way to mediate peer support. Yet some of the rela-
tives felt that the conditions of the group were such that they prevented sharing of thoughts and experi-
ences. An open group can be challenging because of the unfamiliarity of the members, and that can af-
fect the willingness to share things. Still, the group had offered peer support, the opportunity to get to
know other members and to be in contact with them outside the group. The group had also been an im-
portant channel for sharing knowledge.

Avainsanat

peer support, ALS, group, relatives, occupational therapy




SISALLYS

1 JOHDANTO ...ttt ettt ettt b e nb e e bt e e et e e anneeenees 1
2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT ..ottt 2
2.1  Opinndytetyon tarkoitus ja tutkimusongelma...........cccccooviiiiiiiie e 3
2.2 Yhteistydkumppanina Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry.........cccccccovvveeiinenne 3
2.3 Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS)........ccoceiiiiiiiiiiiieiieee e 4
2.3.1 Oireet, eSIINtYVYYS Ja OO .......oeeiiiiiiiic e 5
2.3.2 ALS Ja toimINtaterapia ........vveeeiiiiiee e e 6

2.4 VEITAISTUKIL ..ottt 7
2.5 Ldaheisen tukemisen MerkityS..........ccoiiviiieiiiiii e 9
2.6 Aikaisempia tutKImMUKSIA ...........ccoviiiiiiiii e 10

3  TEOREETTISET NAKOKULMAT .....cooiiiiteeeetceee e 12
3.1 ToimintaterapiaryNMa ........c.ooooiiiiiiiie e 13
3.2 Ryhmaéan ehdot ja r'yYNMEPIrOSESST .....eeeiiuviiieeiiiiiie et 14
3.2.1 (021 (0] 1<) I L USSR 15
3.2.2 Ryhmassé syntyvat ilmiot...........ccccoooiiii e, 16
3.2.3 TUIOKSEL ... 16

3.3 Vertaistuen lementit...........cccooiiiiiiiiiiii e 17

4 TUTKIMUSASETELMA ..ot 18
4.1 AINEISTON KEIUU ..ottt 18
4.2 AINEIStON ANAIYSOINTI....cciiiiiiiiii it 20
4.3 EtiikKa Ja JUOTELTAVUUS ......ccvvviie et 21

5 HAASTATTELUJEN TULOKSET ....oooiiiiiiiiiiecie e 23
5.1 VertaistuKiryhman toiminta...........ccccoovviiieiiiiiic e 23
5.2 Vertaistuen VAIITLYMINEN ... 25
5.3  Ehdotuksia rynmén KehittdmiSesta............ccoovviieeiiiiiie e 31

B JOHTOPAATOKSET ..cooviiietceeeectetee ettt en ettt 32
T POHDINT A ettt et e e b e e b e e nbeeanbeennee s 35
LAHTEET ..ottt ettt bttt ettt e e st seee st ere e, 38

LIITTEET Alustava kysely
Tiedote haastateltaville
Haastattelusopimus
Haastattelurunko



1 JOHDANTO

Erilaisten vertaisryhmien ja — verkostojen lukumé&éra on lisdantynyt Suomessa sosiaali-
ja terveysalalla erityisesti viimeisten kymmenen vuoden aikana. Tarkkoja tilastoja ryh-
mien lukumé&aréstd meilla tai muuallakaan ei ole. Vertaistoiminnan kasvu kertoo siité,
ettd ihmisilla on tarve jakaa kokemuksiaan ja saada tietoa samankaltaisessa elamantilan-
teessa olevilta. Vertaistuen erilaiset muodot ovat olleet nakyvasti esilla myds mediassa.
Keskusteluohjelmissa, joissa kansalaiset kertovat heitd kohdanneista kriiseistd, sairauk-
sista tai elamanmuutoksista, mainitaan vertaisryhmista saatu tuki ja ymmarrys. (Nylund
2005: 195.)

Varsin yleinen kasitys eri sairauksiin liittyvassa vertaistukitoiminnan piirissa on, ettei
vertaistuki ole korvattavissa milladn muulla toiminnalla. Vertaistuki syntyy keskinéises-
s& vuorovaikutuksessa toisten samaa kokevien kanssa. Vertaistukea muodostuu usein
sinne, minne muut tuet eivat ulotu. Vertaistuki voi tarjota myos jotakin sellaista, mité

mitk&&n muut tuet tai palvelut eivét pysty tarjoamaan. (Mikkonen 2009: 187.)

Vertaistukiryhmét ovat toisten auttamiseen ja tukemiseen taht&dvié vastavuoroisia suh-
teita, joissa Kriittisia tai kriisiytyneitd elaméntilanteita ké&sitellaé&dn yhdessa. Tallaisen
ryhmatoiminnan ei vélttdmatta tarvitse rajoittua vain kriisien kasittelyyn, vaan samalla
voidaan luoda yhteisyytté ja ystavyyssuhteita. (Hyvari 2005: 215.) Toimintaterapiassa
yksi keskeinen tyovéline ovat ryhmat, joita on k&ytetty ammatin alkuajoilta lahtien.
Taustalla on ymmarrys ihmisen kuulumisesta lapi elamansé luonnollisiin ryhmiin per-
heessd, paivakodissa, koulussa, tyOpaikalla ja vapaa-ajan sosiaalisissa yhteyksissa. Ih-
misell&4 on luonnollinen tarve olla kanssakdymisessd muiden ihmisten kanssa ja saada
muiden hyvaksynta. (Holvikivi — Kallonen 1995: 47.) Taten myos vertaistukeen painot-
tuvat ryhmét ovat yksi véline, joita toimintaterapeuttien on mahdollista hyédyntéaa osana

kuntouttavaa tyoté.

ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on eteneva, liikehermoja rappeuttava sairaus.
Opinndytetyémme aiheena on ALS-potilaiden l&heisten vertaistuki. ldea opinnaytetyo-
homme tuli Uudenmaan lihastautiyhdistys ry:Itd, joka esitti aiheen tutkimuksesta, jossa
etsittaisiin lisaa tietoa ALS-potilaiden laheisten tuen tarpeista. Myds Katri Paloniemen

ja Liisa Tyrvaisen (2001: 37) opinndytetydssa ALS:n vaikutuksia péivittaiseen elamaan
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sairastuneiden kokemana haastateltavat esittdvat ideaa selvityksestd, jossa tuotaisiin

esiin, mit4 tukea ja tietoa ALS:in sairastuneiden omaiset kaipaavat.

Vertaistukitoiminta on yksi Uudenmaan lihastautiyhdistyksen toiminnan muodoista.
Vertaisneuvonnan tavoitteena on tukea yksittdisen jasenen selviytymistd diagnoosin
saamisen jélkeen ja sairauden edetessé. Yhdistyksen tyontekija tarjoaa tukea ja neuvon-
taa, ja tdmi ensitieto vaikuttaa ratkaisevasti arjen sujuvuuteen muuttuneessa elamanti-
lanteessa. Vertaisryhmét puolestaan jakavat asiantuntemusta ja kokemustietoa. Vertais-
ryhmat ja ammattilaisilta saatu tieto ja tuki tdydentdvat hyvin toisiaan. S&annéllinen yh-
teinen toiminta toteutuu diagnoosikohtaisissa ja elamantilanne- tai teemakohtaisissa ver-
taisryhmissd, ja ryhmié perustetaan jaseniston odotusten ja tarpeen mukaan. (Uuden-

maan Lihastautiyhdistys ry. 2010.)

Keskustelussa Uudenmaan lihastautiyhdistys ry:n jarjestosihteeri Sanna Kalmarin kans-
sa selvisi, ettd heilld on toiminut vertaistukirynmé jo kymmenen vuoden ajan. Ryhmé
kokoontuu noin nelja kertaa vuodessa, ja muodoltaan ryhmé& on avoin, mutta ohjaaja on
ollut sama koko ryhmén olemassaolon ajan. ALS:n sairastuneiden laheisille on aikali-
semmin jdrjestetty tapaamisia noin nelja kertaa vuodessa. Kevaalla 2010 l&heisten ver-
taistukiryhmé& on muuttanut muotoaan niin, ett4d myods ALS:a sairastavat voivat olla mu-
kana tapaamisissa. Yhdistys jarjestdd myds ALS -diagnoosin saaneille sekd heidan l&-
heisilleen ALS -ensitietopdivid noin kahdesti vuodessa. (Uudenmaan Lihastautiyhdistys
ry. 2010.)

Opinnaytetyomme tarkoituksena on selvittad, millaiset tekijat voivat toimia vertaistuen
valittdjana ALS-potilaiden l&heisille. Painotamme ryhman tarjoamaa vertaistuen vaylaa
ja sen merkitysta osallistujilleen. Opinnaytety6 perustuu haastateltujen laheisten koke-
muksiin ryhman tarjoamasta vertaistuesta. Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:ssa vuo-
den 2010 teemana on Arjessa sen salaisuus, ja painotuksena on henkinen hyvinvointi.
Tavoitteena on, ettd tyd0 myos tarjoaa yhdistykselle tietoa omaisten ja l&heisten tuen tar-

peista ja sen erityispiirteista.

2  OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyomme tarkoituksena on tuottaa yhteistyokumppanillemme Uudenmaan Li-

hastautiyhdistys ry:lle hyddynnettédvéaé tietoa vertaistukiryhmén toiminnasta omaisten
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kokemana. Té&ssa luvussa kuvaamme yhteistyokumppanimme toimintaa, vertaistuki-
ryhman taustaa ja nykyista toimintamuotoa. Tarkastelemme my0ds opinndytetyossamme
esiintyvid keskeisid késitteitd kuten ALS ja vertaistuki, esittelemme eri aloilla aikai-
semmin tehtyjd, aiheeseen liittyvia tutkimuksia ja opinndytetoitd sek& pohdimme I&hei-

sen tukemisen merkitysta.

Uudenmaan lihastautiyhdistyksen vertaistukiryhma on historiansa aikana kokenut muu-
toksia liittyen niin osallistujiin, aktiivisuuteen kuin teemoihin. Halusimme saada tietoa

mya0s siitd, miten omaiset kokevat ryhman toiminnan ja tuen tarpeen talla hetkella.

2.1 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimusongelma

Opinnaytetydomme tarkoituksena on loytada vastaus kysymykseen siitd, mill4 tavoin
ALS-potilaiden l&heisten vertaistukiryhmd voi toimia vertaistuen vélittdjand ja kuinka
eri vertaistuen elementit siind nakyvat. Pyrimme myos selvittdmaan, miten laheiset si-

toutuvat ryhméén ja miten he kokevat vertaistuen seka tarkastelemme ryhman prosessia.

Hahmottaaksemme paremmin ryhmén toimintaa kysyimme haastateltavien kasitysta
my6s ryhman toiminnasta ja siitd, mihin suuntaan he haluaisivat sit4 kehittdd. Luodak-
semme kuvaa ryhmastd ja sen toiminnasta olemme tarkastelleet ryhman eri osatekijoitéa
kaytannon tasolla. Olemme jattaneet lopulliseen tyohon paljon sitaatteja haastattelusta,

silld olemme halunneet painottaa omaisten kokemusta tassa tyossa.

2.2 Yhteistyokumppanina Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry.

Uudenmaan lihastautiyhdistys ry on Lihastautiliiton paikallisyhdistys. Erilaisia lihastau-
tidiagnooseja on yli 80, ja yhdistys edustaa nditd kaikkia. Yhdistyksessé on noin 700
jasentd, joista noin puolet on lihastautia sairastavia. Jaseniksi voivat liittyd myos omai-
set ja kaikki, jotka haluavat tukea yhdistyksen toimintaa ja ovat kiinnostuneita siité.
Yhdistyksen tarkein toimintamuoto on vertaistukitoiminta. VVertaisneuvonnan tavoittee-
na on tukea yksittdisen jasenen selviytymistd diagnoosin saamisen jalkeen seka sairau-
den edetessd. Annettu ensitieto vaikuttaa ratkaisevasti arjen sujuvuuteen muuttuneessa
elamantilanteessa. Vertaisryhmat jakavat asiantuntemusta ja kokemustietoa. Saannolli-
nen yhteinen toiminta toteutuu diagnoosikohtaisissa ja eldmantilanne- tai teemakohtai-

sissa vertaisryhmissd. Ryhmi& perustetaan jaseniston odotusten ja tarpeiden mukaan.
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Yhdistys jarjestdd my0s ALS-diagnoosin saaneille sek& heidan l&heisilleen ALS-
ensitietopéivid noin kahdesti vuodessa. (Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry. 2010.)

Lihastautiyhdistyksen vertaistukiryhméa on saanut alkunsa vuonna 1995. Y hdistykselle
tuli runsaasti pyyntoja siitd, miksei ALS:a sairastaville tai heiddn omaisilleen ole ryh-
mad, jossa he voisivat jakaa kokemuksia. Ryhmadlle 10ydettiin ohjaaja, ja omaisten ver-
taistukirynm@ vakiinnutti paikkansa yhdistyksen toiminnassa. L&heiset tulivat ryhmaan
saadakseen informaatiota, opastusta ja neuvoja sairauden alkuvaiheeseen, silld muita
tietolahteitd, kuten internetid, ei vield juurikaan ollut hyddynnettavissd. Muutama vuosi
l&heisten ryhmén perustamisen jalkeen myods ALS:a sairastavat alkoivat toivoa ryhmaa,
jossa voisivat jakaa kokemuksiaan sairauteen liittyvistd asioista. N&in alkoi sairastavien
vertaistukiryhm@, jossa ohjaajana toimii vertaisohjaaja. Vuosien myota osallistujaméara
ryhmissé vaheni, jolloin kevéalla 2010 omaisten ja sairastavien ryhmat paatettiin kokei-

lumielessa yhdistad. (Alanne 2010.)

Jokainen ALS:a sairastavan ldheinen kokee avun ja tuen tarpeen yksilollisesti. Joku
saattaa tulla rynmé&an yhden kerran, lopussa kiittéd ja todeta, ettd tdméa oli hénelle valta-
va apu. Toiset taas saattavat kdyda ryhméssa useita vuosia vield laheisen kuoleman jal-
keenkin. Alkuvaiheessa sairautta lahes kaikki kaipaavat tietoa ja konkreettisia neuvoja
siitd, kuinka toimia missakin tilanteessa. Koska sairaus etenee nopeasti, muiden sairas-

tavien neuvot esimerkiksi apuvalineiden suhteen ovat tarpeen.

2.3 Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS)

Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) kuuluu motoneuronitauteihin. Se on etenevd,
hermoperéinen, selkéytimen laitaosissa sijaitseva liikehermoratoja rappeuttava sairaus.
Motoneuronit eli lilkehermot kuljettavat toimintakaskyja lihaksiin. Motoneuronien tu-
houtuessa lihas ei saa toimintak&skya eik& pysty endd toimimaan. Vield toiminnassa
olevat motoneuronit yrittdvat hoitaa jo tuhoutuneiden tehtavid. Vahitellen yhd useam-
man motoneuronin tuhoutuessa lihakset toimintakaskyjen puuttuessa heikkenevét ja
surkastuvat. (Lihastautiliitto ry. 2004.)

ALS:a sairautena ja sen etenemistd on kuvattu sairastuneiden itsensa kokemana teoksis-
sa Pirkko-Liisa Aarysen Hengityskone-elamaa (1992) ja Alpo Eskelisen Jatkoaika ela-
mélle (1999). Myd6s Ulla-Carin Lindgvistin teoksessa (2004) Ken voi airoitta soutaa:
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kirja elamastd ja kuolemasta on sairastuneen itsensd kokemana kuvattu tautia ja sen vai-
kutusta seké sitd, kuinka laheiset sen kokevat. Lindgvist (2004: 223) kuvailee teokses-

saan muuttunutta elaméaansa seuraavalla tavalla:

Ihmiset reagoivat eri tavalla vaikeaan sairauteen. Erds, joka vield puoli vuotta
sitten soitteli tai kavi paivittdin, ei kdy endé koskaan. Minun ndkemiseni masen-
taa hantd. Toiset taas ilmestyvéat pitkienkin aikojen ja matkojen takaa.-- Ihmis-
suhteet joutuvat kovalle koetukselle kun joku sairastuu. -- Sairastunut osapuoli
tuntee usein syyllisyytta.--Vierestd katsoja tuntee itsensa riittamattomaksi. Sil-
loin on helppo antaa periksi ja paeta omia pelkojaan.

2.3.1 Oireet, esiintyvyys ja hoito

ALS alkaa eri potilailla eri lihasryhmisté. Tyypillisimmat oireet havaitaan yla- tai ala-
raajojen lihasten heikkoutena, kdmpelyytend, jaykkyytena ja véasyvyytend, jolloin ky-
seessa on progressiivinen lihasatrofia. Sairaus voi alkaa myos nielun alueelta puhumisen
ja nielemisen vaikeutena, jolloin puhutaan progressiivisesta bulbaari-pareesista. Pienia
tahattomia lihasnykéyksia, faskikulaatioita, esiintyy raajoissa ja vartalolla. Ne voivat
olla joskus ensimmaéinen merkki kehittyvasté sairaudesta. Lihasjanteyden hairiésta joh-
tuen voi ilmetd myods suonenvetoja ja lihaskramppeja erityisesti yoaikaan. (Lihastauti-
liitto ry. 2004.) Tyypillisesti lihaskato nékyy k&mmenten pikkulihaksissa, erityisesti
peukalonhangassa. Riippumatta lahtékohdastaan ALS etenee tapauskohtaisella nopeu-
della silmélihasten séilyessé pisimpaan. Loppuvaiheessa potilas voi menettdd kommu-
nikaatiokykynsd, mika ei tarkoita henkisten kykyjen ja aistien toiminnan loppumista.
Kuolema seuraa hengityslihasten heikentyessa, jolloin my6tavaikuttavana kuolinsyyna

on usein keuhkokuume. (Laaksovirta 2010.)

Suomessa ALS:a sairastaa noin 450-500 ihmistd, ja yleisin sairastumisikd on 40-60
vuotta (Lihastautiliitto 2010). Toistaiseksi ei ole 16ydetty syytd ALS:in sairastumiselle
eikd sen aiheuttajaa ndin ollen tiedetd, osittain poikkeuksena on perinndllinen ALS
(FALS). Yksilollisestd etenemisesté johtuen tdsmallisida ennusteita sairauden etenemi-
sesté ei voida tehdd, mutta keskimé&érdinen elinik& sairastuneella on 3 - 5 vuotta. Paran-
tavaa laékehoitoa ALS:in ei ole. (Lihastautiliitto ry. 2004.) Varhain aloitettu kuntoutus
auttaa sairastunutta sailyttamaan ja yllapitdmaan toimintakykyéan mahdollisimman pit-

k&an. Sairastuneelle yksilollisesti suunniteltavin erilaisin terapioin, apuvélinein ja avus-

tajajarjestelyin helpotetaan arkista selviytymistad. Hoidon ja kuntoutuksen tavoitteena on
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hyvan ja mielekk&&n loppuelaman turvaaminen sek& sairastavalle etté l&heisille. (Lihas-
tautiliitto ry. 2010.)

2.3.2 ALS ja toimintaterapia

ALS:ssa keskeista on fyysisen toimintakyvyn aleneminen, jonka my6td myds henkinen
toimintakyky kuormittuu. Sairauden edetessd paivittéisista toiminnoista suoriutuminen
vaikeutuu, kunnes sairastava on taysin toisten hoidettavana. Toimintaterapian tavoittee-
na on sailyttdd sairastavan omatoimisuus mahdollisimman pitk&an, sdéstdd energiaa,
helpottaa ja turvata auttamistilanteita, ehkaisté virheasentoja ja painehaavaumia. Erilai-
set apuvélineet tulevat sairauden myota valttaméattomiksi. Nopean etenemisen vuoksi on
tarkedd, ettd apuvalineet ovat jo olemassa ennen kuin niit4 tarvitaan, silla yhtena péiva-

na jokin toiminto ei enéda valttdmatta onnistukaan. (Lihastautiliitto ry. 2004.)

Toimintaterapian tavoitteena voi myds olla mielekkdin tekemisen l6ytdminen, kun
tyossd kdyminen ja& ja harrastukset eivat endd onnistu. Toimintaterapeutti tekee tarvit-
taessa kotikaynnin ja arvioi asunnon muutostditd. Yksi toimintaterapian muodoista voi
olla myos vertaistuen mahdollistaminen seka sairastaville ettd heidan laheisilleen. (Li-
hastautiliitto ry. 2004.) Sairaus voi aiheuttaa nopeita muutoksia fyysisessa toimintaky-
vyssd, joka voi heijastua myods henkiseen jaksamiseen. Toimintaterapeutin on hyva

my0s ottaa huomioon omainen ja hanen merkityksensé sairastavan elaméassa.

Tyoskennellessééan asiakkaiden kanssa, joilla on pitkélle edennyt sairaus, toimintatera-
peutti joutuu pohtimaan tydssadn myos kuoleman l&heisyyttd. L&hestyvan kuoleman
késittely ja kunnioittaminen ovat terapeuttisen tyon oleellisempia ja vaikeimpia asioita.
(Holvikivi 1995: 157.)

Vertaistuki ja sen hyddyntdminen ovat ympadristoon vaikuttavia menetelmid, joiden
avulla voidaan mahdollistaa ja tukea monenlaisten asiakkaiden ja asiakastilanteiden
kanssa. Toimintaterapeutit voivat k&yttdd omaa osaamistaan terveyden edistamisen ja
vertaistuen hyddyntdmisen avulla, sill4 he voivat tarkastella ithmistd, ympérist6a ja eri
toiminnallisia tekijoitd jotka vaikuttavat ihmisen kasvuun ja kehitykseen. Esimerkiksi
terapeutti voi auttaa asiakkaita tunnistamaan merkityksellisia toimintoja ja niitd, joita
asiakas haluaa kehitt&a tai joihin haluaa vaikuttaa. Toimintaterapeutit voivat myos hyo-

dyntad osaamistaan oppimisen, ihmisen kehityksen ja kasvun ja toiminnan merkityksen.
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Toimintaterapeutti voi myos laajentaa perinteisen ryhman toimintaa oman osaamisensa
avulla. (Stewart 2003: 198, 204.)

2.4 Vertaistuki

Vertaistuki on keskeinen kasite opinndytetydossamme. Vertaistuen kasitettd on avattu
Kristiina R&ihdn ja Reija Salmenahon toimintaterapian opinndytetydssé "Tukea tyohon
ja elaméan”, Vertaistuki ja sen hyddyntdminen Metsolan tydsalitoiminnassa. Heidan
ty0sséén vertaistuen elementeiksi ja padkohdiksi lasketaan yhteenkuuluvuus, jakaminen,

lasndolo ja salliva ilmapiiri (R&ihda — Salmenaho 2009: 33).

Suomessa vertaistuki on vakiintunut sosiaali- ja terveysalan tydssa yhdeksi toiminta-
muodoksi 1990-luvulla, mutta ei ole tukimuotona vield taysin vakiinnuttanut paikkaansa
ja kaytannot hakevat vield legitiimid ja tunnustettua asemaansa auttamistydssa. Sen to-
teaminen, ettd vertaistuki tdydent&a ja toimii muiden palvelujen rinnalla, ei viel& vahvis-
ta ja riittdvasti selkeytd vertaistukiryhmien hyvinvointipoliittista merkitysta. (Hyvéri
2005: 214.)

Vertaistuki madritell&dn usein yhteisolliseksi tueksi sellaisten inmisten kesken, joita yh-
distdd jokin sosiaalisen tuen tarvetta lisddva, yhteiskunnan poikkeavaksi méaarittelema
kohtalonyhteys. Vertaisyhteisoksi nimitetddn yhteisod, jonka jasenid yhdistad samankal-
tainen eldmantilanne ja kokemukset. Vertaisyhteisossa tapahtuvaa tukea kutsutaan ver-
taistueksi. Vertaistukeen perustuvan auttamisen ydin on ihmisten vélinen arkinen koh-
taaminen ilman asiakas- tai potilasroolia, titteleitd tai muita valmiita identiteettimaaré-

yksié. Sen perusviesti on yleisinhimillinen ja tuttu. (Hyvéri 2005: 214.)

Vertaistukea voi saada ja antaa monella tavalla ja useassa muodossa kuten kahden hen-
kilon valilla, ryhmissé tai verkostoissa. Kahden samassa elaméntilanteessa olevan hen-
kilon suhde voi syntya spontaanisti, esimerkiksi ystévien, sukulaisten, ty6tovereiden tai
naapureiden kesken. Vertaisryhmissa ennestaan tuntemattomat henkilot tapaavat toisi-
aan kerran viikossa tai kuukaudessa. Ryhmén aloitteentekijoind ja perustajina voivat
toimia kansalaiset tai ammattilaiset yksin tai yhdessa. Ryhmissa ei ole mahdollista kes-
kittyd vain omaan tilanteeseen, vaan tarkoituksena on jakaa kokemuksia toisten kanssa.
Vertaisverkostot muodostuvat usein spontaanisti internetissa, seminaareissa tai vaikkapa

leikkipuistoissa. Niihin osallistutaan joustavasti oman kiinnostuksen ja aikataulun mu-
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kaisesti. Reitit vertaistuen ja kokemustiedon jakamiseen ovat usein ennalta suunnittele-
mattomia. Vertaisryhmissakin voi kohdata hengenheimolaisia, joita voi tavata vapaa-

ajalla. Reitteja vertaistukeen voi siis olla useita. (Nylund 2005: 203.)

Vertaistukeen perustuvien suhteiden luominen edellyttdd kokemusten jakamista ja vuo-
rovaikutteista kohtaamista. Pelkkd kokemusten julkinen kertominen ja niiden tunnusta-
minen tai yleison lasndolokaan ei viela riit4. Tarvitaan yhteisesti jaettu sosiaalinen tila,
missd vastaanottajat ovat kertomuksen aktiivisia osallistujia. Kokemusten jakaminen
tarkoittaa siis kirjaimellisesti henkilokohtaisesti koetun luovuttamista myos toisten kayt-
toon. Vertaissuhteessa kokemuksen vastaanottaja elaytyy toisen ihmisen lapikdymiin
tilanteisiin ja tunteisiin niin kuin ne olisivat voineet tapahtua hanelle itselleen. (Hyvari
2005: 225.)

Olennaista vertaistukiryhmén tuessa on, etta se lahtee jasentensé ajankohtaisista ja hen-
kilokohtaisista tarpeista ja omista valinnoista eik& vallitsevista hoitokaytannoista. Ver-
taistukirynmaan kuuluvien vertaisten tuki lahtee siit4 ajatuksesta, etté tietyssa elaméanti-
lanteessa eldneelld ja tiettyja asioita itse kokeneella on ndista asioista asiantuntemusta,
joka on ainutlaatuista ja jota muulla asiaan perehtymisellé ei voi saavuttaa. Vertaistuen
voi madritella omaehtoiseksi, yhteisolliseksi tueksi sellaisten ihmisten kesken, joita yh-
distdd samankaltainen eldmantilanne, jonkinlainen kohtalonyhteys. Vertaistoiminnassa
auttaminen ei valttdmétta ole tarkoitushakuista, vaan itse itseddn ruokkiva sosiaalinen

prosessi. (Mielenterveyden keskusliitto 2010.)

Kangas (2003: 90-91) on pohtinut vertaistukea sairaan omaa asiantuntemusta tervey-
denhuoltoa tdydentdvana palveluna. Sairaan asiantuntijuus on arvokas oma asiantunti-
juuden lajinsa, jonka merkitys on sen hyvinvoinnin parantamisen tavoitteessa, herkkyy-
desséd ja yksityiskohtaisuudessa. Nylundin (2005: 206) mukaan vahva hyvinvointiyh-
teiskunta ja terveydenhoitoala voivat myos tukea ja mahdollistaa erilaisia vaihtoehtoisia
vertaistuen muotoja. Vertaisryhmien ja ammattilaisten rinnakkainelo ei silti aina ole
mutkatonta, mutta ammattilaiset kehittelevat myos itse tapoja kaynnistaé ja tukea ver-

taistoimintaa.

Toimintaterapiassa myos yhtend mahdollisena tukimuotona voidaan kéyttaa vertaistuki-
ryhméa. Toimintaterapian kirjallisuudessa esimerkiksi Michael A. Pizzi (2010: 409) on

pohtinut vertaistukiryhmén merkitysta juuri omaisille. Ryhma voi tarjota omaisille tun-
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teen ja kokemuksen siitd, etteivat he ole tilanteessaan yksin. Taméa on sellainen tekijé ja
tukiverkko, jota omaiset monesti kaipaavat elamaansé. Toimintaterapeutin rooli tdmén-
kaltaisessa ryhméssa voi olla esimerkiksi resurssien ja mahdollisuuksien tarjoaminen
omaisille. Koetut asiat ja vaikeudet voivat tuntua véhemmaén vaikeilta, kun ne jaetaan

muiden kanssa.

2.5 Laheisen tukemisen merkitys

Té&ssa tyossa kdytamme sairastavan omaisesta sanaa laheinen, silld 1&heinen henkild ei
aina valttamatta ole omainen, vaan se voi olla my6s esimerkiksi ystava. Yleisesti ottaen
ldheiselld ihmisell4 tarkoitetaan sukulaista, puolisoa tai ystdvaa, joka pitédd saannollisesti
yhteyttd ja auttaa sairastavaa jollakin tavalla. L&heisell4 on pitkd yhteinen historia sai-

rastavan kanssa, ja he tuntevat toisensa hyvin. (Nummikoski 2010: 8.)

L&heisen ihmisen sairastuminen muuttaa yhteisen eldmén. Muuttuminen tapahtuu pik-
kuhiljaa askel askeleelta tai nopeasti ja yllattden. Laheiselle potilaan sairastaminen ja
vanheneminen ovat muutoksia yhteisen eldmén kokonaisuudessa. (Mattila 2007: 66—
67.) Sairaus koettelee rajusti perheen siséisid ihmissuhteita. Perheenjésenen sairaus voi
etadnnyttdd muita perheessé toisistaan tai vaihtoehtoisesti lujittaa perheen siséisia suh-
teita. Varsinkin ne l&heiset, jotka ovat sitoutuneet hoitoty6hon, voivat joutua ristiriitojen
kohteeksi ja ndin kantamaan entista suurempaa yksindisyyden ja surun taakkaa. (Lappa-
lainen — Turpeinen 1999: 14.)

Vaikean sairauden kohdatessa sek& potilas ettd hanen laheisensa tarvitsevat tukea ja
apua. Laheisid ei saa unohtaa hoidon ulkopuolelle, vaikka he eivét itse olekaan potilaita,
silla myo6s heidén elaménsd muuttuu ratkaisevasti. Laheiset joutuvat kohtaamaan uuden-
laiseen asiaan totuttelemisen, joten he tarvitsevat tietoa sairaudesta ja siitd, mitd asioita
tulee ottaa huomioon jokapaivéisessé elaméassa sairauden eri vaiheissa. Lisaksi l&heiset
tarvitsevat ohjausta ja neuvoja, jotta he pérjaisivat silloinkin, kun ulkopuolista apua ei
tarvita tai jostain syysté sitd ei haluta. L&heisille on tarkeda painottaa sité, kuinka tarke-
aa on heidan lasndolonsa kuntoutuksen ja hoidon onnistumisen kannalta, koska ulko-
puolisen apu ei yleensa pelkéstaan riitd. (Haapaniemi — Tuhkanen — Vaananen 1995:
19-21))
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Huoli ja suru heijastuvat vanhemmista myos lapsiin. Vapaa keskusteleminen vie pelon
ja ahdistuksen tunnetta pois ja ndin lapsen on helpompi suhtautua koko perhetta koske-
vaan sairauteen ja sen mukanaan tuomaan eldmanmuutokseen. Laheisille on annettava
mahdollisuus tuoda omat tunteensa esille, jotta senhetkinen eldmantilanne ei tuntuisi
ylivoimaisen raskaalta. On myos tarked, ettd he ymmartavat sen, etteivat ole yksin vas-
tuussa sairaasta perheenjdsenestaén, vaan heidén tukenaan on koko sosiaali- ja terveys-
huollon verkosto ja palvelut. L&heisenkin on kerattdva voimavaroja jaksaakseen eteen-
pain. On hyva my6s miettid, mitd halutaan elaméstd, mika on tarkeintd ja kuinka kauan
voimavarat riittavat toisesta ihmisesta huolehtimiseen. Jokainen ihminen tarvitsee lepoa
jarauhallisia hetki& vain itsensd kanssa ja tahdn omaisella on taysi oikeus ilman tunnon-
tuskia, vaikka sairas perheenjdsen ei tatd aina ymmartdisikaan. (Haapaniemi ym. 1995:
21.)

Suru ja pelko ovat tunteita, jotka ovat paallimmaéisend sairastuneen henkilén laheisen
ajatuksissa. Alkuvaiheessa taytyykin surra ja purkaa tunteita, silla tunteiden ilmaisemi-
nen ja niistd puhuminen helpottavat oloa, sekd myos lisdavat avoimuutta. Kun pystyy

keskustelemaan asioista, ei kerdd pahaa oloaan sisaansa. (Haapaniemi ym. 1995: 19.)

Laaksovirran (2005) mukaan eri tutkimuksissa nousee esille omaisten tukemisen tarke-
ys, silld he ovat antaneet jopa huonompia arvioita eldamanlaadustaan kuin itse potilaat.
Omaisten osallistuminen sopeutumisvalmennuskursseille ja heidan tukemisensa esimer-
kiksi vertaisryhmissa olisivat luonteva osa ALS:n onnistunutta aktiivista ja kokonaisval-

taista hoitoa.

2.6  Aikaisempia tutkimuksia

Toimintaterapian koulutusohjelmassa on tehty joitakin opinnaytetoita liittyen ALS:in,
vertaistukeen ja l&heisten tukemiseen. Jo aiemmin mainittu opinndytetyd, "Tukea tyo-
hon ja elamaan”: vertaistuki ja sen hyddyntdminen Metsolan tydsalitoiminnassa (R&iha
— Salmenaho 2009), késittelee vertaistukea ja sen eri elementteja sekd hyodyntamis-
mahdollisuuksia. Opinnéytetyon lahtokohtana on vertaistuen positiivinen vaikutus yksi-
I6n psykososiaaliseen kuntoutumiseen. Vertaistukea on tarkasteltu toimintaterapian
ryhmateorioiden seka tarkoituksenmukaiseen toimintaan osallistumisen nakokulmasta.
Tarkastelun kohteena olleessa Metsolan tydsalissa vertaistuki ndyttaytyi péaasiassa tyo-

tehtdvissé auttamisena ja neuvomisena sekd ajoittaisena kuntoutujien vélisend emotio-
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naalisena tukena. Tuloksien mukaan vertaistukea hyddyntdmalla Metsolan tydsalilla
voidaan edistdd kuntoutujien toimintakykya ja kuntoutumismahdollisuuksia. (Raiha —
Salmenaho 2009: 65)

Katri Paloniemen ja Liisa Tyrvaisen (2001) toimintaterapian opinndytetydssa Paiva ker-
rallaan — ALS:n vaikutuksia pdivittdiseen eldmadn sairastuneiden kokemana kasitellaan
sairastuneiden kokemuksia. Tuloksista kdy ilmi se, miten sairastuminen aiheuttaa muu-
toksia jokaisella elaménalueella. Kukin yksilo kokee sairastumisen ja sen aiheuttamat
muutokset omalla tavallaan. Esimerkiksi sosiaalisten suhteiden merkitys korostuu ja
ymparistoon kohdistuvat vaatimukset kasvavat liikuntakyvyn heiketessa. Esiin nousivat

myo6s psyykkisen tuen tarve ja eldménarvojen muuttuminen sairastumisen myota.

Irja Mikkonen (2009) on tehnyt yhteiskuntatieteiden véitoskirjansa aiheesta Sairastu-
neen vertaistuki. Tutkimuksessa on tarkasteltu sairastuneen vertaistukea ja sitd, miten
eri sairauksien aiheuttamat elaménmuutokset liittyvat vertaistuen tarpeeseen sekd mité
merkitysta vertaistuella on sairastuneelle. Tutkimuksessa on keskeista se, mit4 vertais-
tuen piirissé olevat sairastuneet itse ajattelevat vertaistukitoiminnasta. Sairastuneet ko-
kivat vertaistukitoiminnan tietolahteend ja suojan sekd turvan tuojana, ja moniin ongel-
miin loytyi ratkaisu vertaisilta. He kokivat myds, ettd he olisivat joutuneet kayttamaan
enemman sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja, jos vertaistukea ei olisi ollut. Vertais-

tukiryhmadssé on saanut tukea hakemuksien laatimisessa ja apuvalineiden k&yt0ssa.

Mikkosen (2009: 168-169)Tutkimuksen kohteena olivat vertaistuen piirissa toimivat
sairastuneet, tukihenkilot ja ryhmanohjaajat sek& laheiset. Tutkimuksessa tulee myds
ilmi, kuinka sairauden aiheuttamat oireet ja muutokset synnyttavat sairastuneille tarvetta
tavata toisia samassa tilanteessa olevia. Peilatessaan vertaistukitoimintaa muihin tukiin
ja palveluihin, kokivat sairastuneet vertaistuen lisatukena, erityistukena ja henkisena

tukena. Vertaisina pidetdan paitsi samaa myos jotain muuta sairautta sairastava.

Kati Wilska-Seemer (2005: 255, 266) on tutkinut voimaantumista vammaisten naisten
vertaisryhméssa. Han myaos tarkasteli sitd, kuinka tutkimuksessa olleiden vertaisryhmi-
en erilaiset rakenteet, toimintatavat ja vuorovaikutus tukivat osallistujien voimaantumis-
ta. Tutkimuksessaan h&n painottaa sitd, kuinka vertaisryhmatoiminnasta kaivataan lisaa

laadullista, ryhmaldisten omaa &anté kuuntelevaa tutkimusta.
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Asiakkaiden omien kokemuksien, kasitysten ja nakemysten kuunteleminen on tarke&a.
Tahan liittyvaa tutkimusta on tehty my6s toimintaterapian alalla. Hans Jonsson (2008)
on tehnyt pitkittaistutkimusta elékkeelle siirtyvista ruotsalaisista, joiden narratiiveja tar-
kastellessaan hdn on kasitteellistanyt ja luokitellut toimintoja kokemukseen pohjautu-
valla jaottelulla ja késitteellistdnyt toimintoja. Kokemukseen pohjautuva jaottelu mah-
dollistaa sen, ettd voidaan tarkastella toiminnan, kehityksen ja hyvinvoinnin suhdetta
uudella tavalla, mika eroaa perinteisesta toimintojen jaottelusta tyohon, vapaa-aikaan ja
itsesta huolehtimiseen. Taten voidaan myos tarkastella merkitysta ja tarkoitusta elaman-

laatuun liittyen. (Jonsson 2008: 7.)

3 TEOREETTISET NAKOKULMAT

Teoreettisella viitekehyksella luodaan kehys tutkimukselle. Se toimii ensisijaisesti na-
kdkulmana tutkimusaineistoa tarkastellessa. Liséksi teorian ja k&sitteiden avulla voidaan
selostaa, kuvata ja perustella tulkintaa ja tuloksia sek& paatelmid. Teorian ja k&sitteiden
hyddyntdminen monessa tutkimusvaiheessa varmistaa sen, ettd tutkimus pysyy kasit-
teellisesti johdonmukaisessa kehyksessa. (Vilkka 2005: 26.) Téassa kappaleessa késitte-
lemme tydmme teoreettisia lahtokohtia. Lisaksi kasittelemme myos sitd, kuinka toimin-
taterapeutit kayttavat ryhmié tyovélineend. Taméan tarkoituksena on kuvailla niitd mah-
dollisuuksia, joita toimintaterapeutti ryhmien avulla luo asiakastygssé.

Opinndytetyémme teoreettiset lahtokohdat rakentuivat kahdesta mallista. Olemme tar-
kastelleet yleisia ryhmén ehtoja ja ryhméprosessia Niemiston (2007) kirjassaan esitte-
lemdn mallin mukaisesti. Tarkastelemamme ryhma ei ole toimintaterapiaryhmad, eika
sitd ole luotu kyseisten periaatteiden kautta, joten olemme péé&tyneet tarkastelemaan
ryhméa kyseisen teorian pohjalta. Olemme ottaneet tahan myos tueksi toimintaterapian
teoriasta Linda Finlayn teoksia liittyen ryhmiin, minka tavoitteena on ollut laajentaa ku-
vausta ryhmaén perustekijoistd seké tuoda mukaan myds toimintaterapian ndkemysta liit-

tyen ryhmiin.

Ryhman tuottamia ilmiditd, pd4asiassa vertaistukea, olemme tarkastelleet aiemmin mai-
nittujen vertaistuen elementtien jaottelun mukaisesti. Namé elementit olemme maéritel-
leet Raih&n ja Salmenahon (2009: 33) opinndytetyon, "Tukea tyohon ja eldamaan”: ver-

taistuki ja sen hyddyntdminen Metsolan tydsalitoiminnassa, jaottelun mukaisesti. Hei-
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déan tyossadn vertaistuen elementeiksi ja paakohdiksi lasketaan yhteenkuuluvuus, jaka-

minen, l&asndolo ja salliva ilmapiiri.

3.1 Toimintaterapiaryhmé

Toimintaterapiassa yhtené keskeisend tyovélineend ovat ryhmat. Ryhmien kayttdmisen
taustalla on ymmarrys ihmisen kuulumisesta erilaisiin ryhmiin erilaisissa sosiaalisissa
konteksteissa lapi eldmansé. Terapeuttisessa ryhméssa ei tarkastelun kohteena ole ryh-
man hairid, vaan yksildiden ongelmat ja h&iriot toimintakyvyssa. (Holvikivi — Kallonen
1995: 47-48) Toimintaterapeutit k&yttavat ryhmia ja ryhmatilanteita ja hyodyntévat nii-
t4 parantavia mahdollisuuksia, joita ryhmatilanteet tarjoavat ja muodostavat. Toiminta-
terapeutit kayttavat ryhmid monipuolisesti, ja jokaisella ryhmalla on tietty terapeuttinen
tavoite ja tarkoitus. Toimintaterapiaryhmét voidaan esimerkiksi jakaa sen mukaan, on-
ko niissé keskeista tehtdvé, sosiaaliset taidot, vuorovaikutus, vai onko se psykotera-
piaryhma. (Finlay 2001: 7-8.)

Finlayn (1997: 232-236) mukaan yksi keskeinen ja toistuva teema ryhmissa on se, etta
ne ovat vélineitd joiden avulla voidaan edistéa tai tukea muutosta, harjoitella taitoja,
edistdd sosiaalista vuorovaikutusta tai kannustaa ja tukea muutokseen. Toimintatera-
piaryhmassa erityista huomiota kiinnitetdan tehtévan valintaan, jasenten valintaan, mo-
tivaation yllapitoon sekd toiminnan soveltamiseen ja muokkaamiseen asiakkaan tarpeet
huomioiden. Toimintaterapeutti voi my0s kayttd4 harkintaa sen suhteen, tukeeko ryh-

maéssa oleminen asiakasta tai soveltuuko se hanelle.

Toimintaterapian Kirjallisuudessa késitelld&dn pé&éasiassa ryhmid, joissa ryhméprosessi,
terapeuttinen vaikutus ja muoto ovat tarkasti méariteltyja. Kyseiset ryhmét ovat yleensa
suljettuja. Tarkastelemamme ryhmd on avoin ja tdydentyva ryhma eika silla ole tera-
peuttisia tavoitteita. Ryhmaén tarkoituksena on toimia vertaistuen ja tiedon valittajana
osallistujille ja tukea heidan jaksamistaan arjessa. Esimerkiksi Finlayn (2001: 9) maari-
telmien mukaan voidaan tdssa ryhméssa néhda olevan elementteja keskustelu- tai kom-

munikaatioryhmastd, jonka tarkoituksena on tukeminen ja jakaminen.

Tarkastellessa ryhman merkitysta yleiselld tasolla voidaan todeta, ettd usein ryhmat tar-
joavat jasenelle turvallisuutta, koska ihmiset pystyvat yhdessd muiden kanssa paremmin

kohtaamaan vaikeita tilanteita tai jakamaan huoliaan. Lisaksi muut ihmiset, ryhmat ja
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organisaatiot kuuntelevat todennédkdisemmin ryhmaa kuin yksilod. Ryhméan liittyminen
voi kasvattaa itsetuntoa, silld ryhméssa yksilo voi saada uutta tietoa tai huomata, etta
jotkut hdnen omiin mahdollisuuksiinsa liittyneet epéilyt ovatkin yhteisid melkein kaikil-
le rynmén jasenille. Tamé vakuuttaa jasenen siitg, etta han ei ole yksin, mik& myos lisaa
turvallisuuden tunnetta. Sosiaalinen vuorovaikutus muiden kanssa tuottaa mielihyvéé ja
myonteisten, merkityksellisten ihmissuhteiden ilmaantuminen eldmaan edistdd mielen-
terveyttd. Ryhmat auttavat jakamaan tyoté ja saavuttamaan haastavia tai vaikeita tavoit-
teita helpommin kuin mitd yksin tydskenneltdessd on mahdollista. (Pennington 2005:
15.)

3.2 Ryhman ehdot ja ryhmé&prosessi

Niemiston (2007) malli kuvailee tavoitteellisen ryhman kehittymisen ehtoja. Ryhmaa
kuvataan kehitysprosessina, jossa sekd ryhméan ulkopuolinen ett4 ryhméan oma siséinen

dynamiikka vaikuttavat rynmén perustehtévén suorittamiseen ja luovuuteen.

LAHTOTEKIJAT

RYHMAN TARKOITUS YMPARISTOTEKIJAT RYHMAN JASENET
Perjstehtava, ryhmén tavoi- Fyysinen ja sosiaalinen ympé- Ryhmén koko, jasenten eri-
te ISto, ryhmén asema systee- laistius, ryhmén valmiit siséi-

set rakenteet

| /

RYHMASSA SYNTYVAT ILMIOT
Osallistuminen ja viestinnan jakautuminen,
normit ja roolit, johtajuus, kiinteys, ryhmamo-

tivaatio jne.
TULOKSET
Ryhmékokemus, terapeuttisuus, oppimisko-

kemus, tuloksellisuus, tuottavuus, jasenten
hyvinvointi, ty6tyytyvaisyys

N\,

Kuvio 1. Malli ryhmén ehdoista ja ryhméprosessista Niemistoa (2007: 21) mukaillen
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Mallin mukaisesti ryhmén prosessi voidaan jakaa lahtotekijoihin, ryhméassé syntyviin
ilmidihin ja niistd nouseviin tuloksiin. Kuviossa 1 on havainnollistettu malli kaavion

mukaisesti ja tassa kappaleessa kuvailemme kyseisen mallin paapiirteittain.

3.2.1 Lahtotekijat

Lahtotekijat ovat ryhman kehitysehtoja, silla ne vaikuttavat ryhman rajoihin ja siihen,
mité se voi saavuttaa. Ryhmassé syntyvat ilmiot kertovat ryhmén dynamiikasta, sen il-
midistd ja ryhmén muuttumisesta. Ne ilmenevat muun muassa jasenten osallistumisessa,
vuorovaikutuksessa, rooleissa ja ryhman normeissa. Ryhman tarkoitus puolestaan on
laaja kasite ja kertoo sen, miksi ryhméa on olemassa. Tarkoitukseen voidaan lukea kuu-
luvaksi ryhman perustehtavé ja tavoite. Tavoite ohjaa ryhman toimintaa ja vaikuttaa sen
rakenteisiin. Vaikka tavoite onkin kaikilla tiedossa, on ohjaajan tehtdva huolehtia siité,
etta ryhmé toimii tavoitteensa mukaisesti. (Niemistd 2007: 22, 34-38.)

Y mpéristotekijoihin voidaan laskea kuuluvaksi niin fyysinen ja sosiaalinen ymparisto
kuin my6s ryhman asema sitd ymparQdivissa jarjestelmissa ja systeemeisséd. Myos raken-
teet ja rajat, esimerkiksi tila, aika, kesto ja se onko ryhma suljettu vai avoin, ovat osa
ympaéristotekijoitd. Esimerkiksi tilan tarkoitus on mahdollistaa tavoitteellinen toiminta
eikd estda sitd. Riippuu ryhman perustehtivastd, mitd ehtoja paikan tulee tayttaa. Esi-
merkiksi suljettu sisatila voi tukea ja mahdollistaa luottamuksellisen keskustelun etene-
mistd. (Niemistd 2007: 52.) Toimintaterapian Kirjallisuudessa Finlay (2001: 124, 126)
on kirjoittanut siitd, ettd tukeen perustuvissa ryhmissa suljettu ryhma voisi lisata turval-
lisuuden tunnetta ja luottamusta toisiin. Miké&li ryhmén koko olisi valittavissa, voitaisiin

siind huomioida niin jasenten tuen tarve kuin mahdolliset resurssitkin.

Kesto ja kokoontumistiheys riippuvat siitd, mitd ryhmalla halutaan saada aikaiseksi.
Esimerkiksi pieni koko voidaan ndhda koheesiota eli kiinteyttd edistavana. Kiinteys il-
menee ryhméaa kohti ilmenevana vetovoimana ja samanmielisyytend. On taysin ryhmén
luonteesta kiinni, onko se muodoltaan suljettu vai avoin ryhmé. Taysin suljettu ryhma ei
ota uusia jasenid alkamisensa jalkeen, kun taas avoin ryhmé voi tdydentya ennalta sovi-
tulla tavalla. (Niemist6 2007: 57, 62.)

Ryhmatoiminnan kannalta on sdanndllisyys tarkedd, silla rynméaa koskeva rakennetietoi-

suus luo turvallisuuden ja selkeyden tunnetta. Ryhmé& voi rajoista sopimisen jalkeen



16

toimia vapaammin perustehtavansd mukaisesti. Ihannetapauksessa ryhmé kokoontuu
siis tietyssa paikassa, sovittuna aikana ja ryhman jasenet ovat tietoisia ndista rajoista
hyvissé ajoin ennen ryhman alkua. Tietoisuus auttaa heitd sitoutumaan ryhmaan ja vas-

taamaan rakenteen noudattamisesta omalta osaltaan. (Niemistd 2007: 62.)

Ryhmadssé ainutkertaiset yksilot muodostavat ainutkertaisia kokemuksia yhdessé. Niin
jasenten ulkoiset kuin siséisetkin ominaisuudet vaikuttavat ryhmaan. Ryhman tarkoitus
ja tavoite méaaraavat sen, onko jasenten valinnalle joitakin ehtoja tai kriteereja. Myos
ryhman ohjaaja on jasen. Hanen tehtdvanséa on johtaa ryhmén toimintaa ja auttaa ryh-
maa tydskentelemaddn perustehtdvansid mukaisesti. Ohjaaja voi huolehtia ryhmatoimin-
nasta monin tavoin esimerkiksi ohjaamalla aiheen mukaista keskustelua, harjoituksia
teettdmalld tai toiminnan avulla. Ohjaajan ty6 alkaa ryhman tavoitteesta. (Niemistd
2007: 64, 67). Tavoitteet ja niiden asettaminen tukevat erityisesti sité, ettd toiminta on

merkityksellista ja jadsenid motivoivaa (Finlay 2001: 90-91).

3.2.2 Ryhmaéssa syntyvét ilmiot

Lahtotekijat muodostavat puitteet ryhméssa syntyville ilmidille. N&ita ovat esimerkiksi
osallistumisen ja viestinnan jakautuminen, normit ja roolit, johtajuus ja osallistujien mo-
tivaatio. Ryhmaldisten vélille muodostuu niin viestintd- kuin kommunikaatiosuhteita,
jotka kertovat, mita jasenet toisissaan herattdvat. Nama suhteet rakentuvat lahtoteki-
jOissa kuvailtujen puitteiden pohjalle. (Niemisté 2007: 117.) Osa ihmisten ryhmissa ot-
tamista rooleista voi olla muodollisia tai epavirallisia. Roolit riippuvat myos siitd, mité
ryhman tavoite ja muut jasenet vaativat ja mink&laisen panoksen osallistuja haluaa antaa
ryhmalle. (Finlay: 1997: 244.)

Niemiston (2007: 155) mukaan on tavallista, ettd pitk&kestoisissa ryhmissé jokin teema
elad ja toistuu useissa tapaamisissa. Jos ohjelmassa on mahdollisuuksia siihen, ryhma
ké&sittelee itseddn kiinnostavia aiheita niin kauan kuin kokee siihen tarvetta. Uudempikin

teema saattaa olla aiemman teeman muunnos tai sen tarkastelua eri nakdkulmasta.

3.2.3 Tulokset

Ryhmadssa syntyvien ilmididen, dynamiikan ja luovuuden seurauksena voi tuloksena
olla esimerkiksi ryhmékokemuksen luoma hyvinvointi. Ryhma kehittdd oman kulttuu-

rinsa, joka mahdollistaa joitakin asioita ja sulkee toisia pois. Ryhmassa muodostuneet
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tavat voivat myds mahdollistaa uuden luomisen ja uskaltamisen. Jos ryhman tapoihin
kuuluu ongelmien kohtaaminen, silld on mahdollisuus eldvaan ryhmékulttuuriin. On-
gelmatilanteet ovat ihmisille haastavia, joten niitd ei voi kasitelld mekaanisesti. Turval-
lisuuden tunne ja selkeét rajat ovat perusta uusille ja rohkeutta vaativille teoille. (Nie-
mist0 2007: 176.)

Ryhman dynamiikkaan siséltyy voimat, sosiaaliset rakenteet, kayttaytymismallit, suh-
teet ja prosessit, jotka tapahtuvat ryhméssa. Muutokset ja eri kehittymisvaiheet ovat
vaistaméattomia ryhman edetessd, ja nekin ovat yhtend osana ryhman dynamiikkaa. (Fin-
lay 1997: 244-246.)

3.3 Vertaistuen elementit

Opinnaytetydssdén “Tukea ty6hon ja elamaan”: vertaistuki ja sen hyddyntdminen Met-
solan tyosalitoiminnassa Kristiina R&iha ja Reija Salmenaho (2009) ovat kartoittaneet
vertaistuen eri elementtejd, joita hyddynndmme opinndytetydssamme. Kirjoittajat ovat
koonneet vertaistuen elementit moniammatillisessa kirjallisuudessa esitetyista vertaistu-
en madritelmistd sekd aiheeseen liittyvista kirjoituksista 10ytyneiden yhteisten ja toistu-
vien tekijoiden perusteella. Elementtien perusteella he ovat nimenneet nelja vertaistuen

teemaa, joita ovat yhteenkuuluvuus, jakaminen, lasnéolo ja salliva ilmapiiri.

Yhteenkuuluvuus on vertaistuessa keskeisessé roolissa. Se erottaa vertaistuen muista so-
siaalisten suhteiden tarjoamasta tuesta ja antaa kasitteelle sen merkityksen. Y hteenkuu-
luvuuden ja samankaltaisuuden tunne mahdollistavat esimerkiksi samaistumisen, omien
elaménkokemusten sekd tunteiden peilaamisen ja yhteenkuulumisen tunteen. Y hteen-
kuuluvuuteen kuuluu my6s tunne ja tieto siitd, ettei ole oman ongelmansa kanssa yksin

eikd se ole ainutlaatuinen. (R&ih& — Salmenaho 2009: 25, 33.)

Jakaminen ja lasnaolo puolestaan viittaavat vertaisten keskindisen vuorovaikutuksen
piirteisiin, kuten vastavuoroisuuteen ja aktiiviseen kuuntelemiseen. Jakamisessa painot-
tuu keskusteluun perustuva tuki, kokemusten jakaminen, informaation antaminen ja
saaminen sekd vastavuoroisuus. L&sndolon teemalla viitataan teoin ilmaistavaan tukeen,
kuuntelemiseen, auttamiseen ja sosiaaliseen tukeen. (R&dihd — Salmenaho 2009: 25-26,
36-40.)
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Sallivalla ilmapiirilla tarkoitetaan vertaistuen ilmenemisen kannalta tarke&éd kaytannon
asiantuntijuutta ja omakohtaista kokemusta arvostavaa tasa-arvoista ilmapiirid. Hyvék-
synté ja turvallisuuden kokeminen ovat olennainen osa sallivaa ilmapiirié ja vertaistuen
valittymistd. (R&ih& — Salmenaho 2009: 25, 40-43.)

4  TUTKIMUSASETELMA

Laadullisella tutkimuksella voidaan ndhd& olevan joitakin tyypillisia piirteitd. Tutkimus
on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedon hankintaa, ja aineisto kootaan luonnollisissa,
todellisissa tilanteissa. Tutkimuksessa myds suositaan metodeja, joissa tutkittavien na-
kdkulma ja d&ni paasevat kuuluviin, mik& voi mahdollistua kayttamalla laadullisia me-
todeja aineistonhankinnassa. Juuri téllainen metodi on esimerkiksi teemahaastattelu.
Kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti ja tapausta kasitellddn ainutlaatuisesti.
(Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2009: 164.)

4.1 Aineiston keruu

Opinnaytety6 on tutkimuksellinen ja kiinnittyy laadullisen tutkimuksen traditioon. ldea-
ja suunnitteluvaiheen jalkeen kokosimme teemat ja haastattelukysymykset. Haastattelu-
kysymykset muotoiltiin kayttdmalla pohjana vertaistuen teemojen jaottelua. Kerdsimme
my0s tietoa ryhman yleisisté tekijoista ja elementeistd. Haastattelut toteutettuamme tar-
kastelimme tutkimusaineistoa kdyttden pohjana aiemmin mainittuja teoreettisesta viite-

kehyksestdmme nousevia tekijoita.

Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrité tilastollisiin yleistyksiin. Siind pyritdédn kuvaa-
maan jotain ilmioté tai tapahtumaa, ymmartdmaan tiettyd toimintaa ja antamaan teoreet-
tisesti mielekas tulkinta jollekin ilmi6lle. Taten laadullisessa tutkimuksessa on periaat-
teessa tarkeéa se, ettd henkilot, joilta tietoa kerétédn, tietavat tutkittavasta ilmiosta mie-
luusti mahdollisimman paljon tai heill4d on kokemusta asiasta. Téssé mielessé tiedonan-
tajien valinnan ei pida olla satunnaista vaan harkittua ja tarkoitukseen sopivaa. (Tuomi —
Sarajarvi 2009: 85.)

L&hestymistapana opinndytetydssamme on tapaustutkimus. Tapaustutkimuksessa tutki-
muksen kohteena on yleensé yksi tapaus, organisaatio, henkildsto, asiakas, tuote tai pro-
sessi. (Hirsjarvi — Hurme 2008: 58.) Aineistonkeruu tehtiin haastattelemalla vertaistuki-

ryhmaén osallistuneita ja talla hetkelld osallistuvia jasenid. Menetelmana kaytimme
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puolistrukturoitua teemahaastattelua. Luonteenomaista sille on se, ettd jokin haastatte-
lunndkdkohta on lyoty lukkoon, mutta joitakin on jatetty avoimiksi. (Hirsjarvi — Hurme
2008: 47).

Teemahaastattelu on astetta strukturoidumpi kuin avoin haastattelu, sill& siin& aiempien
tutkimusten ja aihepiiriin tutustumisen pohjalta valmistellut aihepiirit, teemat, ovat kai-
kille haastateltaville samoja, vaikka niiss& liikutaankin joustavasti ilman tiukkaa etene-
misreittid. Teemahaastattelussa pyritddn huomioimaan ihmisten tulkinnat ja heidéan
merkityksenantonsa. Ihmisten vapaalle puheelle annetaan tilaa, vaikka ennalta paatetyt
teemat pyritddn keskustelemaan kaikkien haastateltavien kanssa. (Saaranen-Kauppinen
— Puusniekka 2006) Menetelman kayttod voidaan perustella silla, ettd se tarjoaa yksi-
tyiskohtaista tietoa Uudenmaan lihastautiyhdistykselle heidén jdsentensd tarpeista.
Teemahaastattelun avulla voidaan tuoda nékyvéksi omaisten kokemuksia, joiden perus-

teella voidaan myohemmin kehitt&da ryhmaa ja sen tydskentelytapoja.

Haastattelun teemat muotoilimme teoreettisiin ndkdkulmiin pohjautuen. Tarkastelimme
vertaistuen eri teemoja ja sitd, miten niitd oli kuvailtu. Ryhman perustekijoista olimme
saaneet tietoa ryhmén ohjaajalta ja Lihastautiyhdistys ry:Ita, mutta teimme myds kysy-
myksi& liittyen ryhmaén, jotka olivat kuitenkin yhdistettévissa vertaistuen teemojen alle.
Pyrimme siihen, ettd kysymykset ohjasivat haastattelun p&&aiheeseen ja tutkimuksen
teoreettisiin kasitteisiin ja siihen, ettd kysymykset mahdollistaisivat keskustelevan ilma-
piirin (Hirsjarvi — Hurme 2008: 105). Haastattelukysymykset luokiteltiin vertaistuen eri
teemojen alle (LIITE 4).

Teemahaastattelussa vastaamisen vapaus antaa oikeuden haastateltavien puheelle. Li-
séksi teemoihin kohdistunutta haastattelua on suhteellisen helppoa ryhtyé analysoimaan
teemoittain. On kuitenkin hyva pitad mieless, etté tutkijan ennakkoon asettamat teemat
eivat valttamatta ole samat kuin teemat, jotka aineistoa analysoimalla osoittautuvat
olennaisesti aineiston siséltod ja tutkimusaihetta jasentaviksi. (Saaranen-Kauppinen —
Puusniekka 2006.)

Suunnitelmavaiheen jalkeen kartoitimme mahdolliset haastateltavat henkilot Uuden-
maan lihastautiyhdistys ry:n avulla. L&hetimme tiedotteen yhdistykselle, joka valitti sen
aikaisemmin ryhmaéan osallistuneille sek& nykyisin ryhmdassd mukana oleville. Haastat-

telimme viittd ryhmé&an osallistuvaa tai osallistunutta, ja ryhmén ohjaajaa lisatiedon
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hankkimiseksi. Pohdimme sitd, ettd viiden henkilon haastattelu tuottaisi erilaisia nake-

myksid, mutta ei olisi aineistona liian laaja tdmankaltaisessa ty0ssa.

Haastattelutilanteissa pitaydyimme samoissa teemoissa kaikkia osallistujia haastatelles-
sa, mutta mahdollisuuden mukaan esitimme myos tarkentavia kysymyksid. Ryhmén oh-
jaajaa kaytimme informanttina saadaksemme paremman ké&sityksen ryhmén historiasta,
toimintatavoista ja yleisesta toiminnasta, emmeka siséllyttaneet tatd haastattelua varsi-
naisiin tuloksiin ja niiden tarkasteluun. Aineistonhankinta toteutui suunnitellulla tavalla,

ja saimme haastattelujen avulla kattavan ja monipuolisen aineiston.

4.2 Aineiston analysointi

Muodostimme teemoista analyysirungon teorialdhtoistd sisallonanalyysia varten. Teo-
rialahtéinen analyysi nojaa johonkin tiettyyn teoriaan, malliin tai auktoriteetin esitta-
maan ajatteluun. Aluksi kuvaillaan tdma malli, ja sen mukaan mé&aritelldén tutkimuk-
sessa kiinnostavat késitteet. Tutkittava ilmi6 toisin sanoin maaritellddn jonkin jo tunne-
tun mukaisesti. Kyse on siitd, ettd aineiston analyysia ohjaa valmis aikaisemman tiedon
perusteella luotu kehys. Tamantyyppisen analyysin taustalla on useimmiten aikaisem-
man tiedon testaaminen uudessa kontekstissa. Tassa yhteydessa on erotettava tutkimuk-
set, joissa teoria ohjaa tutkimusta metodologisena kysymyksenad, sellaisista tutkimuksis-

ta, joissa teoriaa testataan. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 97-98.)

Kaikki tekemamme haastattelut nauhoitettiin, jonka jalkeen ne litteroitiin. Haastattelui-
den nauhoittaminen antoi mahdollisuuden palata tilanteeseen uudelleen. Nauhoitus toi-
mi sekd muistiapuna ettd tulkintojen tarkastamisen vélineend. Poimimme aineistosta
systemaattisesti ilmauksia ja lauseita, jotka liitimme niit4d kuvailevien teemojen alle
(Tuomi — Sarajarvi 2009: 117). Analyysirunkona kaytimme haastattelun kysymysloma-

ketta, johon kokosimme eri kysymysten alle niihin saadut vastaukset.

Kirjoittamisen tarkoituksena on vélittdd mahdollisimman eldvd kuva haastateltavien
maailmasta. Kdytimme suoria haastatteluotteita, ja niiden valissa esitimme omia yh-
teenvetoja ja paatelmid kaikista haastatteluista. Haastateltavat puhuivat usein samoista
asioista, joten haastatteluotteiden valinnassa kiinnitimme huomiota ilmaisun selkeyteen
ja napakkuuteen. Pyrimme kuitenkin, ettei haastatteluotteita esitetd vaarissé yhteyksissa

tai irroteta tilanteista, silla tdmé olisi voinut sabotoida omaa argumentointia. (Hirsjarvi —
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Hurme 2008: 194.) Kirjoittaessa olemme kayttaneet teorianmukaista jasennysta. Olem-
me kayttdneet hyvéksi teoriassa esiteltyd jaotusta, jonka pohjalta olemme jaotelleet ai-
neiston teorian esittdmiin luokkiin. Olemme my0ds varmistaneet oikeaa tulkintaa haastat-
teluun osallistuneilta tarjoamalla heille mahdollisuuden kommentoida aineistoa ennen

opinndytetyon julkaisua.

4.3 Etiikka ja luotettavuus

Tutkimuksen tekeminen kietoutuu monella tavalla tutkimusetiikkaan eli hyvén tieteelli-
sen k&ytannon noudattamiseen (Vilkka 2005: 29). Opinndytetydmme eettisyyden ja luo-
tettavuuden pohdinta alkoi jo yhteistyokumppanin kanssa sopimusta tehtdessa. Sopi-
muksessa oli selke&sti esilla tyon perusperiaatteet, aikataulu, tulosten julkistaminen ja

niiden hyddyntdminen.

Haastattelussa, jossa ollaan suorassa kontaktissa haastateltaviin, ovat eettiset kysymyk-
set erittdin monitahoisia. Tarkeit4 eettisia periaatteita ovat yleensa informointiin perus-
tuva suostumus, luottamuksellisuus, haastattelun mahdollisten seurauksien pohtiminen
ja yksityisyys. Erityisesti luottamuksellisuus on asia, jonka tulisi nékya joka vaiheessa
tarkoituksen kuvailusta varsinaiseen raportointiin. (Hirsjarvi — Hurme 2008: 19-20.)
Haastattelijan ja haastateltavan valilla on tarkedd olla luottamuksellinen suhde. Luotta-
muksellisuudella tarkoitetaan muun muassa sitd, ettd haastattelijan on kerrottava haasta-
teltavilleen totuudenmukaisesti haastattelun tarkoituksesta, kasiteltdva ja sdilytettava
saamiaan tietoja luottamuksellisina ja varjeltava haastateltavien anonymiteettia tutki-

musraporttia Kirjoittaessaan. (Ruusuvuori — Tiittula 2009: 17.)

Opinnaytetyohomme osallistuville l1&hetettiin alustava kysely (LIITE 1) kiinnostuksesta
osallistua haastatteluun. Tdmén jalkeen haastatteluun suostuneille tehtiin tarkempi tie-
dote itse tutkimuksesta (LIITE 2) sek& sopimus haastatteluun osallistumisesta (LIITE
3). Sopimuslomakkeessa ilmeni luottamuksellisuuteen liittyvéat seikat, ja siihen kirjattiin

my0s tieto mahdollisuudesta vetaytya tutkimuksesta milloin tahansa.

Ennen tulosten raportointia tutkimukseen osallistuneilla oli mahdollisuus n&hd& alusta-
vat tulokset. Tama tarjosi heille myds mahdollisuuden kommentointiin sek& tunnistetta-
vuuden pohtimiseen. Kyseinen ryhmé on osallistujama&raltaan pieni ja sen erityispiir-

teiden vuoksi se on myos helposti paikannettavissa ja tunnistettavissa. Tdméa asetti haas-
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teita osallistujien tunnistettavuuden minimoinnissa. Jo litterointivaiheessa pyrimme mi-
nimoimaan erilaisten tunnistetietojen nédkyvyyden aineistossa, ja poistimme kéytetyista

sitaateista ilmaukset, joiden perusteella haastateltavat voisi tunnistaa.

Litterointi- ja analysointivaiheessa keskeisid kysymyksia ovat ne, kuinka uskollisesti
kirjallinen litterointi noudattaa haastateltavien suullisia lausumia ja kuinka syvéllisesti
ja kriittisesti haastattelut voidaan analysoida. Raportointivaiheessa on tuotava esiin tut-
kimuksen luottamuksellisuus ja seuraukset, joita julkaistulla raportilla on niin haastatel-
taville kuin my0s heitd koskeville ryhmille tai instituutioille. (Hirsjarvi — Hurme 2001.:
20.) Tutkimustuloksien analysoinnin luotettavuutta lisasi se, etta tekijoita on kaksi. Tut-
kimusaineiston analysoinnissa kaikki vaiheet tehtiin kahteen kertaan, silla kdvimme mo-
lemmat aineiston I&pi tahoillamme, jonka jalkeen tehtiin koonti teemojen mukaisesti.
Kahden henkilon tekemé yhteisty6 takaa myos useampia ndkokulmia itse tyohon ja sen

kriittisen tarkasteluun.

Etukateen pohdimme haastateltavien suhtautumista kipeiden ja raskaiden asioiden kasit-
telyyn haastattelutilanteessa. Pyrimme muodostamaan haastattelutilanteen ja kysymyk-
set sellaisiksi, etteivat ne aiheuttaisi ylimaéaraista stressia osallistujille. Itse haastatteluti-
lanteessa varmistimme myo6s luvan nauhoittamiseen. Ennen haastattelua kaikille haasta-
teltaville myos kerrottiin se, miksi haastattelu tehddan seka se, ettd aineisto kerétéan

nimettéména ja tuhotaan opinndytetyon valmistuttua.

Tutkimuksen luotettavuus perustuu oletukseen haastateltavien rehellisesté tiedon annos-
ta. Luotettavuutta lisaa se, ettd haastatteluun osallistuneet ovat tutkittavan aiheen parhai-
ta asiantuntijoita ja se, ettd tutkimukseen osallistuttiin vapaaehtoisesti. Vapaaehtoisuu-
den periaate on merkityksellinen, silld se voi vaikuttaa haastateltavan antamaan tietoon.
(Eskola — Suoranta 1999: 55-56.) Mielikuvaa tukee molempien tekijoiden yhdenmukai-
set havainnot avoimesta ilmapiiristd haastattelutilanteissa. Haastateltavat pystyivat pu-
humaan raskaistakin asioista avoimesti. Kahta lukuun ottamatta haastattelut tehtiin
haastateltavien kotona ja haastattelupaikkojen ei havaittu vaikuttaneen haastattelumate-

riaalin sisaltoon tai maaraan.

Opinnaytetyon luotettavuutta lisad se, ettd tutkimustulosten lomaan on laitettu paljon
alkuperéisia lainauksia haastatteluista. Tdma tuo haastateltavat l&hemmaksi lukijaa sek&

todistaa tutkimustulosten alkuperan (Eskola — Suoranta 1999: 55-58 ). Tuloksia ja niité
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tarkastellessa on syytd huomioida se, ettd muutamat haastateltavista olivat kdyneet ryh-
massé vain yhden tai kaksi kertaa, jolloin kokemukset perustuvat vain tdhan tiettyyn

ryhmakertaan ja sen onnistumiseen.

Opinnaytetydssamme olemme pyrkineet noudattamaan toimintaterapeutin ammattieetti-
sid ohjeita. Opinndytetyon tekijoind olemme olleet vaitiolovelvollisia. Tuloksia kirjates-
sa olemme jattaneet pois laheisten tunnistetiedot ja pyrkineet kirjoittamaan heidan ko-
kemuksiaan totuudenmukaisesti kunnioittaen heidan yksityisyyttaan.

5 HAASTATTELUJEN TULOKSET

Tulosten ollessa haastateltavien omia kokemuksia ja tutkimusotoksen ollessa suppea, ei
tuloksia ole tarkoitus laajalti yleistad. Sen sijaan tulokset antavat kokemustietoa haasta-
telluilta oman tilanteensa asiantuntijoina. Tulokset ovat my0ds sidoksissa haastatteluun
osallistuneiden omaisten senhetkiseen tilanteeseen ja jaksamiseen. Tdssa kappaleessa
kuvaamme haastattelujemme avulla saamamme aineiston Niemiston (2007) ryhman eh-
toihin ja ryhmaprosessin seké Raihan ja Salmenahon (2009) vertaistuen teemojen kaut-
ta. Tassé kappaleessa tarkastelemme haastattelujen tuloksia sekd haastateltujen néke-

myksié vertaistuesta, ryhméasta seka mahdollisia ideoita ryhman kehittamisesta.

5.1 Vertaistukiryhmén toiminta

Tarkastelemamme ryhman tavoitteena on vertaistuen ja tiedon vélittdminen osallistujil-
leen. Ryhmé tarjoaa tukea, apua, konkreettista tietoa ja mahdollisuuden saada sité, seka
mahdollisuuden tutustua samankaltaisessa eldmantilanteessa oleviin muihin osallistu-
jiin. Haastateltavamme olivat ldhteneet hakemaan ryhmésta niin tietoa kuin vertaistu-
keakin. Ryhmé on toiminut vertaistuen valittajand, mahdollisuutena tutustua muihin j&-
seniin ja olla heihin yhteydessa vapaa-ajalla. Ryhma on myds toiminut tiedonjakamisen

vaylana.

Itse ryhma kokoontuu s&&nnollisin véliajoin, kerran kuukaudessa, ja haastateltavamme
olivat osallistuneet siihen yhdestd kerrasta kolmeen, osa epéasédanndllisesti ja osa séan-
nollisesti. Osallistujat ovat kokeneet myos yhden ryhmdkerran keston sopivana. Haas-
tatteluissa tuli esiin se, ett4d useammin osallistuminen voisi olla haastavaa ja talloin voisi

tapahtua toistoa.
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”Kyl md luulen, ettd kerran kuussa riittdd. Jos ois useammin, niin sitten se tulis
se vasymys, ettd en ma viitti ldhted. Ehka se sitten pyoris lilkaa sen saman ympé-
rilla. Kuukaudessa menee kuitenkin eteenpain.”

Ryhmakerroilla osallistujat ovat vaihtaneet ja jakaneet kokemuksiaan ja lisaksi aina on
ollut tilaa vapaalle keskustelulle. Kerroilla on kéyty lapi esimerkiksi sairauteen liittyvaa
informaation, ja jollain kerralla on ollut myos ladkérin pitdma esitelmd. Ryhmasté saa

tietoa seka vinkkeja arkeen.

Ryhman osallistujamaéra on vaihdellut tapaamisten aikana ja osallistujien taustat seka
tavoitteet rynmén suhteen ovat erilaisia. Joillekin tieto sairaudesta voi olla uusi, kun taas
osa on elanyt sairauden kanssa pidempaan. Ryhma on muodoltaan taydentyva ja avoin,

jolloin my®6s tiettyja muutoksia tapahtuu eri ryhmakertojen valilla.

Omaisten ja sairastavien l&dsndolo samassa ryhmdssé koetaan hyvaksi, mutta joskus
my0s haastavaksi. Kysyttdessd mielipidettd siitd, pitaisikd ryhman toimia erikseen vai
yhdessé, oli eridvid mielipiteitd. Osa haastateltavista pohti, olisiko helpompi puhua suo-
raan vain omaisten kanssa asioista, jolloin esimerkiksi kuolemasta voisi puhua suorem-
paan. Kuitenkin ryhmdssa oleminen yhdessa koettiin myos hyoddylliseksi, silla l&heinen
ja sairastunut elavat yhdessa elaméa ALS:n kanssa, jolloin asioiden jakaminen yhdessé

myo6s hyodyttdd enemman.

Ryhmaékerrat ja ryhmaéléiset vaihtelevat ja taméa luo erilaiset puitteet jokaisella tapaami-
sella. Haastateltavien ryhmékokemukset liittyivat ryhmiin, joissa on toimittu vapaan
keskustelun pohjalta, jossa jokainen osallistuja on saanut puheenvuoron. Ryhman ohjaa-
ja on kuitenkin pysynyt samana. H&nen toimintansa koettiin tasapuoliseksi ja tukea an-
tavaksi, ja han huolehtii puheenvuorojen tasapuolisuudesta ja jakautumisesta. Ryhma-
kerroilla jokainen osallistuja saa puheenvuoron, ja kaikilta myos kyselld&dn senhetkisia
kuulumisia ja tuntemuksia. Tukea koettiin valittyvan niin ohjaajalta kuin omaisiltakin.

Yksi haastateltava kuvaa ilmapiirié seuraavilla sanoilla:

”llmapiiri on hyva, oikein hyvd, hyvin positiivinen. Kun joku jotain puhuu, niin
el toiset palpatd, vaan kuunnellaan ja kysytddnkin monta kertaa sitten vield. Se
on ihan positiivinen.”

Ryhmassa syntyvia ilmi6ita olivat erityisesti viestintd ja sen jakautuminen. Haastatelta-
vista joku koki keskustelun ronsyilevaksi. Puhumisen tarve voi olla monilla suuri. Vies-

tintdd kuitenkin ohjattiin jakautumaan tasaisesti. Ryhmassa tapahtuva viestinté koettiin
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helpoksi: on mahdollisuus jakaa asioita, saada puheenvuoro ja kysya asioista. Toisaalta
vieraiden ihmisten joukossa voi olla vaikea tuoda esille kaikkia niitd asioita, joita halu-
aisi ké&sitella. Vaikka oman kumppaninsa kuullen asioista voisikin puhua avoimesti, aina
ei voi olla varma muiden reaktioista tai siit4, minkdalaisia asioita he ovat valmiita kasit-

telemaan.

Osa kaipasi jasentyneempdad ohjelmaa ryhmélle, mutta osa haastateltavista pelkasi kyl-
lastymistd, jos ryhma olisi sidottu johonkin tiettyyn kaavaan. Ryhmaan osallistuminen
on ollut vaihtelevaa niin méaran kuin séannollisyydenkin suhteen. Joidenkin osallistu-
misen esteend voi olla sairauteen liittyvat seikat, tai kaikki eivat valttdméatta koe ryhman
palvelevan omia tarpeitaan. Joku koki, ettei ryhma jatd tilaa tuen toteutumiselle. Osa

haastateltavista koki, ettd ryhmékerta voisi olla ohjatumpi.

”Voishan se olla viel4d enemmaén sellaista ohjatumpaa. Etté nykyadn se ronsyilee
aika just sen porukan omien vapaitten tunteitten valossa.”

Tarkastellun ryhmaén tavoiteltuna tuloksena on ollut vertaistuen valittdminen. Osa haas-
tateltavista koki, ettd ryhmén tavoite eli vertaistuen vélittyminen toteutui. Kaikki eivat
kokeneet vertaistuen vélittyvan, mutta ryhmaé oli tarjonnut kuitenkin muuta hyo6tya liit-
tyen esimerkiksi informaatioon, kokemusten jakamiseen tai sen tunteen vélittdmiseen,
ettei kukaan ole tilanteessa yksin. Tunne siitd, ettei tilanteessa olla yksin ja ettd "ollaan
samassa veneessd” tuli esiin useassa eri haastattelussa. Saman kohdannut ja kokenut
ymmartaa ja tietdd mistd puhutaan, mika lisdd ryhmaldisten yhteenkuuluvuuden tunnet-
ta. Ryhma on myos toteuttanut perustehtdvaansa: se on lisannyt hyvinvointia ja lisannyt
tietoa niin henkisestd jaksamisesta kuin arjen nikseistad. Yksi haastateltavista kuvasi

toimintaa seuraavalla tavalla:

”Se on sellaista sympaattista ja vapaamuotoista, ja kysymalld varmaan saa kaiken
avun.”

5.2 Vertaistuen valittyminen

Yhteenkuuluvuuteen liittyen omaisten kokemukset muilta ryhmalisiltd saadusta tuesta
ja kannustuksesta vaihtelevat suuresti. Osa kokee saavansa tukea jo pelkastaén siita, etta
tapaa muita samassa tilanteessa olevia ihmisid, osa ei koe saavansa kaipaamaansa tukea
lainkaan. Ryhman vaikutusta osallistujalleen on kuvattu muun muassa seuraavalla taval-

la:
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”Mut kylla se on sellasta, jonkunlaista sparraamista ja tsemppaamista toinen toi-
selle. Se vaan, ettd saa kuunnella ja nghda ja olla siind hengessa mukana, niin se
auttaa monesti. lhan sillai tietdd, etten ma ole yksin ja ettei me olla maailman
mysteerejd, kun meilld on tallainen juttu. Aina sitd jotain, yhdessé kun pahkéaa,
niin jotain keksii.”

Toinen ryhmaldinen kuvaa saamaansa tukea nain:

”No sanotaan, ettd ryhmalaisilté eli néilt sairailta itseltddn on tullut se, ettd pitaa
elad. Etta silla suremisella ei auta ketddn, et pitéis yrittaa elaa se aika, mika meil-
le on annettu taysilla.”

Ryhmaélaiset kokevat myods ohjaajalta saadun tuen ja kannustuksen merkityksellisena.
Hyvéksyva ja kannustava suhtautuminen muilta ryhmaéléisilta ja ohjaajalta on ollut tar-

keé&d ja osallistujien mielestéd tdmé asenne on ndkynyt myods toiminnassa.

”Et se on must ollut ja ylipaatédan se positiivinen asenne tahan sairauteen, etta ei
s&alita vaan kannustetaan. Se on musta tarkeeta.”

Tuen tarve vaihtelee ryhmaldisten keskuudessa sen suhteen, missd vaiheessa sairaus on.
Sairauden alkuvaiheessa kaivataan informaatiota arkipéivaan liittyvista asioista ja nii-
den jarjestdmisestd, pidemmalle edenneen laheinen taas kaipaa enemmaénkin tukea hen-
kiseen jaksamiseen ja tunteiden purkamiseen. Ryhma on antanut usealle haastatellulle

kaivatun tuen, mutta osa kaipaisi enemman juuri mahdollisuutta tunteiden késittelyyn.

”Pystyis niin kuin purkamaan sitg, ettd mitd ite kellekin aiheuttaa kiukkua taikka
toisaalta, mika on sellanen hyvé (asia) joka on tullut.”

Yksi haastateltavista toi esille my6s sen, miten tuen tarve voi muuttua sairauden eri vai-

heissa:

"Ehk3a sitten kun menee vaikeemmaksi, niin ehka siihen, ettd miten siitd sitten
selvitdan.”

Osa haastateltavista oli ehtinyt kdydé pelkéastaan omaisille tarkoitetussa rynméssa. Mie-
lipiteet siitd, olisiko vain omaisille tarkoitettu ryhma tarpeellinen, jakautuivat suuresti.
Osa koki omaisten ryhman ehdottoman tarkeéksi, osa ei ehkd tulisi ryhmiin lainkaan,
jos ryhmat olisi erotettu toisistaan. Monien haastateltavien kohdalla jo kdytdnnon jarjes-

telyt olivat merkittavé syy siihen, miksei ryhmié voi erottaa toisistaan.
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”Ja just tan takia, aina kun t&&lta l&htee niin ei viitsi erikseen. Ettd menndan yh-
dessé tai ei mennd ollenkaan. Etta sitten mé kuitenkin joudun jonkun hankki-
maan ténne Kotiin tai ett4 joku on puolison kans sillon.”

My0s omat tukiverkostot ystévien, sukulaisten ja tyokavereiden kesken ovat merkityk-
sellisid. Osa kokee saavansa tarpeellisen ja riittdvén tuen omilta ystaviltdan ja haluavan-

sa jakaa kaikki sairauteen liittyvat asiat omaisensa kanssa ryhmassa.

”Se niinkun hyodyttdd meitd yhdessa kun kuitenkin yhdessa me sitd elaméaa tan
ALS:n kanssa eletaan.”

Kuten erés haastateltava toteaa:

”Kaikista asioista pitdisi pystyd puhumaan.”

Osa kuitenkin haluaisi ryhmaén, jossa voi nimenomaan jakaa sairauteen liittyvat asiat
vertaistensa, toisten omaisten kanssa, ilman sairastavan lasnéoloa. Erityisesti negatii-

visien omien tunteiden k&sittely myos sairastavien l&snd ollessa koettiin vaikeaksi.

”Mut sillon, kun siind on kaikki, niin ei siind voi sanoa, ettd kylla meilla r&his-
taan hirveesti.”

Ryhmaékerrat etenevat useimmiten kaavalla, jossa alussa jokainen ryhmaldinen saa pu-
heenvuoron ja mahdollisuuden kertoa senhetkisesta tilanteestaan ja tuntemuksistaan.
Ryhmaén ohjaaja pitd4 hyvin huolen siit4, ettd jokaisella on mahdollisuus saada daanensa
kuuluviin ja palauttaa keskustelun tarvittaessa takaisin aiheeseen. Ryhmaéssa késiteltavat

aiheet nousevat usein ryhmaldisten tarpeista ja heidan keskustelunsa innoittamana.

”No sielld on paljon kasitelty justiin tata henkista jaksamista ja sen aviopuolison
jaksamista ja sit mika on yllattanyt, niin on kaikki nda apuvalineet ja tammoinen
apu, mit4 voi saada, mitd ei niinku moni tiedg, ja sitten sellaisia omia konsteja
paivittaisesta selviytymisesta.”

”Niin kuin arkeen vinkkeja, ne on ehka niita parhaimpia, ei sita tule itte ajatel-
leeksi kaikkea, ettd mik& vois helpottaa.”

Omien kokemusten jakaminen ja keskusteleminen on useamman haastateltavan mielesté
toteutunut hyvin. Myos ryhmaéléisten persoona vaikuttaa siihen, mill& tavalla itse kukin
haluaa jakaa hyvinkin henkilokohtaisia asioita. Toisaalta ryhmé koetaan luottamukselli-

sena ja ilmapiiriltadn tasa-arvoisena, mik& osaltaan varmasti edesauttaa keskustelua.
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Koska omaisten ryhméa ei ole viime aikoina ollut, osa haastateltavista kokee, ettei omia
tunteitaan padse purkamaan toivotulla tavalla. On asioita, joita ei voi tuoda hetkessa

esiin taysin vieraille ihmisille.

"Kylla se sitten se kokemusten jakaminen meilld omaisilla oli véhén pinnallista..
eli ei siind voinut kertoa, ettd milta oikeasti tuntuu.”

"Ettd mitd m& varmaan ite just kaipaisin eniten niin se semmonen niinku omien
tunteitten tunnistamista ja sit& ei oo silla lailla. Se on kuitenkin aika semmonen
syvélle meneva asia ennenku sitd pystytaan késittelemaén. Sielld kuitenkin jon-
kun verran vaihtuu nda porukat, jotka sielld kay.”

Nykypdaivana tiedon saaminen ja etsiminen esimerkiksi Internetistda on helpottanut sek&
sairastavaa ettd omaisia erityisesti sairauden alkuvaiheessa, kun kaikki on uutta ja epa-
varmaa. Myos Lihastautiliitosta on aina tarvittaessa voinut kysyd neuvoa ja sieltd saatu
tuki onkin koettu tarkeaksi. Tieto siitd, ettd on paikka, josta kysya tarvittaessa, helpottaa

epavarmuutta ja auttaa kaytannon jarjestelyissa.

Lasn&olo ja vuorovaikutus koettiin merkittavaksi osaksi ryhman toimintaa. Kuten tyds-
sdmme on jo aiemmin mainittu, haastattelemamme osallistujat ovat osallistuneet ryh-
maaén eri kertoina, eri maarén ja eri ajankohtina. Osallistujat lahtivat ryhmaan tavoittee-
naan vertaistuki. Ryhmalta odotettiin sitd, ettd olisi mahdollisuus saada informaatiota,
tutustua muihin, saada lisaa tietoa ja tukea. Osa lahti hakemaan tietoa myos siitd, milla
tavalla edet&an eri viranomaisten kanssa, ja saamaan tietoa sosiaaliturvasta. Kaikilla
henkilokohtaiset tavoitteet tuen saamisesta eivat olleet toteutuneet, mutta ryhma oli tar-

jonnut my6és muunlaista tukea.

”Meilla oli sellanen tavoite, ettd me otetaan kaikki se tieto mitd meilla on mah-
dollista saada ja kaikki se tuki, mitda meill4& on mahdollista saada.”

”Ettd se oli meille kylla niin uus juttu. Ehka se oli joku sellanen naru, josta ottaa
Kiinni, ettd hei tasta lahdetaan nyt liikkeelle.”

Kuuntelemisen ja kuulluksi tulemisen koettiin toteutuneen ryhmassa. Kuitenkin ryhma
koettiin niin isoksi, ett4 puheenvuorot saattavat jd&da lyhyiksi tai kaikkia asioita ei valt-
tdmatta voida késitelld. Taman suhteen ohjaajan toiminta koettiin hyvaksi, sill4 han ja-
kaa puheenvuoroja tasaisesti ettd kaikki saavat halutessaan mahdollisuuden kertoa.

Ryhmassé kaydyt keskustelut ovat antaneet voimavaroja osallistujille.
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”M4 aattelin, ett& sielld ollaan masentuneita, kun on tallaisesta taudista kyse, etta
ei voi olla iloinen. Se yllatti mut se huulenheitto. Sit kaikki hirvedn herkasti ker-
too siitd sairaudesta, niin se oli mulle yllatys, niin miehet kuin naisetkin. Se el

enda tuntunut niin pelottavalta se sairaus, kun paasi tommoiseen iltaan mukaan.”

Ryhman koettiin antaneen voimavaroja erityisesti arjen jaksamiseen. Myo6s tunne siit,
ettd tilanteessa ei olla yksin, on ollut vahvistava tekija. Tiedostaminen ja tuki ovat lisan-
neet tietoa, ja ryhma on myos tuottanut uusia tuttavuuksia, joihin voi olla yhteydessa
my0s vapaa-ajalla. Muiden ihmisten kohtaaminen ja ryhmakertojen positiivisuus ovat
antaneet voimavaroja omaan jaksamiseen ja kannustaneet kadymaan ryhméssa jatkossa-
kin. Osa ei ollut kaynyt ryhmassé niin paljon, etté olisivat voineet todeta mitddn muu-
tosta tapahtuneen ryhman seurauksena. Muutosta aiempaan eldmantilanteeseen on li-
sannyt ja vaikuttanut kokemus siitd, ettd sairauden kanssa ei olla yksin, mikd on myds
lisannyt turvallisuuden tunnetta. Erés haastateltavista kuvasi ryhmén merkitysté itsel-

leen seuraavasti:

”Nyt md oon niinku huomannu tdn ryhman myota, ettd ei mulla oo mitéén kiiret-
td, mulla on vaikka kuinka paljon aikaa rauhassa néité asioita opetella ja kayda
lapi, ettd semmonen panikointi on pois. Et ei silld 0o Vélia, jos mé en jotain asiaa
kysy heti, ettd ma ehdin kysya sen ensi viikolla. Se semmosen rauhan tuominen
itselleen on ollut tarkeetd ja musta taall4 on saanut sen. Ettd aikaa on vield. Se on
ollut ehka tarkeitd, ettd kaikki sellanen turha hdssotys on jaanyt pois. Ja sellanen
niinkun ihmisten hyvien puolien arvostaminen on noussut, ettd mieluummin kat-
too niita hyvié puolia kun negatiivisia. Se on musta pelkk&é positiivista ajatte-
lua.”

Salliva ilmapiiri nékyi puolestaan siind, ettd ryhman ilmapiiri ja ryhmaldisten valiset
suhteet koettiin paapiirteittdin tasa-arvoiseksi, turvalliseksi ja valittomiksi. llmapiiri ta-
paamisissa oli positiivinen ja valiton, ja asioiden jakaminen tuntui helpolta. Haastatelta-
vat kokivat tulleensa kuulluiksi, saaneensa kannustusta ja tukea muilta. Vaikka jollakin
olisi ollut ennakkoluuloja ryhmén toiminnasta, on ryhmaan kuitenkin ollut helppo tulla

mukaan.

Kuitenkin osalle haastateltavista ryhman vieraus synnytti ajatuksia siitd, voiko kaikista
asioista keskustella ja voiko niitd tuoda esiin. Joidenkin asioiden esiintuominen tai ka-
sittely ryhméssa koettiin vaikeaksi. Osa haastateltavista pohti myods syité siihen, miksi

asioiden jakaminen ryhmadssa voi joskus tuntua haastavalta.

”Ma pelkésin, ettd ma haavotan niit4 ihmisid, jotka selvasti vaikutti olevan surul-
lisia ja kun en tiedd, mika néiden potilaiden voimavara on, niin en uskaltanut ot-
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taa asioita esille. Niin en sillai kokenut sitd turvalliseksi. Etta siella niinkun Kier-
reltiin vakavia asioita. Siella puhuttiin hyvan ilmapiirin vallitessa semmosista
helpoista, vaarattomista asioista.”

Osa haastateltavista koki positiiviseksi sen, ettd ovat yhdessé laheisensd kanssa jaka-
massa asioita samassa ryhmassa. Toisaalta sairastavien ja omaisten ldsndolo koettiin

haasteelliseksi, silla kaikkien reaktioista ei voi olla varma.

”Oman miehensa tietdd, mutta tavallaan ei tiedd, mik& on muiden potilaiden
psyykkinen vastaanottokyky. Ei sielld voi mit&d&n hoitotahtoa lavéyttaa tai mitaan
muutakaan vakavaa, mik& pitdisi ratkaista ja johon kuitenkin tarttis tosi paljon
tukea.”

Osasta tuntui, ettd asioita kierrelldén, eika niita valttamétta tuoda esille. TAma kokemus
oli riippuvainen myaos siitd, mihin ryhmékertaan haastateltavat olivat osallistuneet, silla
eri kerroilla asioiden painotus on vaihdellut. Tama nakyi esimerkiksi hoitotahdosta pu-
huttaessa. Jotkut kokivat, ettei hoitotahtoa ole ké&sitelty ja joidenkin mielestd sen esiin-

tuominen joka kerralla oli hyvé asia.

Haastattelussa tuli esiin myos se, ettd vaikka kaikki saavatkin puheenvuoron, eivat
kaikki osallistujat saa mahdollisuutta puhua haluamistaan asioista. Osa haastateltavista
koki, ettd on pystynyt ryhméssé kasittelemaan haluamiaan asioita. Toiset haastateltavis-

ta toivat esiin sitg, ettd joidenkin asioiden kasittely on ja&nyt pintapuoliseksi.

”Ettd miten jarjestdd sen oman eld&man niin, etté jaksaa mutta niin, etté se toinen
tulee tosi hyvin hoidettua. Ett4 miten ihmiset on jarjestanyt tdn oman elaménsé
silld tavalla, ettd jaksaa mydskin hoitaa sité sairasta puolisoa ja tukea hanté hen-
kisesti. Koska td&dhén koko homma kaatuu siihen, jos t&a terve puoliso katkee.
T&a on toinen sellanen konkreettinen asia, josta mé olisin halunnut keskustella.”

Ryhmaéléiset késittivat vertaistuen asiana, joka muodostuu, kun samassa eldmantilan-
teessa tai saman kokeneet ihmiset jakavat asioita, ymmartavéat niitd samalla tavalla ja
katsovat sisalté k&sin jotakin asiaa. Vertaistuki koettiin my6s mahdollisuutena ymmar-
t44 toisen elaméntilannetta, vaikka kaikkia asioita ei ddneen sanottaisikaan tai selitettdi-
si. Omia l&heisid tai tuttavia ei voi aina kuormittaa tietyilla asioilla, joten samaa koke-

van tuki ja ymmarrys koettiin tdrkednd asiana.

Vertaistuki kasitettiin myos esimerkiksi kokemusten jakamisena, tukemisena, ratkaisu-
jen etsimisend sekd myos kaytannon tiedon jakamisena ja vastavuoroisena asiana. Ver-

taistuen vaikutusta ja merkitysta kuvailtiin muun muassa seuraavilla tavoilla:
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”No se kylla merkitsee ddrimmadisen paljon. M4 sanoisin, ettd enemman kuin mi-
k&an muu tassa vaiheessa. Ja toivon mukaan se jatkuu vield& myéhemminkin, kun
tilanne on ohi, kun sitd tukee tarvii. M& sanoisin, ettd sieltd saa tervejarkista
ymmarrysta siitd vertaistuesta. Et se niinku pitdd maan pinnalla, ettei rupea sel-
lasia huuhaa-juttuja tai ajatuksia.”

”Sillon ymmaértad toista paljon helpommin ja myos itelle tulee sellanen, ettd tuo
toinen on saman kokenut, jolloinka siind tulee automaattisesti sellanen myota-
elaminen ja empaattisuus.”

Koettua ja saatua vertaistukea pidettiin tarkednd. Haastateltavat mainitsivat myds sen,

ettd yhteinen jaettu ymmarrys asiasta on positiivista. Muut eldvat ja kokevat samoja asi-

oita, ja ihmisten kokemuksiin on helppo samaistua. Ryhmén koettiin myo6s lisanneen

omaa auttamisen halua.

”Mutta sellasta yhdessa eldmisté ja jos joku jotain keksii, niin sité tietysti toivoo,
ettd se mahdollisimman nopeasti leviais muittenkin hyddynnettavaksi, niin se on
sitd tarkeetd. Etta ei tarvi pyoraa keksid uudestaan, jos joku on jotain keksinyt.”

”Joka kerta tuntuu, ettd se on iha hyva juttu ja hyva etté tuli menneeksi. Ja ei sita
ajattele varmaan, ettd mitds méa nyt sain sielld talla kertaa. Sellasta yhdessé ela-
mistd ja yhdessa olemista, vahan sitd ymmarrystad omalla tavallaan kuitenkin. Ja
paljon kuitenkin sanotaan, etté sellaisena vertaistukena niin kun siind kuitenkin
kuulee niit4d mahdollisuuksia. On se sitten joku apuvéline tai, ettd mink& joku on
I0ytanyt, ettd siitd oli apua ja tulee ihan sellasia konkreettisia juttuja.”

5.3 Ehdotuksia ryhman kehittdmisesta

Kysyttdessd mahdollisia ehdotuksia vertaistukiryhmén toiminnan kehittdmisesta saim-

me useita eri vastauksia. Haastatteluissa tuli yleisesti esiin se, ettd ryhma koettiin hyo-

dyllisend eivatka kaikki haastateltavat kokeneet ryhmén kehittdmistd tarpeellisena.

Ryhmaéssé tapahtuva vapaamuotoinen keskustelu koettiin myds hyvéksi asiaksi samoin

kuin se, ettd toimintaa ei aina ole sidottu johonkin ennalta méaarattyyn teemaan. Myos

ryhmaén kesto ja kokoontumistiheys koettiin hyvaksi.

”Kyl se varmaan se kerran kuussa. Eik& ihmiset varmaan jaksa kun sen pari tun-
tia korkeintaan. Ja se on ihan selva sitten kun se porukka hitsaantuu yhteen, niin
siitd saa varmaan enemman irti. Ensimmainen kerta voi olla sellanen, etté saa ai-
na vahemman.”

Siitd, tulisiko ryhman toimia yhdessa vai erikseen, oli erilaisia ndkemyksid. Osa koki,

ett4 toimintaa voisi eriyttdd. Yhtena ehdotuksena oli, ettd ryhma voisi kokoontua yhdes-

s&, mutta aluksi laheiset ja sairastavat olisivat omissa pienryhmissaan ja lopuksi keskus-
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telisivat asiasta yhdessd. Ehdotuksia tuli myos siita, ettd ryhmé kokoontuisi tietyn tee-
man ympérille. Sairaus etenee vaihtelevasti ja eri tavoilla, ja osallistujien tiedon tarve-
kin voi tésté syysta vaihdella paljon. Ryhmé& mahdollisena tiedon l&hteend on térked, ja
tietyn teeman ympdrille kokoontuminen saattaisi motivoida osallistujia ja rikastuttaa
toimintaa. Talloin olisi my0s etuké&teen tiedossa, mitd ryhmassa késitelldan ja ryhmalai-

set voisivat oman tiedon ja mielenkiinnon tarpeen mukaan pohtia osallistumista.

”Kuitenkin itse pitéis olla vdhan etukenossa tin kanssa ja sitten toisaalta on aika
tyolas homma selvittéa kaikki. Etté se vois olla myds siing vertaistukiryhmassa,
etta ois teemana apuvalineet, jolloinka ihmiset kertois, ettd minkalaisia apuvéli-
neitd on, tai arjen apuvélineet. Tai arkirutiinit. Tai jotain sen tyyppista.”

”Tai siis mind sain siind tilaisuudessa sellaisen tunteen, etté (ryhmalld) ei ole sel-
lasta muotoa. Ei ole ehka kartoitettu sitd, mik& niiden tilaisuuksien tavoite olis
potilaille ja laheisille, ja milla keinoilla voitas vieda sita ryhmaa niin, etta kaikki
sais sielta jotain.”

Yksi haastateltavista pohti myos sitd, voisiko ryhmaan tulla muitakin l&heisid kuin puo-
liso tai kumppani, esimerkiksi lapset. Talloin jollakin ryhmékerralla tapahtuvaa toimin-
taa tulisi kuitenkin selkedmmin kohdentaa ja suunnata myds muillekin l&heisille kuin

puolisolle tai kumppanille.

”Eikd se nyt varmaan oo kielletty ettei sinne vois menna joku muukin, mutta sit-
ten sen ehka pitdisi olla vahan kohdennettua, ett se rohkasis niit4d muita l&heisia
tulemaan. Etta he sais sitten kans sellasen foorumin, ettd muittenkin vanhemmil-
la on tét4 tautia. Vois auttaa véhdn ymmartamaan.”

6 JOHTOPAATOKSET

Vaikka ryhmésta I6ydettiinkin kehittdmisen aihetta, nékemyksemme mukaan haastatte-
luista valittyi se, ettd ryhma on kuitenkin jollakin tavalla ollut hyddyllinen osallistujal-
leen. Lisatieto sairaudesta ja toisten vertaisten l6ytyminen seké apu ja neuvot ovat olleet
monelle korvaamattomia. Ryhmé& on myods mahdollistanut toisten ryhméléisten kannus-
tamisen ja omien kokemuksiensa jakamisen. T&std johtuen vertaistukiryhmd vaikuttaa
olevan ainakin joillekin osallistujille korvaamaton apu tietynlaisen tiedon ja avun valit-
tdjand. Vertaistuen elementit, yhteenkuuluvuus, jakaminen, lasnéolo ja salliva ilmapiiri,
vaikuttivat olevan I4snd ryhmaéssd, mutta haastatellut kokivat ja kuvailivat niité eri ta-
voin. Haastatteluista valittyi myos se, ettd haastateltavilla myds ryhman ulkopuolisia

tahoja ja verkostoja, joista he kokevat saavansa apua ja vertaistukea.
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Pohdittaessa tuloksien yleistettavyyttd taytyy todeta, ett4d omaisten tiedon ja tuen tarve
seka heidan l&dheisensa sairaus voi olla eri vaiheissa. On taysin yksilollistd, minkéalaista
tukea tarvitaan ja miten se koetaan. Tasta johtuen on tarkeda huomioida tdmé ja pohtia
sitd, miten yksi ryhma voisi toimia hyvana vertaistuen valittajana ja tiedonlahteend ih-
misille, joilla on useanlaisia eri tarpeita. Toiminta, jossa olisi mahdollisuus olla niin yh-

dessé kuin erikseenkin, voisi vastata paremmin jasenten erilaisiin tarpeisiin.

Jasenten sitoutuminen ja ryhmékertoihin osallistuminen vaihteli laajasti. T&ma vaikutti
siihen, ettd kyseisessé ryhmadssa haasteina ovat vaihtuvuus seka vieraus. Tuntemattomia
kohdatessa ei aina voi olla taysin varma, kuinka ja minkalaisia asioita ryhmassé voikaan
jakaa. Vaikka ryhmdssa ei muodostuisikaan olosuhteita asioiden syvempadan jakami-
seen, tarjoaa se silti mahdollisuuden kontaktien luomiseen ja muodostamiseen osaksi
omaa arkea. Niemistd (2007: 57-58) on pohtinut vaikeista asioista keskustelua. Tar-
peesta niiden julkilausumiseen ja keskusteluun voidaan kuitenkin todeta, ettd usein kes-
keiset aiheet ovat arkaluontoisia eik& niihin ole mahdollisuuskaan menng, ennen kuin
ryhma on késitellyt niin sanotusti pinnallisempia aiheita ja tuntee olonsa riittavéan turval-
liseksi kohtaamaan ydinkysymyksensa. Kaikilla aiheilla on tastd nakokulmasta katsot-
tuna tarkoituksensa. Myo6s usein toistuvat henkildomuutokset vaikuttavat siihen, ettd
ryhma ei valttamatta kehity alkua pidemmélle, jolloin my6s turvallisuuden muodostu-

miseen tarvittava aika jaa liian lyhyeksi.

Toimintaa voi edistdd myos tavoitteita tarkentamalla, silla tietoisuus tavoitteesta on mie-
lekkaan ryhmatyoskentelyn lahtokohta. Pddmaarétietoisuus helpottaa ryhman jasenten
motivoitumista sekd keskindistd tyonjakoa tehtdvan suorittamiseen. Ryhman koko on
ollut vaihteleva, mutta pienemmasséa ryhmaéssa yksild voi myos paasté helpommin esiin
ja useammalla mahdollisuus osallistua. Suuressa ryhmassé puhe voi kohdistua enem-

man koko ryhmalle kuin yksittdisille jasenille. (Niemisto 2007: 58.)

Vaikka mielipiteet ryhméan mahdollisesta kehittdmisesta olivat eriavid, nousi haastatte-
luista kuitenkin kayttokelpoisia ideoita kdytdnnon toimintaan. Yksi haastatteluissa esi-
tetty idea liittyi teeman ympérille kokoontumiseen. Teeman ymparille kokoontuminen
voisi tukea ryhmén yhtendisyyttd ja talloin muiden jasenten ja ryhman vieraus ei niin-
k&an korostuisi. T&ma voisi myos helpottaa myds uusien jasenten ryhmaan osallistumis-

ta ja toisi selkedmmin kyseisen ryhmékerran tavoitteen esille.
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Y leisesti ottaen vertaistuki tuen muotona hakee vield paikkaansa. Sen eri kayttdmahdol-
lisuuksia tukimuotona ei kenties vield osata hyddyntdd. Hyvari (2005: 228-231) esittaa
muutaman vision vertaistuen tulevaisuudesta, ja nditd ndkemyksia vertaistuen vakiintu-
misesta voi soveltaa ja miettid my0s toimintaterapian alalle. Yksi visio on luoda ohjel-
mat paikallisille vertaissuhteisiin perustuville kdytannoille ja liittd4 ne osaksi palveluja.
Liséksi kansalaisjérjestoissa tapahtuvan vertaistuen liikkeitd voidaan vahvistuttaa, ja
ammattilaiset voisivat koulutuksen aikana omaksua ajattelutapaa, jossa vertaistuella oli-
si oma roolinsa. Ammatillinen toiminta voi olla hyvé véline edellytysten luomiseen eika

itse toiminnan paamaara.

Mikkonen (2009: 188) tuo vaitdskirjassaan esille vertaistuen kayton hyodyllisyyden so-
siaali- ja terveyspalveluissa. Hanen mukaansa vertaistuki voi vahentdd merkittavastikin
julkisten palvelujen kayttod. Tutkimuksen mukaan on ennakoitavissa, ettd nykyista pa-
rempi tyoyhteiso toimijoiden kesken saattaisi vahentéé sité entisestadn. mukaan sosiaa-
li- ja terveyspalvelujen kentdssa vertaistukitoiminta kulkee rinnalla, edell4 tai jaljessé ja
voi jatkaa myods sinne, mihin ammatillisella tuella ei ole resursseja tai niille alueille
minne se ei pysty muuten ulottumaan. Vertaistuki tarjoaa siten merkittévid voimavaroja
elamanlaatuun tai tukee ammatillisen tuen kanssa yhdessd jokapdivdisessd elaméassa.
Vertaistuen asemoiminen tukien ja palvelujen joukkoon on tulevaisuuden haasteellinen
kehittdmistehtéva; vertaistuessa on kysymys kokemuksesta, yhteisollisestd toiminnasta
ja tunteiden vaihdosta. Toiminnan omaehtoisuuden ja moninaisuuden vuoksi my6s sen

toteuttamismuotojen on tarpeen sallia vaihdella.

Pohdittaessa toimintaterapeuttien erityisosaamista liittyen toiminnan soveltamiseen ja
ryhmien k&yttoon voisi silla olla oma lisdnsa vertaistukitoiminnan kehittdmisessa ja
vahvistamisessa. Kahdessa aiemmin esitetyssa tutkimuksessa tuodaan esiin asioita, jot-
ka ovat sovellettavissa myos toimintaterapian alalle. Toimintaterapeutit voisivat hyo-
dynt&d vertaistukiryhmissad osaamistaan liittyen ryhmien prosessiin, puitteisiin ja eri
toiminnan soveltamiseen. Kuten Stewart on todennut, toimintaterapeutit voivat kayttaa
omaa osaamistaan terveyden edistamisen ja vertaistuen hyodyntamisen avulla, silla he
voivat tarkastella ihmistd, ymparistod ja eri toiminnallisia tekijoita. Terapeutti voi auttaa
asiakkaita tunnistamaan sellaisia toimintoja, joita asiakas haluaa kehittaa tai joihin halu-
aa vaikuttaa. Tarkoituksenmukainen toiminta voi tukea ja mahdollistaa ryhmén proses-
sia ja perustehtdvan toteutumista, joka voi myos edistdd halutun lopputuloksen saavut-

tamista.
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7 POHDINTA

Opinnaytetyossamme keskitymme vain l&heisten kokemuksiin, silld se oli alun perin
yhteistyokumppanimme toive. Kuitenkin suurin osa haastateltavista l&heisista ei irrotta-
nut omia kokemuksiaan sairastavan kokemuksista, vaan he puhuivat yhteisesté eldmasté
ja haasteista. Myds Mikkonen (2009: 95) on huomannut tutkimuksessaan saman ilmion.
Laheinen tuo yleensd esiin vain sairastuneen henkilon asioita ja puhuu kuin olisi taysin

yht& sairastuneen kanssa.

Haasteellista tydssamme on ollut toimintaterapian ndkdkulman esiin tuominen. Sellaista
viitekehystd, joka sopisi avoimen ja muuttuman ryhmén tarkasteluun, ei varsinaisesti
ole. Toimintaterapian eri mallit liittyen ryhmien toimintaan keskittyvat kuvailemaan sen
kaltaisia ryhmid, jotka ovat usein jatkuvia, suljettuja ja kehittyvid, eik& sen jasenistossa
tai muissa tekijoissd tapahdu suuria muutoksia. Ryhmén tarkastelussa kayttdmamme
mallin kasitykset ryhman perustekijoista ei kuitenkaan eroa merkittavasti toimintatera-
pian ryhmateorioista, mink& vuoksi se myds sopi tarkasteluumme. Teorian kéyttoa voi-
daan perustella vield silla, ettei ryhma ollut terapiaryhmé eivétka sen tavoitteet liittyneet
terapeuttiseen vaikutukseen. Toimintaterapian teoriaa kaytettdessa ongelmana olisi saat-
tanut olla sen liiallinen soveltaminen, jolloin jotakin teorialle ominaista tai keskeista

olisi voinut kadota. Talloin sen kéytto ei olisi valttamatta palvellut tydomme tavoitteita.

Opinnaytetyoprosessimme on edennyt johdonmukaisesti ja suunnitellulla tavalla. Aika-
taulussa oli viivastymid, mutta ne eivat vaikuttaneet ratkaisevasti tyohon tai sen etene-
miseen. Koko prosessin aikana kiinnitimme erityisesti huomiota eettisiin asioihin. Ha-
lusimme haastattelussa keskittyd ryhman toiminnan ja vertaistuen vélittymisen pohdin-
taan, emmeka niink&&n halunneet korostaa surua ja ahdistusta, jota sairauteen mahdolli-
sesti liittyy. Pyrimme informoimaan haastateltaviamme aikaisemmin tutkimuksen ta-

voitteista ja tarkoituksesta mahdollisimman tarkasti.

Haastattelumateriaalin kerddmisen jalkeen huomasimme haastattelutekniikassamme pa-
rantamisen varaa. Olimme pyrkineet muodostamaan teemahaastattelujen rungot mah-
dollisimman huolellisesti jattdméalla kuitenkin tilaa avoimelle kerronnalle. VVahéaisesta
haastattelijan roolissa olemisen kokemuksesta johtuen sorruimme haastattelurungon or-
jalliseen seuraamiseen, vaikka teemahaastattelussa se ei olisi ollut valttdméatonta. Tasté

johtuen lisdkysymyksien ja tarkennuksien esittdminen jéi vahdiseksi. Haastattelutilan-
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teissa havaitsimme myos sen, ettd voi olla vaikeaa pysytelld itse aiheessa tai ohjata kes-
kustelua haluttuun teemaan. Haastattelun tekeminen onkin taito, joka karttuu harjoitte-

lun myota.

Huomasimme, ettd haastattelukysymykset toivat paljon arvokasta tietoa, jota kaikkea ei
voinut k&yttad itse varsinaisessa tydssé. Toivomme, ettd tdma kuitenkin tarjosi haasta-
teltaville mahdollisuuden kertoa ja jakaa kokemuksiaan ja mahdollisuuden pohtia myds

vertaistuen ja rynmén merkitysta itselleen.

Ryhmaa koskeva ymmarrys syntyy parhaiten osallistuvan havainnoinnin kautta, koke-
muksen ja ndkemyksen kohdatessa (Niemistd 2007: 16). Ryhmén havainnointi olisi ol-
lut arvokas lisa tutkimusaineistoon. Pohdimme ryhméan osallistumista mutta koimme,
ettd ndin harvakseltaan kokoontuva ja melko vaikeita ja raskaita asioita kasitteleva ryh-
ma ja sen toiminta tuskin hyotyisi ulkopuolisista tarkkailijoista. Opinndytetydmme péa-
paino oli kuitenkin kokemusten tarkastelussa, jolloin koimme saavamme kattavimman

tiedon siitd itse osallistujilta.

Tuloksia tarkastellessa taytyy huomioida se, ettd vastaukset pohjautuvat usean eri ryh-
makerran tarkasteluun, jolloin ryhmét ovat voineet olla keskendén hyvinkin erilaisia ja
rakentua erilaisista lahtotekijoistd. Kokemus ryhmésta pohjautuu siis useaan eri kertaan
tai tapaamiseen, joten varsinaisen ryhméprosessin tarkastelu on ollut haastavaa. Tallgin
on myo6s ollut mahdotonta pureutua kaikkiin yksityiskohtiin, ja malli varmasti ja&kin
joltain osin pintapuoliseksi tarkasteluksi mutta tarjoaa kuitenkin kasityksen ryhmén
toiminnasta. Olemme kuitenkin halunneet painottaa enemman jokaisen omaa ja yksilol-
listd kokemusta, joten usean eri ryhmakerran tarkastelu on tuonut myds tahan oman li-
sédnsd. Tama on vaikuttanut siihen, ettd haastateltavien ndkemykset ryhmasta ja sen toi-
minnasta ovat olleet erilaisia. Laadulliselle aineistolle ominaisesti tdmé tieto ei ole
yleistettdvad, mutta tarjoaa tietoa myds yhteistyokumppanillemme siit4, miten osallistu-

jat kokevat ryhman.

Mahdollisia jatkotutkimusideoita opinndytetyémme aiheeseen liittyen voisivat olla esi-
merkiksi tietopaketin kokoaminen henkisestd jaksamisesta, tunteiden kasittelystd ja
mahdollisista saatavilla olevista tukipalveluista. Olisi tarkeaa selvittéa sitd, miten sosi-
aalista mediaa voitaisiin hyodyntadd tdmankaltaisen ryhman toiminnassa. Opinndyte-

tyossamme tarkasteltu ryhméd on toiminut padkaupunkiseudulla, jossa mahdollisuudet
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tdménkaltaiseen toimintaan ovat paremmat kuin pienilld paikkakunnilla. Sosiaalisen
median avulla vertaistuki voisi valittyda myos sellaisilla paikkakunnilla, jossa ei ole

mahdollisuutta vertaistukitoiminnan jarjestamiseen.
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Hei!

Olemme kaksi jouluna valmistuvaa toimintaterapeuttiopiskelijaa Metropolia
ammattikorkeakoulusta ja teemme opinnaytetyétdmme yhteistyéssa Uuden-

maan lihastautiyhdistyksen kanssa.

Opinnaytetydmme aiheena on ALS -potilaiden laheisten vertaistuki. Tarkoituk-
senamme on selvittaa, milla tavoin ALS -potilaiden laheisten vertaistukiryhma
voi toimia vertaistuen valittdjana. Haluamme tyon kautta saada juuri teidan |a-

heisten kokemuksia vertaistuesta ja sen merkityksesta.

Tutkimus toteutuu haastattelemalla viitta ryhmaan aikaisemmin osallistunutta tai
talla hetkella osallistuvaa l&heista seka ryhman ohjaajaa. Haastattelut on tarkoi-
tus suorittaa heindkuussa 2010, tarkemmista ajankohdista sovimme erikseen.
Haastattelut kasitellaan nimettémind seka meité sitoo vaitiolovelvollisuus. Haas-
tattelut tullaan nauhoittamaan meidan purkua ja jaottelua varten. Nauhoitteet
tuhotaan heti kayton jalkeen eika niita tulla kayttaméaan mihinkd&n muuhun tar-

koitukseen.

Haastatteluun suostuessasi sitoutuisit yhteen noin tunnin mittaiseen haastatte-

lukertaan. Jos olet kiinnostunut, otathan meihin yhteytta kesakuun 15. paivaan

mennessa. Vastaamme mielellamme kysymyksiinne!

Aurinkoisin terveisin,

Anna Anttila

anna.anttila@metropolia.fi

Anna Piironen

anna.piironen@metropolia.fi
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Tiedote opinnaytetydsta haastatteluun osallistuvalle

Olemme kaksi toimintaterapeuttiopiskelijaa Metropolia Ammattikorkeakoulusta.
Toteutamme opinndytetydmme yhteistyossd Uudenmaan lihastautiyhdistys ry:n kanssa.
Opinnaytetyomme tarkoituksena on selvittad, millaiset tekijat voivat toimia vertaistuen
valittdjana ALS -potilaiden laheisille. Meit4 kiinnostaa my6s ryhman toiminta ja kuinka
jasenet kokevat sen toiminnan ja vertaistuen. Kerddmme tietoa siitd missa muodossa

tuki tapahtuu talla hetkellg, ja minké&laisia tuen tarpeita laheisill& on.

Tutkimus on luottamuksellinen. Haastatteluun osallistuneiden tiedot eivét tule nakyviin,
ja tulosten raportoinnissa pyritddn tunnistettavuuden minimointiin. Haastatteluun
osallistuvien tai muiden siind mainittujen henkiloiden nimid tai tunnistettavia tietoja ei
mainita raportoinnissa. Haastattelut tullaan nauhoittamaan, jotta esiin nousevista

kokemuksista on helpompi Kirjoittaa.

Ennen varsinaista raportointia haastateltavalla on oikeus ndhd& alustavasti koottu
aineisto. Tall6in oikea tulkinta varmistetaan haastateltavilta. Opinnaytetydmme
valmistumisen jalkeen haastatteluja koskeva materiaali havitetddn asianmukaisesti, eika
materiaalia tulla kayttdmaan muuhun tarkoitukseen. Haastateltavalla on myos oikeus

vetdytya tutkimuksesta ennen raportin julkistamista.

Opinnaytetydomme on tarkoitus valmistua joulukuussa 2010. Opinnéytey0 julkaistaan
Uudenmaan lihastautiyhdistys ry:lle ja Metropolia Ammattikorkeakoulussa. Valmiista
tyosta jaa yksi kappale Metropolia AMK:n kirjastoon. Ty6 syotetddn myos sahkoiseen

Theseus -tietokantaan, jolloin se on luettavissa Internetin kautta.

Vastaamme mielellamme kaikkiin lisdkysymyksiin opinndytetydhomme liittyen.

Ystavallisin terveisin,

Anna Anttila, toimintaterapeuttiopiskelija anna.anttila@metropolia.fi

Anna Piironen, toimintaterapeuttiopiskelija anna.piironen@metropolia.fi
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HAASTATTELUSOPIMUS

Olen lukenut tutkimukseen liittyvan tiedotteen. Annan toimintaterapeuttiopiskelija Anna
Piiroselle ja Anna Anttilalle suostumukseni kayttdd haastattelussa antamiani tietoja
opinndytetydssaan tiedotteessa kuvaillulla tavalla.

Paikka ja aika

Allekirjoitus



LIITE4

HAASTATTELUKYSYMYKSET

Yhteenkuuluvuus

Millaista tukea saat muilta omaisilta?
Millaista kannustusta saat ryhmalaisilta / ohjaajalta?
Minkalaista tukea itse kaipaisit tai koet tarvinneesi?

Mikali olet kaynyt vain omaisille tarkoitetussa ryhméssa ja sairastuneille ja omaisille
tarkoitetussa, oletko huomannut eroja ndiden kahden valilla?

Jakaminen

Minkaélaisia asioita ryhmassé on kasitelty?
\oisitko kuvailla lyhyesti yhtad ryhmaékertaa, esim. mit4 ryhmassa yleensa tehdaan
Millaisia asioita haluaisit ryhméssa késitella?
Omista kokemuksista kertominen;
- Oletko voinut jakaa/keskustella kokemuksista/ajatuksista?
- Oletko saanut tarpeeksi tukea/neuvoja?
- Oletko itse tukenut/antanut neuvoja?
Saatko kaipaamaasi informaatiota?

Mistd muualta koet saavasi vertaistukea kuin ryhmésta? Esim. internet/foorumi,
lihastautiyhdistys, oletko yhteydessa muihin ryhmaélaisiin?

Lasnaolo ja vuorovaikutus

Kuinka kauan olet k&ynyt ryhmassa?
Miksi kéayt taalla, mika on tavoite taalla kaymiselle? Koetko tavoitteen tayttyneen?
Mika sai sinut tulemaan vertaistukiryhmaan?

Mité odotuksia sinulla oli rynméén tullessasi?



Kuunnellaanko sinua ryhméssa / kuunteletko itse muita?
Oletko huomannut itsessasi muutosta ryhméssé kdymisen myot4?

Millaisia voimavaroja ryhmaan osallistuminen on sinulle antanut?

Salliva ilmapiiri
Miten kuvailisit ryhmélaisten valisia suhteita/ryhman ilmapiiria?
Koetko ilmapiirin ryhmassa turvalliseksi / tasa-arvoiseksi?

Onko ryhmdssé tullut esiin asioita, joista ei voi keskustella? Millaisia?

Yleista
Mité vertaistuki mielestasi on? Mitd se merkitsee?
Millaisia ehdotuksia sinulla olisi vertaistukiryhman toiminnan kehittdmiseksi jatkossa?

- esim. keston/tiheyden ja toiminnan suhteen



