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Opinnaytetyoni on nimeltaan Facebookin reumavertaistukeen hakeutuneiden toiveet ja tar-
peet keskusteluryhmassa. Muodoltaan opinnaytetyo on survey-menetelmalla tehty tutkielma.
Tutkimuskysymykseni ovat: mita tiedollisia ja vertaistuellisia tarpeita Facebookin REUMA Ver-
taistukeen liittyvalla jasenella on seka millaisia toiveita kohdistuu vertaistukeen kokonaisuu-
tena?

Keratyn aineiston kasittely tapahtui paaasiassa tilastollisia menetelmia kayttamalla. Avointen
kysymysten vuoksi laadullisia menetelmia oli hyodynnettava kolmen kysymyksen vastausten
analysoinnissa. Opinnaytetyoni tyoelaman ohjaaja tyoskentelee Suomen Reumaliitto ry:ssa.
Tutkielma keraa tietoa vertaistukipalveluiden kehittamiseksi.

Tutkielman kysely oli sahkoinen ja tehty e-lomakeohjelmalla. E-lomake asetettiin vastatta-
vaksi kaksi kertaa touko-kesakuussa 2019 REUMA Vertaistukiryhmaan, jonka tekninen alusta
on Facebookin suljettu ryhma. E-lomakkeessa oli yhdeksan monivalintakysymysta, joista nelja
sisalsi mahdollisuuden vastata vapaasti omin sanoin. Kysymysten aiheet on valittu siten, etta
niita voisi vertailla muuhun tietoon. Tietopohjan muodostaa muun muassa Satu Taskisen pro
gradu verkkovertaistuesta ja Irja Mikkosen vaitoskirja Sairastuneen vertaistuesta seka tieto
reumasairauksista. Olen REUMA Vertaistukiryhman perustaja ja yllapitaja vuodesta 2013.

E-lomakekyselyyn vastasi 187 henkiloa REUMA Vertaistukiryhman jasenista, joita oli kyselyn
toteutuksen aikana yhteensa 4770-4792 kpl. Perustietoja kysyttaessa selvisi, etta vastaajista
valtaosa oli naisia ja ialtaan 40-59-vuotta. Vastaajista puolet sairastivat nivelreumaa, joka on
yleisin tulehduksellinen reumasairaus. REUMA Vertaistukiryhman antama vertaistuki koettiin
paasaantoisesti riittavaksi, vaikka osa haki lisaksi muuta vertaistukea. Kyselyssa selvitettiin
myos vertaisuuden muodostumista ja onko mita vain reumatautia sairastava mahdollista ko-
kea vertaiseksi. Kyselyssa osa kertoi oman nakemyksensa vertaisesta avoimeen tekstikent-
taan. Kasittelin avoimet vastaukset laadullisten menetelmien avulla tyypitellen ne sisallon
mukaan.

Vastaajien tiedollisten ja vertaistuellisten tarpeiden selvittaminen tapahtui kysymalla, mika
on tarkeaa Facebook-ryhman antamassa vertaistuessa. Perinteinen vertaistuen sisalto valittyi
vastauksissa. Tukea ja tietoa haettiin sairauden kanssa elamiseen. Laadullisesti kasitellyissa
avoimissa vastauksissa suurin osa kuului luokkaan ”Tietoa hakevat”.

Vastaajien toiveissa vertaistuelle kokonaisuutena korostui eniten taloudellinen tieto sosiaali-
turvasta seka tieto hoitohenkilokunnalta vertaistuen yhteydessa. Avoimissa vastauksissa suu-
rin osa kuului luokkaan ”Facebookissa vai kasvokkain”. Luokassa pohdittiin Facebookin ver-
taistuen hyvia puolia, mutta moni toivoi myos kasvokkaisia kohtaamisia.

Asiasanat: reumasairaudet, vertaistuki, vertainen, suljettu Facebook-ryhma, Suomen Reuma-
liitto ry ja survey-tutkimus.
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This thesis made with survey data includes two research questions. 1.) What kind of informa-
tional needs and needs of support the participants aim to fulfil in a closed Facebook peer
support group? 2.) Does a participant of the group have wishes considering peer support in
general, yet to be fulfilled? The survey had nine questions in full and the thesis mainly used a
quantitative methodology. Three questions were made available to answer openly with the
person’s own words and these open answers needed to be analyzed with qualitative research
methods.

Background information was gathered before the questions for the survey were made. The
most significant sources were written by Satu Taskinen, who researched Internet Peer Sup-
port (2017) and the research written by Irja Mikkonen (2009). As an administrator of the Fa-
cebook peer support group for people with rheumatic diseases, | had a lot of information be-
forehand. The final conclusions of this thesis will hopefully help the organizing of better fu-
ture peer support. During this research | was advised by The Finnish Rheumatism Association.
An electronic survey was released only in a closed Facebook group named REUMA Vertaistu-
kiryhma. In May and June 2019, the survey was opened twice, and it gathered 187 answers
and at that time the group had 4770-4792 members.

The respondents were almost entirely women and the main age groups were 40-59 years.
Mostly answers came from people with rheumatoid arthritis, which is to be expected as it is
the most common inflammatory rheumatic disease in Finland. The majority were satisfied
with the peer support they got from the closed Facebook group and hadn "t sought any other
form of peer support.

To answer the first research question about the needs of a participant in a peer support
group, | asked: what is important in the peer support gotten from the closed Facebook group?
Results ended up in favour of the traditional content of peer support. Respondents looked for
support and information about illness and living with it. Open answers to this question were
divided in groups with qualitative methods and most answers were in a group named “Infor-
mation seekers”. A final question was intended to find answers to the second research ques-
tion about wishes that are unfulfilled. Respondents hoped professional help with questions
about the illness and the questions with financial issues and social services. The open answers
to this question were divided in groups and a group named “In Facebook or Face to face” had
the most answers. Although satisfied with Facebook, many hoped for meetings that were face
to face.

Keywords: rheumatic diseases, peer support, a peer, closed Facebook group, The Finnish
Rheumatism Association, survey
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1 Johdanto

Opinnaytetyon aihe on Facebookin reumavertaistukeen hakeutuneiden tarpeet ja toiveet kes-
kusteluryhmassa. Opinnaytetyoraportissani kerron, miten hain vastauksia tutkimuskysymyk-
siini ja saavutetut tulokset. Tutkimuskysymykseni ovat: mita tiedollisia ja vertaistuellisia tar-
peita Facebookin keskusteluryhmaan liittyvalla jasenella on ja millaisia toiveita kohdistuu
vertaistukeen kokonaisuutena? Opinnaytetyon aiheen taustalla on sairastavien vertaistuen siir-
tyminen Facebookin keskusteluryhmiin.

Vertaistuen siirtyminen virtuaaliymparistoihin luo uusia mahdollisuuksia liittya vertaistuen pii-
riin. Monet pitavat Facebookia helppona vaylana vertaistukeen. Toisaalta, yksityisten henki-
loiden jarjestamassa vertaistuessa Facebookin teknisella alustalla voi olla lieveilmioita. Lie-
veilmioiden vaikutusta yksityisiin henkiloihin tai vertaistuen tulevaisuuteen on mahdotonta
ennustaa. Olisi toivottavaa loytaa toisenlaisia virtuaalisen vertaistuen muotoja, jotka eivat

olisi riippuvaisia yksittaisesta sosiaalisen median kanavasta.

Opinnaytetyo pyrkii tuottamaan tietoa tulevaisuuden vertaistuen jarjestamiseksi. Tutkielman
tuloksia voidaan hyodyntaa reumavertaistuen palveluiden kehittamisessa. Keratyn tiedon pe-
rusteella voitaisiin mahdollisesti jarjestaa entista parempaa virtuaalista vertaistukea sisallolli-
sesti. Opinnaytetyossa sivutaan Facebookin teknisia ominaisuuksia vertaistuen formaattina ja

millaisia kehitystarpeita olisi lOydettavissa.

Laurea-ammattikorkeakoulussa opinnaytetyoprosessin yksi osa on opinnaytetyoraportin laati-
minen. Raportin kehyksena on opinnaytetyosuunnitelma, jossa esitellaan opinnaytetyon alus-
tava nimi, aihe, tietoperusta, tyon muoto ja keskeiset kasitteet. Opinnaytetyoni on tut-
kielma, joten raportissani kuvataan opinnaytetyoprosessia, menetelmien kaytto, varsinaiset
tulokset seka pohdinta tulosten perusteella. (Laurea-ammattikorkeakoulun opinnaytetyoohje
2017.) Opinnaytetyoni tyoelaman ohjaaja tyoskentelee Suomen Reumaliitto ry:ssa. Aineiston
keruussa kaytin survey-tutkimusta. Raakadatan kasittely oli enimmakseen maarallista eli tilas-
tollista analyysia. Surveyssa oli mahdollista vastata avoimesti neljaan kysymykseen. Avointen

kysymysteni vuoksi, oli vastausten analysoinnissa kaytettava laadullisia menetelmia.

Opinnaytteeni kysely oli sahkoinen ja tehty e-lomakeohjelmalla. Sahkoinen lomake asetettiin
vastattavaksi kaksi kertaa touko-kesakuussa 2019 REUMA Vertaistukiryhmaan, jonka tekninen
alusta on Facebookin suljettu ryhma. Olen laatinut e-lomakkeeseen yhdeksan kysymysta. Paa-
tavoite oli saada vastaukset tutkimuskysymyksiini. Kysymysten aiheet on valittu siten, etta
niita voisi vertailla muuhun tietoon, jota olen kerannyt vertaistuesta. Kysymyksia tehdessani
olen pyytanyt kommentteja ohjaajiltani Laurea-ammattikorkeakoulusta seka Suomen Reuma-
liitosta. Olen hakenut lahdemateriaalista ohjeita kyselylomakkeiden laatimiseen, jotta ne oli-

sivat mahdollisimman ymmarrettavia ja mittaisivat haluttuja asioita.



Opinnaytetyoraportissani pohdin tutkielman luotettavuutta ja eettisia nakokantoja Tutkimus-

eettisen neuvottelukunnan (TENK) linjausten mukaisesti.

2 Aiheen valinta, selvityksen tavoite ja tutkimusongelma

Olen valinnut opinnaytetyoni aiheen osittain sen vuoksi, etta olen ollut yllapitajana Faceboo-
kin suljetussa REUMA vertaistukiryhmassa syksysta 2013. Kun aloitin sosionomiopinnot Laurea-
ammattikorkeakoulussa vuonna 2014, mietin mahdollisuutta hyodyntaa ryhmani jasenistoa
tutkielman tekoon. Yhteistyo Suomen Reumaliitto ry:n kanssa konkretisoi mahdollisuuden.
Olen aikoinaan perustanut vertaistukiryhman, koska olen halunnut auttaa vertaisiani. Olen
seurannut ryhmaa vuosien ajan paivittain. Olen havainnoinut, miten ryhmassa jaetaan tukea
ja tietoa. Olen toisinaan todistanut kriisiytyneita keskusteluja. Opinnaytetyon tuottama tieto
voisi valillisesti olla avuksi reumaa sairastaville ja parantaa vertaistuen laatua. REUMA Ver-

taistukiryhmassa oli kyselyn aikaan vuonna 2019 noin 4770-4792 jasenta.

Opinnaytetyoni tarkka aihe ei ole ollut aina selkea. Toivoin, etta tutkielman tieto olisi tar-
peellista ja hyodynnettavissa. Sen vuoksi otin yhteytta Suomen Reumaliitto ry:n. Reumalii-
tosta minulle osoitettiin ohjaaja, joka kertoi minulle kesakuun alussa vuonna 2018, millaista
tietoa he mahdollisesti toivoisivat saavansa. Paadyimme tavoittelemaan tietoa suljetussa ver-
taistukiryhmassa olevien jasenten tarpeista ja toiveista. Tallainen tieto voisi olla tarpeen
suunniteltaessa uusia palveluja reumasairaille tai arvioitaessa palveluiden riittavyytta. Kes-
kustelun perusteella olen muodostanut tutkimuskysymykset, joihin yritin loytaa vastausta sah-
koisen kyselylomakkeen avulla saadusta aineistosta. Tutkimuskysymykseni ovat: mita tiedolli-
sia ja vertaistuellisia tarpeita Facebookin keskusteluryhmaan liittyvalla jasenella on? Millaisia
toiveita kohdistetaan vertaistukeen? Nama kaksi kysymysta ovat tarkeimpia selvityksessani.
Liitin kyselylomakkeeseen vastaajien ominaisuuksia erittelevia peruskysymyksia, jotka voivat

puolella.

3 Tutkielman taustaa

Vertaistuki on usein pitkaaikaissairaille tarkeaa. Vertaistuki kuuluu monen sairaustyypin ym-
parille jarjestaytyneen yhdistyksen ydintoimintoihin. Vertaistuki tarjoaa sairastavalle ymmar-
tavan yhteison. (Jarjestot hyvinvoinnin rakentajina 2012, 9.) Vertaistuki on siirtynyt ainakin
osittain virtuaalisiin ymparistoihin. Taman vahvistaa mm. Satu Taskisen pro gradu verkkover-
taistuesta. Taskinen viittaa muutoksen johtuneen monesta eri seikasta kuten siita, etta tek-
nologia mahdollistaa uudenlaisen yhteisollisyyden. Taskinen huomauttaa, etta ajankaytossa

on nyKkyisin suurempia eroja ihmisten valilla esimerkiksi tyoelaman vuoksi. (Taskinen 2017, 6.)

Taskisen perusteluihin on helppo yhtya. Itse olen taman aiheen parissa kiinnostunut yhteisolli-
syyden ja yksilollisyyden muuttumisen teorioista, joita on esitelty Seppo Kangaspuntan toimit-

tamassa kirjassa Yksilollinen yhteisollisyys (2011). Kirjassa eri kirjoittajat pohtivat



yhteisollisyyden muutoksia historian saatossa. Virtuaaliset yhteisot alkoivat muodostua 1990-
luvulla ja yhteisojen keskipiste oli silloin joku kiinnostuksen kohde tai harrastus. Virtuaalisten
yhteisojen oma piirre oli vapaaehtoisuus osallistua tai olla osallistumatta. Aiemmin tunnetut
tiukat ja rajoittavat yhteisot, joissa on usein ollut myos joku auktoriteetti, ovat muuttuneet
vapaaehtoisuuteen perustuviin loyhiin verkostoihin. 2000-luvulla internetin yhteisollisyys

muuttui edelleen, kun muodostui laajempi sosiaalinen media. (Kangaspunta 2011, 15-16, 27.)

Monet liittyvat Facebookissa sairauskohtaisiin tukiryhmiin. Siirtyminen virtuaalivertaistukeen
on tapahtunut eri syista. Naita syita olisi tarkoitus oman vertaistukiryhmani osalta tutkia opin-
naytteessa. Syyt voivat liittya Facebookin ominaisuuksiin vertaistukiformaattina tai muuhun
Internet-valitteisen tuen tarjoamaan lisaarvoon. Joka tapauksessa vertaistukiryhman jasen
hakee jonkun tarpeen tayttymista virtuaalisessa ryhmassa. Talla hetkella paikallisten reu-
mayhdistysten tai valtakunnallisen kattojarjeston tarjoamissa palveluissa voi olla jonkinlainen
vaje, koska oma-apupalvelujen suosio erillaan yhdistyksien toiminnasta on kasvanut. Tata
aukkoa tai tarvetta taydennetaan Facebookin sairauskohtaisissa vertaistukiryhmissa, jotka
voivat olla kirjavan ammattitaidon omaavien yllapitajien ohjauksen varassa. Mikali vajetta ei
saa kurottua umpeen, on vaarana, etta jarjestoon liittymisen motivaatio katoaa sairastu-
neilta. Monet kaipaavat konkreettista vaikutusta tai palvelua jasenyytensa perusteluksi. Ei
valttamatta oteta huomioon, etta mikali sairastuneilla ei ole vaikutusvaltaista jarjestoa tuke-
naan, poliittiseen paatoksentekoon ei paasta tarpeeksi painokkaasti osalliseksi. Jos sairastu-
neet ovat oma-apupalveluiden parissa, he ovat myos hajallaan ilman aanta paatoksenteossa.
Opinnaytteeni tavoite liittyy jarjestojen ja tassa tapauksessa Suomen Reumaliitto ry:n haluun
tietaa yleisesti reumasairaiden palveluiden tarpeista. Jarjestojen olemassaolo perustuu jase-
niston tarpeiden pohjalle ja aktiivisiin jaseniin. Jasenisto toivoo yleisesti uusia palveluja ja
matalampaa kynnysta niihin paasemiseksi. (Jarjestot hyvinvoinnin rakentajina 2012, 10-11,
16.)

Diakonia-ammattikorkeakoulussa on vuonna 2012 tehty tutkielma Suomen Reumaliitto ry:n
oman Tulenuori-nettisivun keskustelijoiden tarpeista ja niiden tayttymisesta seka toiveista si-
Nuoret hakivat sivustolta erityisesti vertaistukea ja tietoa, myos yhteisollisyytta ja tukea ar-
jessa selviytymiseen. Tutkielman tavoite on ollut kehittaa tulevia vertaistukipalveluita kuten
omassa opinnaytetyossani. (Kahkonen & Palosaari 2012, 22-23, 27). Mainitsemassani tutkiel-
massa on samankaltaisuuksia verrattuna omaan tyohoni. Molemmat pyrkivat tiedon tuottami-
seen vertaistukipalveluiden parantamiseksi. Erona on vertaistuen tekninen alusta, koska Tule-
nuori-sivusto on erillaan sosiaalisesta mediasta. Tutkielman kohderyhma oli rajoittunut eten-

kin nuoriin reumasairaisiin.

Kuten aiemmin mainittu, verkkovertaistuesta on tehty laaja maarallinen tutkimus (N=873) Ita-

Suomen yliopistossa vuonna 2016. Pro gradun tutkimuskysymykset ovat kasitelleet
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verkkovertaistuen hakijan profiilia seka sita, miksi vertaistukea haetaan internetista. Hanella
on tutkimuksessa mukana vertaistuen laatuakin koskevia tutkimuskysymyksia. (Taskinen 2017,
5.) Laatuasiat ovat tietenkin mielenkiintoisia oman vapaaehtoistyoni kannalta. Muuten meilla
on Taskisen kanssa vain vahan samankaltaisia tutkimuskysymyksia. Taskisen tutkimuksessa on
mukana kysymys, miksi vertaistukea haetaan verkosta? Akkiseltaan kysymys voisi koskea omaa
tutkimusongelmaani, mutta se ei lopulta vastaa omaan kysymykseeni siita, mita tarpeita verk-
kovertaistuessa taytetaan? Omat tutkimusongelmani myos kohdistuvat erityisesti reumaa sai-
rastavien vertaistukeen. Taskisen mukaan vastaajista 42,9% hakee vertaistukea erilaisten ter-
veyteen liittyvien syiden vuoksi. Mielenkiintoista on, etta Taskisen tutkimuksen vastaajista
39,3% oli hakenut kasvokkaista vertaistukea verkkovertaistuen lisaksi. (Taskinen 2017, 49 -
50). Mielestani maara vaikuttaa melko vahalta. Nailla henkiloilla akkia olettaen vertaistu-
entarve tayttyisi melko hyvin esimerkiksi Facebookissa ja vertaistukisivustoilla. Tuloksen pe-
rusteella ei vaikuttaisi silta, etta mahdollisesti samat ihmiset hakevat aktiivisesti monenlaista

vertaistukea.

En ole spesifisesti selvittamassa, millainen henkilo hakee verkkovertaistukea. Kyselylomak-
keessani kerataan kuitenkin joitain taustatietoja vastaajista. Tuotin aineiston tilastoiksi seka
mahdollisiksi korrelaatioiksi paakysymysten kanssa. Vertaan saamiani vastauksia ja selvitan,
noudattavatko ne Taskisen saamia tuloksia. Minun opinnaytetyoni koskee yhta sairausryhmaa,
joka voidaan mieltaa ikaantyneiden sairaudeksi. Taskinen on tutkinut useita eri aiheisia verk-
kovertaistukiryhmia. Eroavatko vastaajat toisistaan ian puolesta? Olen pohtinut myohemmin
opinnaytetyossani, onko oleellista, etta minulla on keskustelijoita vain tietysta sairausryh-
masta, mita tulee vastaajien ikaan ja sukupuoleen. Taskisen tutkimuksessa vastaajat oli
koottu erilaisista foorumeista seka aihepiireista. Facebookia ja sosiaalista mediaa tutkitaan
koko ajan enemman. Kun aloitin opinnaytetyoni valmistelun vuonna 2018, ei samankaltaista
Facebookin vertaistukea koskevaa tutkielmaa ollut loydettavissa. Olen lisannyt asiasanojen

yhteyteen tutkimuksia, joita oli loydettavissa sosiaalisen median vaikutuksesta yksiloon.

4  Opinnaytetyon asiasanat

Opinnaytetyossa tarkeita asiasanoja ovat: reumasairaudet, vertaistuki, vertainen, suljettu Fa-
cebook-ryhma, Suomen Reumaliitto ry ja survey-tutkimus. Naiden asiasanojen avaaminen on
olennaista, jotta opinnayte on mahdollista lukea ymmarrettavasti. Vertaistuessa esiintyvia
merkityksia ja niita tarpeita, joita vertaistuen piirissa taytetaan, on tutkinut Kuopion yliopis-
ton yhteiskuntatieteiden tohtori Irja Mikkonen. Mikkosen tutkimia vertaisuuden maaritelmia
ja merkityksia hyodynnan opinnaytetyosuunnitelmassani. Kerron myos lyhyesti perustietoja
reumasairauksista ja niihin sairastuvista, jotta vertaistukea ja sen hakemista voisi paremmin
ymmartaa lukija, jolle aihepiiri ei ole tuttu. Yhteistyokumppanini Suomen Reumaliitto ry on
mahdollistanut jasenyhdistystensa avustuksella laajasti erilaista toimintaa ja vertaistukea sai-

rastuneille. Reumaliiton toimintaa kuvaamalla voi taustoittaa heidan motiiviaan selvittaa
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reumaa sairastavien verkkovertaistukipalveluiden kayttoa tai sen syita. Suljettu Facebook-
ryhma on olennaista selittaa, koska se on tutkittavan vertaistuen tekninen alusta. Perustietoa
survey-tutkimuksesta ja analyysimenetelmista, joita suunnittelen kaytettavaksi opinnayte-

tyossani, kasittelen menetelmasta kertovassa luvussa

5 Reumasairaudet koskettavat monia Suomessa

Reumasairauksien joukkoon lasketaan yli 200 sairautta (Eletaan yhdessa 2018). Reumasairau-
det ovat Suomessa melko yleisia, mutta ne ovat merkittavasti vahentyneet 2000-luvulle tulta-
essa. Viela 1978-1980-luvulla tehdyn tutkimuksen mukaan, jopa miljoonalla suomalaisella oli
joku reumasairaus. Tuki- ja liikuntaelinongelmista karsitaan edelleen paljon. Osa naista oi-
reista muistuttaa reumasairauksia, mutta monelle ei ole mahdollista loytaa tarkkaa diagnoo-
sia. (Heliovaara 2007.) Useimmat reumaa sairastavista sairastavat nivelrikkoa (Nivelrikko ki-

vistaa ja jaykistaa 2010).

Reumasairaudet jaetaan tulehduksellisiin ja ei-tulehduksellisiin sairauksiin. Nivelreuma ja
spondylartropatiat ovat yleisimpia tulehduksellisia sairauksia. Spondyloartropatia aiheuttaa
tulehduksia etenkin selan nikamissa (Spondylartropatia 2016). Nivelreuma aiheuttaa merkitta-
via ongelmia sairastuneelle. Tulehdukselliset reumasairaudet ovat melko harvinaisia sairauk-
sia, niihin sairastuu joka vuosi 3000 henkiloa (Puolakka 2016). Nivelreumaa sairastaa prosentti
yli 30 vuotiaista naisista ja puoli prosenttia miehista. (Heliovaara 2007.) Nivelrikko ja selan
erilaisia rappeuttavia muutoksia aiheuttavat sairaudet ovat yleisimpia ei-tulehduksellisia (Kar-
jalainen 2007). Reumasairauksissa jaotellaan erikseen systeemiset reumasairaudet, jotka vai-
kuttavat pehmytkudoksiin. Useimmat reumasairauksista ovat autoimmuunisairauksia, joiden
puhkeamisen syyta ei tiedeta. Autoimmuunisairaudessa kehon oma immuunipuolustus hyokkaa
tukirakenteita tai kudoksia vastaan, jolloin on seurauksena tulehdus. (Reumasairauksien moni-

muotoisuus 2007.)

Reumasairaudet vaikuttavat merkittavasti toimintakykyyn, jos tuki- ja lilkuntaelimisto vauri-
oituvat sairauden myota. Tama vaikeuttaa taloudellisen toimeentulon hankkimista tyokyvyn
karsiessa. Sairaus vaikuttaa kokonaisvaltaisesti potilaan jokaisella elamanalueella. Uudet
laakkeet ja kirurgia ovat kuitenkin vahentaneet invalidisoitumista. (Puolakka 2007.) Esimer-
kiksi nivelreuman hoito on edistynyt huomattavasti ja sen myota tauti ei enaa lisaa kuollei-
suutta, kuten aiemmin. Vaikeavammaisuus on vahentynyt ja toimintakyky sailyy yleisesti pa-
rempana. 2000-luvun vaihteessa reumasairauksien aiheuttamat niveltuhot olivat vahentyneet
70% verrattuna 1980-lukuun. On realistinen tavoite saada potilas oireettomaksi laakityksen
avulla. (Hakala 2010.)

Toisinaan tormaa ajatukseen reumasta ikaantyneiden sairautena. Tama voi ollakin totta, jos
puhutaan nivelrikosta, joka on yleisin reumasairaus. Nivelrikko yleistyy ian myota ja sita ei

yleensa todeta alle 45-vuotiaalla. (Nivelrikko kivistaa ja jaykistaa 2010.) Pohdin aluksi voivani
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tutkielmassa selvittaa vastaajien ikajakauman korrelointia sairauden kanssa. Lopulta pidin
asian selvittamista epaolennaisena opinnaytetyon kannalta. Ongelmaksi tulee reumasairauk-
sien laaja kirjo, aiemmin on jo mainittu olevan 200 eri reumasairautta (Eletaan yhdessa
taytta elamaa 2018). Lukiessani artikkeleita eri sairauksista vaihtelu sairastumisikien valilla
on myos liian suurta. Ei voida etukateen maarittaa hypoteesia, jossa oletetaan vastaajien ika-
jakauman painottumista johonkin suuntaan. Ikajakaumasta ei pysty tekemaan oletuksia sen-

kaan vuoksi, etta REUMA Vertaistukiryhmassa on eri reumasairauksia sairastavia henkiloita.

Teen seuraavaksi selventavan esimerkin siita, miten vaikeaa olisi olettaa sairauden perus-
teella vastaajien ikaa. Reumasairaustyyppien yleisyyden perusteella voisin olettaa, etta kyse-
lyni vastaajat sairastaisivat kahta yleisinta tulehduksellista sairautta eli selkarankareumaa tai
nivelreumaa. Minka ikaisena naihin sairastutaan? Aiemmin mainittiinkin, etta nivelreuma on
yleisin tulehduksellinen reumasairaus, jota sairastavista yksi kolmasosa on iakkaampia kuin 65
vuotta, loput ovat nuorempia. Nivelreuma on kaksi tai jopa kolme kertaa yleisempaa naisilla.
(Tarnanen & Puolakka 2016.) Selkarankareuma on melko yleinen sairaus, se on noin yhdella
prosentilla vaestosta. Se on yhta yleinen kummallakin sukupuolella. Selkarankareuma on nai-
silla lievempi, joten naisilla ei valttamatta ole sairauden diagnoosia. Selkarankareuma puh-
keaa melkein aina ennen 40 vuoden ikaa ja voi myos sammua, kun henkilo tayttaa 40-vuotta.
(Selkarankareuma 2018.) Pelkastaan em. esimerkki yleisimmista tulehduksellisista reumasai-
rauksista osoittaa tilanteen mahdottomuuden: pelkan reuman sairastamisen perusteella ei voi

odottaa, etta vastaajien ikajakauma olisi voimakkaasti kallellaan iakkaampiin ikaryhmiin.

Oman opinnaytetyoni aiheen kannalta ei vastaajan ika, eika sen korrelaatio sairauden laadun
kanssa ole valttamatta olennaista. Taytyy myos muistaa, etta reumasairauksien diagnoosin
saamisessa voi kestaa kauan, esimerkiksi selkarankareuma todetaan jopa 5-10 vuotta sen puh-
keamisen jalkeen (Selkarankareuma 2018). Mikali haluaisin vetaa johtopaatoksia sairausdiag-
noosista ja vastaajien ikajakaumasta, voisi muodostua myos ongelmaksi kasitella diagnoositto-
mia vastaajia. lkajakaumaa ja sukupuolta voisi loogisimmin verrata Satu Taskisen verkkover-
taistukitutkimuksen vastaajien ika- ja sukupuolijakaumaan. Sen mukaisesti 30-vuotta taytta-
neet naiset hakevat yleisimmin vertaistukea Internetista. (Taskinen 2017, 58.) On mielenkiin-
toista havaita, noudattaako opinnaytetyon otos Taskisen suuren verkkovertaistukitutkimuksen
tulosta. Ikaa voidaan verrata myos Facebookin kayttajien ikajakauman muutokseen, joka on
nahtavissa kuvassa 1. Facebookin kayttajien ika on ollut nousujohteinen verrattuna moniin
muihin Internetin ja sosiaalisen median kanaviin. Kuvassa 1. on nahtavissa Facebookin kaytta-
jien ikarakenteen muuttuminen vuosina 2018 ja 2019. Yli 45-vuotiaiden maara oli nouse-
massa, 39-45-vuotiaiden kayttajien maara pysyi melko samana ja tata nuoremmat ikaluokat

olivat osittain luopuneet Facebookin kaytosta. (Ponka, Facebookin kayttoaste Suomessa
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ikaluokittain 2018-2019.)

Facebookin kdayttoaste Suomessa ikdluokittain 2018-2019
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Kuva 1. Harto Ponkan kuvaaja Facebookin kayttoaste Suomessa ikaluokittain 2018-2019

Mielestani on tarkeaa ottaa huomioon reumadiagnoosin saamisessa kestava aika. Diagnoosin
saaminen on edelleen liian pitka prosessi. Silti ilman diagnoosia olevat voisivat tarvita palve-
luita ja heidan elamaansa voisi helpottaa jollain tavalla vertaistuen ja tiedon antamisen kei-
noin. Taman vuoksi, kyselyssani annetaan mahdollisuus saada aani kuuluviin ilman virallista
diagnoosia. Diagnoosin puuttuminen ei ole este kyselyyn vastatessa vaan sairautta itsellaan
epailevat saavat vastata kyselyyn. Yksi kysymys tarkentaa onko vastaajalla diagnoosia. Olisi
ollut vaikeaa luoda valikkoa eri reumasairauksista, joten pyysin apua ohjaajaltani Suomen
Reumaliitosta. Han toimitti minulle kyselyani varten valmiin mittarin eli luettelon reumasai-
rauksista, jota on kaytetty aikaisemmin reumaa kasittelevissa tutkimuksissa. Lisasin sairaus-

luetteloon omaa tutkielmaani varten vaihtoehdon diagnosoimattoman kiputilan/ei diagnoosia.

6  Yleisesti vertaisuudesta ja vertaistuesta

Sairaanhoitopiirien yhteiselle Terveystalo.fi-sivustolle on koottu tietoa vertaistuesta. Vertais-
tuki on kokemusten ja tiedon jakamista. Vertaiselle on usein helpompi kertoa huolistaan kuin
laheisille. (Mita on vertaistuki 2020.) Vertaistuki on vuorottaista ja interaktiivista. Vertaistuki-
ryhmia on erilaisia, joissain ei ole lainkaan ohjaajia, vaan kaikki ovat tasa-arvoisia jasenia.
Joissain ryhmissa on ammattilainen ohjaajana tai koulutettu vapaaehtoinen. Tukea on tarjolla
eri kanavissa niin kasvokkain kuin virtuaalisesti. (Vertaistuen muodot 2020.) Vertaistuessa
kohdataan henkilo, jonka kanssa ollaan samassa elamantilanteessa tai jo saman kokenut tuki-
henkilo. Tukihenkilolla on koulutusta vertaisena olemisesta. Yleensa tukihenkilo on sairasta-
nut jo jonkin aikaa samaa sairautta ja on jo edennyt sairauden aiheuttamasta kriisista. (Kuka

on vertaistukija 2020.) Vertaistuessa olisi pyrittava hyvaan henkeen keskustelijoiden kesken.
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Kannustaminen, myotatuntoinen suhtautuminen, luottamuksellinen ja turvallinen ilmapiiri on

tarkeaa. (Sairastuneen kohtaaminen vertaistukijana 2020.)

Irja Mikkonen on kirjoittanut vaitoskirjansa Sairastuneen vertaistuesta (2009). Kirjassa han on
analysoinut esimerkiksi tutkimuksensa tuloksia siita, kenet koetaan vertaiseksi. Yleisesti ver-
taisen kanssa yhdistava ominaisuus on saman sairauden sairastaminen. Joissain sairausryh-
missa on hyvin tarkeaa, etta sairastetaan taysin samaa sairautta. Talloin sairauden ominaisuu-
det ovat usein erityisia. On tietenkin mahdollista, etta kaikille sama sairaus ei ole talloinkaan
valttamatonta. (Mikkonen 2009, 84-85.) Omassa vertaistukiryhmassani sairastetaan kirjavasti
suuren sairausryhman erilaisia sairauksia. Todennakoisesti diagnoosiryhmia koskevien rajoitus-
ten puuttuessa ryhma on niin suuri. Facebookissa on suljettuja vertaistukiryhmia kaikille eri
sairauksille erikseen ja sinne hakeutuvat ihmiset, jotka tahtovat viela spesifimpaa tukea oman
sairauden vertaisilta. Vertaisilla on Mikkosen mukaan myos muita yhdistavia tekijoita kuin sai-
raus. Tallaisia on muun muassa samanlainen elaman- tai sairauden vaihe. Sairastaminen tuo
verrattain samantapaisia kokemuksia ja myos taitoa tai tietoa, joita jakaa toisten vertaisten
kanssa. (Mikkonen 2009, 84.)

Pitkaaikaissairaus muuttaa elamaa ja vaikuttaa perhe-elamaan. Uudessa elamantilanteessa
moni kaipaa sosiaalista tukea tai erilaista tietoa. On paradoksaalista, etta tukea eniten tarvi-
tessaan voi jaada melko yksin. Yksinaisyys vaikuttaa negatiivisesti sairastuneen mielialaan.
Moni loytaa voimaa vertaistuesta. Mikali sairaus aiheuttaa vammautumista, sairastumisen jal-
keen voi joutua luopumaan esimerkiksi harrastuksista tai tyosta. Luopumisen sijaan voi yrittaa
sopeutua. Vertaistukiryhmasta voikin oppia erilaisia keinoja muuttaa arkea luopumatta liian
monesta asiasta. Vertaistukiryhman toiminnan kannalta on merkittavaa, millaiset tarpeet sai-

rastuneilla on. Tarpeet vaihtelevat sairausryhmittain. (Mikkonen 2009, 104-105, 140.)

Reumasairaudet ovat kivuliaita ja aiheuttavat vasymysta, jolloin toimintakyky heikkenee. Sai-
rastuessa on vaarassa joutua syrjaan yhteiskunnan tavanomaisista toiminnoista. Mahdollisuus
osallistua tyoelamaan tai muuhun sosiaaliseen kanssakayntiin voi vaarantua. Toisinaan voi olla
hankalaa saada laheisia ymmartamaan sairauden vaikutuksia. Laheiset voivat epailla sai-
rautta, etenkin kun reumadiagnoosin saamisessa kestaa kauan. Laheisten negatiivinen suhtau-
tuminen voi syventaa entisestaan yksinaisyyden kokemusta. Talloin on luontevaa hakea tukea
ihmisista, jotka pystyvat kasittamaan tilanteen. Monet reumaa sairastavat haluavat kuulla

toisten kokemuksia, mutta myos itse tukea toisia. (Kukkurainen 2007.)

Krooniset sairaudet aiheuttavat menetysta ja surua. Menetykset voivat koskea harrastuksia,
tyoelamaa, litkuntakykya ja itsenaisyytta. Avun vastaanottamiseen voi olla hankala kasvaa,
riippuen sairastajan persoonallisuudesta. Tulevaisuus voi tuntua epavarmalta. Talloin vertais-

tuki on tarpeen. (Suru terveyden menettamisesta 2020.)
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7  Taustatietoa Facebookista ja sosiaalisesta mediasta

Olen tassa kappaleessa kasitellyt hieman taustatietoa Facebookista ja sen heikkouksista tekni-
sena alustana vertaistuelle. Olen halunnut luoda katsauksen siihen, mista nakokulmasta tutki-
muksia sosiaalisesta mediasta on tehty. Lahinna mukaan ottamani tutkimukset kertovat sosi-
aalisen median kayton vaikutuksesta ihmiseen ja mita siita talla hetkella tiedetaan. Olen kasi-
tellyt aihetta siksi, etta se antaa lisamotiivia uusien vertaistukiformaattien luomiselle tulevai-
suudessa. Yksityisen yrityksen antama ilmainen kanava vertaistuelle on monelle helposti saa-

vutettavissa, mutta toiminta on haavoittuvaa monella tavalla.

Facebookin historiasta oli kirjoittanut artikkelin (Encyclopedia) Britannica-sivustolle Mark Hall
(2020). Vuonna 2003 Facebookin edeltaja oli Facemash-niminen lyhyeksi jaanyt yliopisto-opis-
kelijoiden virtuaalinen kokeilu Harvardin yliopistossa. Sen tavoitteena oli antaa pisteita opis-
kelijoiden viehattavyydesta kuvien perusteella. Vaikka Facemash lakkautettiin yliopiston toi-
mesta, sen nopea suosio vakuutti Mark Zuckerbergin ja sai luomaan kolmen muun opiskelija-
toverin kanssa uuden sosiaalisen verkoston. Facemash muutettiin vuonna 2004 TheFace-
book.com-nimiseksi. Suosio kasvoi ensin huippuyliopistojen opiskelijoiden joukossa ja aluksi
verkostossa oli ainoastaan opiskelijoita. Vuonna 2005 verkoston nimi muutettiin pelkaksi Face-
bookiksi ja suosio kasvoi rajahdysmaisesti, kun kaikki yli 13-vuotiaat saivat rekisteroitya kayt-

tajiksi. Kayttajamaara kasvoi, koska opiskelijastatusta ei edellytetty. (Hall 2020.)

Facebook oli vuonna 2012 suurin sosiaalisen median verkosto, jonka kayttajamaara ylitti tuol-
loin miljardin rajan. Kayttaminen on ilmaista, joten yhtio saa tuottonsa mainostuloista. Tar-
koitus on ollut alusta asti luoda alusta yritysten tehokkaammalle mainostamiselle. Facebook
voi vertaistuen alustana osoittautua ongelmallisemmaksi kuin voitaisiin akkiseltaan odottaa.
On muistettava, etta Facebookilla on oma agendansa yksityisena yrityksena. Facebook on kar-
sinyt useista yksityisyyden suojaa koskevista kohuista. Yksityisyyden suoja on aiheuttanut tyy-
tymattomyytta kayttajissa. (Hall 2020.) Muita ongelmakohtia Facebookin kaytosta oli loydet-
tavissa kansainvalisen saation, EFF Electronic Frontier Foundationin Internet-sivuilta. Saatio
puolustaa yksilon oikeuksia digitaalisissa palveluissa. (About EFF 2020). Sivustolla muistute-
taan, etta Facebookilla on aina vapaa paasy kaikkiin ryhmien tietoihin. Facebook-ryhma voi-
daan myos lakkauttaa akisti ilman, etta sita enaa palautetaan. Tahan voi johtaa se, etta ryh-
man sisalto koetaan jollain tavalla Facebookin yhteisonormien vastaiseksi. Ryhmia on lakkau-
tettu esimerkiksi siksi, etta siella jaetaan tekijanoikeuksien vastaisesti materiaalia. Toisinaan
Yhdysvaltojen liittovaltio voi vaatia, etta tiettyja ryhmia lakkautetaan. (Gebhart 2017.) On
mahdollista, etta Facebookin vertaistukiryhman jatkuvuus tulevaisuudessa ei ole varmalla

pohjalla.

Facebookia vertaistuen alustana ei ole viela tutkittu erityisen paljon, vaikka muita sosiaalista
mediaa koskevia tutkimuksia on tehty. Facebook ei ole viela kovin vanha ilmio, vaan se taytti

vuonna 2020 vasta 16-vuotta. Erilaiset tahot, kuten opettajat, poliitikot ja ladketieteen
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ammattilaiset ovat osoittaneet lisaantyvaa kiinnostusta sosiaalisen median tutkimuksiin. Eri-
tyisesti on kiinnostanut sosiaalisen median vaikutus mielenterveyteen, mielialaan ja sosiaali-
siin suhteisiin, kuten American Psychological Associationin sivustolla kerrotaan. Osa on huo-
lestuneita virtuaalisten kontaktien lisaantymisesta ja kasvokkain tapahtuvien vahentymisesta.
Pitkaaikaisseurauksia sosiaalisuuteen on vaikeaa ennustaa etenkaan lasten ja nuorten koh-
dalla. (Allen 2019.)

Tahan mennessa tehtyjen tutkimusten mukaan sosiaalisen median kaytolla on monenlaisia
hyotyja, mutta myos mahdollisesti negatiivisia vaikutuksia yksiloon. Osittain tulokset ovat ol-
Connection to Mental Health: A Systematic Review, jossa kaytiin lapi vertaisarvioituja tutki-
muksia sosiaalista mediasta ja sen vaikutuksesta mielenterveyteen. Kuitenkin ahdistusta ja
masentuneisuutta hoidettaessa laaketieteen ammattilaiset voisivat ottaa huomioon, miten
paljon potilas kayttaa sosiaalista mediaa. Sosiaalinen media voi altistaa kateudelle ja masen-
nukselle seka riippuvuudelle, vaikka taysin tarkkaa korrelaatiota on hankala todentaa. (Karim,
Oyewande & Abdalla, 2020.)

Pennsylvanian yliopistossa tehdyssa tutkimuksessa No more fomo: limiting social media dec-
reases loneliness and depression, sosiaalisen median kayton ajan rajoittamisen on todettu voi-
van vahentaa masennusta ja yksinaisyytta opiskelijoilla. Erityisesti opiskelijat, joilla oli ennen
sosiaalisen median kayton rajoittamista masennusta, hyotyivat kayton vahentamisesta. Tutki-
muksessa oli mukana 143 opiskelijaa, joista osa vahensi huomattavasti sosiaalisen median
kayttoa ja verrokkiryhma jatkoi kayttoaan tavanomaisesti kolmen viikon ajan. (Hunt, Marx,
Lipson & Young 2018). Olen yllapitajana Facebookin suljetussa ryhmassa myos toisinaan suosi-
tellut keskustelijoille sometaukoa, mikali keskustelut tuntuvat ahdistavan tai aiheuttavan

epatoivoa.

Yksi lisaantyva ongelma Facebookissa on ollut vaaran tiedon leviaminen kulovalkean lailla.
Vaara tieto vaikuttaa myos jarjestettavaan vertaistukeen kyseisella alustalla. Vertaistuki on
tarkea kanava tiedon hakemiseen. Tiedon laatu on kuitenkin epavarmalla pohjalla, joka voi
aiheuttaa haittaa ryhman jasenille. Esimerkiksi juuri julkaistun tutkimuksen mukaan Faceboo-
kissa leviavien harhaanjohtavien artikkeleiden maara on ollut nousussa (Kornbluh, Goldstein &
Weiner 2020). Ensimmaisen kerran vaaran tiedon leviamiseen havahduttiin vuoden 2016 Yh-
dysvaltain presidentin vaalien aikaan. On epailty virheellisen tiedon tulvan vaikuttaneen jopa
vaalien lopputulokseen. Tutkimuksen tekijat alkoivat luokittelemaan eri uutislahteita epa-
luotettavuuden tai harhaanjohtamisen perusteella: osa lahteista pyrki suoraan manipuloimaan
lukijoiden mielipiteita. Sen jalkeen tutkittiin epaluotettavien lahteiden artikkeleiden julkai-
sua Facebookissa ja havaittiin niiden maaran nousseen koko ajan ja saavuttaneen huippunsa
vuonna 2020. Vaikka Facebook on pyrkinyt kitkemaan virheellista tietoa, sen kyky tarkistaa

artikkeleiden faktoja on viela keskenerainen. (Kornbluh, Goldstein & Weiner 2020.)
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Tutkielmani sahkoinen kyselylomake asetettiin vastattavaksi suljettuun Facebook-ryhmaan.
Suljetun ryhman nimi on REUMA Vertaistukiryhma ja se on perustettu syksylla vuonna 2013.
Tamanhetkisten tietojen mukaan vuonna 2020 ryhma on suurin reumavertaistuen ryhma Face-
bookissa. Olen ollut aluksi ryhman ainoa yllapitaja ja paattanyt ryhman yllapitolinjasta. Olen
ottanut kaksi vuotta sitten mukaan toisen yllapitajan vastaamaan ajoista, jolloin olen estynyt.
Ryhmassa tekemani yllapito on tekemaani vapaaehtoistyota ja teen sita ilman korvausta. Va-

paaehtoistyollani olen osa kansalaisyhteiskuntaa (Taskinen 2017, 7).

Olen saanut vuosien aikana kritiikkia tavastani linjata ryhman keskusteluja pitamalla saannot
minimissa. Olen toiminnallani halunnut antaa melko vapaan keskusteluareenan, jolloin saan-
tojen lapikayminen ja valtataistelut eli ns. prosessiongelmat (Kauppila 2005, 102-103) pysyisi-
vat sivuosassa ja paatila jaa vertaistuelle. Olen tavoitellut rakentavaa keskusteluhenkea,
mutta tietenkin on erittain vaikea taata sen toteutuminen jokaisen jasenen kohdalla. Raken-
tava merkitsee eri asioita eri ihmisille. Tekstimuodossa kaytavat keskustelut jattavat samoin

tilaa vaarinymmarryksille, naihin on yllapitajan vaikea toisinaan vaikuttaa.

Olen toivonut, etta oma ryhmani toisi ihmisille mahdollisuuden yhteyksien luomiseen, tiedon
hankkimiseen ja tiedottamiseen. Parhaimmillaan ryhma antaisi mahdollisuuden osallisuuteen
ja jopa voimaantumiseen. En ole vierastanut ajatusta yhteiskunnan rakenteiden kritiikista ja
emansipatorisesta ajattelusta, joihin olen tutustunut sosionomiopintojeni sivutessa sosiaalipe-
dagogiikkaa mm. artikkelin Ammatillisen kasvun kiintopisteita etsimassa muodossa (Kaljonen
2005, 24). Koska ryhmani jasenet ovat suurimmaksi osaksi pitkaaikaissairaita ja auttamisjar-
jestelma on keskusteluista paatellen pettanyt monta heista, on yhteiskunnallinen kritiikki
mielestani voitava purkaa. Tietenkin ryhman keskusteluissa noudatamme Suomen lakia, mutta

kritiikki on sallittu eika sita tukahduteta.

Suljettu Facebook-ryhma tarkoittaa ryhmaa, jossa muut Facebookin kayttajat voivat nahda
ryhman jasenlistan, yllapitajien ja moderoijien nimet, mutta ei kaytyja keskusteluja. Ryh-
maan liittyva voi nahda edella mainitun seka keskustelut. Ryhman ulkopuolelle nakyy usein
myos ryhman saannot. Ryhman asetuksista riippuu, saako uusi jasen tulla ryhmaan toisen ryh-
malaisen hyvaksynnalla vai ainoastaan yllapidon hyvaksynnalla. (Mita yksityisyysasetuksia ryh-
mille on valittavissa 2018.) Tutkielman vertaistukiryhmassa yllapitaja tai moderoija kay lapi
jasenpyynnot ja hyvaksyy jasenpyynnon. Suljetun ryhman, kuten kaikkien internet-keskustelu-
jen luotettavuus on tietenkin aina kyseenalainen. Nykyaika mahdollistaa Screenshot-toimin-
nolla kaiken ruutuun jaetun kopioinnin ja edelleen jakamisen. On myos mahdollista, etta joku

muu lukee keskusteluja toisen jasenen laitteelta kuulumatta ryhmaan.

8  Suomen Reumaliitto ry

Opinnaytetyoni tyoelamakontaktina on Suomen Reumaliitto ry. Esittelen lyhyesti liiton ja ja-

senyhdistysten toimintaa, koska tahdon tuoda nakyvaksi yhdistystyon merkityksen reumaa
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sairastavalle. Jarjestotoiminnan merkitys on opinnaytetyoni taustatekijana. On tarkeaa, etta

yhdistykset sailyvat toimintakykyisina ja elavina myos tulevaisuudessa.

Suomen Reumaliitto ry on perustettu 1947. Perustamisen taustalla oli reuman lisaantyminen
vaestdssd sotien punatautiepidemioiden jilkeen (Ahtola & Aberg 2007, 9). Vuosikymmenten
jalkeen liitto on tietoa tuottava ja yhteiskunnallista vaikutustyota tekeva 150 jasenyhdistyk-

sen ja 40 000 jasenen kattojarjesto (Tietoa meista 2018).

Pitkaaikaissairaat kohtaavat mahdollisesti ongelmia hoidon laadun tai hoitoon paasemisen
suhteen. Terveyden yllapitoon liittyy erilaisia maksuja, jotka kuormittavat tilanteessa, jossa
tyokyky voi olla myos heikentynyt. Reumaliitto pyrkii toiminnallaan vaikuttamaan tamankal-
taisiin asioihin valtakunnallisesti. (Reumaliitto vaikuttaa 2018) Jasenyhdistysten eli paikallis-
ten reumayhdistysten tehtavana on tuoda jasenilleen virkistysta, tietoa, vertaistukea ja mah-
dollisuuksia yllapitaa toimintakykya (Eletaan yhdessa 2018.) Paikallisyhdistyksissa on erilaisia
tapoja tarjota vertaistukea. Vertaistukea on kehitetty paljon Reumaliitossa ja heilla on mm.

eri sairausryhmille koulutettuja yhteyshenkiloita (Vertaistukea 2018).

9  Tutkielman menetelmana on survey-tutkimus

Opinnaytetyoni muotona on tutkielma, jossa aineisto kerattiin survey-tutkimuksen tavoin.
Asetin tutkielman kyselyn vastattavaksi kaksi kertaa ilman jatkoseurantaa, joten kyse on poi-
kittaistutkimuksesta. Poikittaistutkimuksissa on yleensa mahdollista tutkia korrelaatiota,
mutta ei syy-seuraussuhdetta, kuten pitkittaistutkimuksessa. (Vastamaki 2015, 121 - 122.)
Paaasiassa tahdoin selvittaa syita verkkovertaistukiryhmaan liittymisen taustalla eli tarpeita,

joita vertaistukeen osallistujilla on ja sita, millaisia toiveita vertaistukeen kohdistuu.

Opinnaytteessa loin sahkoisen kyselylomakkeen. Hain lomakkeeseen vastaajia suljetusta Face-
book-ryhmasta, jonka jasenmaara oli noin 4770-4792 paikkeilla. Ryhman nimi on REUMA Ver-
taistukiryhma ja siihen on hakeutunut reumasairaita ja heidan laheisiaan. Kysely suunnattiin
heille, joilla on jonkun reumasairauden diagnoosi tai sairausepaily. Ryhman reumaa sairasta-
vat tai reumasairautta itsellaan epailevat jasenet olivat perusjoukko. Kyselylomakkeeseen
vastanneet voidaan mieltaa otokseksi, mutta perusjoukon kokoa ei voi maarittaa. En kutsu siis

vastanneita suoraan otokseksi.

Tutkielman menetelma ei ole ainoastaan maariteltavissa kvantitatiiviseksi vaan kaytin myos

laadullista analyysia. Kasittelin kyselyssa kerattavaa aineistoa enimmakseen maarallisesti eli
siita tehtiin tilastoja. Lopuksi sulautin kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen kokonaisuudeksi, jol-
loin ne tukivat toisiaan avointen kysymysten vastausten analysoinnissa. Kaytettavat menetel-
mat riippuivat saavutetusta aineistosta. Laadullinen menetelma oli otettava kayttoon, koska
e-lomakkeessa on vastattu runsaasti avoimiin kysymyksiin. Avointen kysymysten vastauksia

analysoitiin laadullisessa analyysissa tyypittelyn ja taulukoinnin avustuksella. Kaikkea kerattya
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tietoa analysoidaan johtopaatosten luomiseksi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,134, 136,

140.) Pohdinnan apuna on se tietoperusta, jonka olen kerannyt opinnaytetyoni taustalle.

10 Tutkielman aiheen rajaaminen ja kyselylomakkeen kysymysten asettelu

Kyselyn paaasiallisena tavoitteena oli selvittaa, mita tiedollisia ja vertaistuellisia tarpeita ky-
selyyn vastaajilla on, kun he hakeutuvat Facebookin suljettuun REUMA Vertaistukiryhmaan.
Toinen tarkea selvityksen kohde on vertaistukeen kohdistuvat toiveet. Ei ole tiedossa, olisiko
mahdollista tayttaa kaikkia esiin tulleita toiveita vertaistuessa ja se on myos irrelevanttia.
Opinnaytetyon tarkoitus on tuottaa tietoa, ei ottaa kantaa siihen, mika on palvelujen tuoton

kannalta juuri nyt mahdollista.

En voinut ennakoida kaikkia tarpeita tai toiveita, joita reumaa sairastavalla voisi olla. Odotin,
etta vastauksissa voi olla mukana taysin ennalta arvaamattomiakin seikkoja. Taman vuoksi py-
rin antamaan vain osan vastausvaihtoehdoista ja tekemaan vaihtoehdoilla kysymykset selke-
ammiksi vastaajalle. Toisin sanoen, en olisi pystynyt antamaan kattavaa vastausvaihtoehto-
maaraa mita tulee tarpeisiin ja toiveisiin. Kysymysteknisesti olen paatynyt kompromissiin ja
luonut osittain strukturoidun ja osittain avoimen (Hirsjarvi ym. 2009, 199) kysymyksen kum-
paankin kohtaan. Tutkielman paasisalto on sahkoisen kyselylomakkeen tuloksissa. Olen pyrki-
nyt luomaan e-lomakkeen kysymykset siten, etta niiden avulla saadaan kayttokelpoista ja ha-
luttua tietoa. Tiedon lopullinen kayttokelpoisuus ratkeaa tulevaisuudessa, kun tuloksia mah-

dollisesti hyodynnetaan uusien palveluiden ideoimisessa reumaa sairastaville.

Kyselyssa esitetaan strukturoidut peruskysymykset, kuten ika ja sukupuoli. Alun perin suunnit-
telin analyysivaiheessa vertaavani tietoa iasta ja sukupuolesta siihen jo olemassa olevaan tie-
toon, jota on olemassa reumasairaiden iasta ja sukupuolesta. Aineisto ei kuitenkaan lopulta

kannustanut tahan.

Tahdoin selvittaa yhdella strukturoidulla kysymyksella, missa sairauden vaiheessa kyselylo-
makkeen vastaajat ovat. Kysyin, miten kauan vastaaja kokee sairastaneensa. Sairauden kes-
tolla on mielestani merkitysta, koska palvelutarpeita mietittaessa olisi hyodyllista tietaa
paitsi minka ikainen henkilo on, miten pitkaan han on sairastanut. Mikali vastaajat ovat koke-
neita sairastajia, heilla on hallussaan paljon tietoa vertaistuesta. Analyysivaiheessa aioin ver-
rata saatua tietoa niihin syihin, joiden vuoksi ryhmaan tullaan. Korostuisiko tarpeissa esimer-
kiksi tiedon haku tai joku muu asia vastasairastuneilla, jos heita on paljon vastaajissa. On loo-
gista, etta hiljattain sairastunut kaipaa tietoa, mutta varmasti tukeakin. Etsin aineistoa analy-
soidessani korrelaatiota naiden kahden asian valilla. Kuten aiemmin korostin, korrelaatio ian
ja sukupuolen tai sairauden keston seka toiveiden ja tarpeiden valilla ei ole tutkielman tar-

kein asia. Tarkeinta on luoda taustamuuttujien avulla yleiskatsaus aineistoon.
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Lukiessani Irja Mikkosen vaitoskirjaa (2009), tormasin ajatukseen vertaisuuden kokemisesta.
Vertaisuuden kokemista kasiteltiin myos teoksessa Vertaistuki sosiaali- ja terveysalalla (Mikko-
nen & Saarinen 2018, 51). Mietin, onko koskaan kysytty tarkemmin reumasairaalta, kenet han
kokee vertaiseksi. Palveluiden luomisen kannalta on olennaista tiedustella asiaa. Tahan men-
nessa monet vertaistukitoiminnot keskittyvat sairausdiagnoosin ymparille: lajitellaan sairasta-
vat sen perusteella, onko heilla spesifisti selkarankareuma tai vaikkapa nivelrikko. Jako on
oletettavasti varma ja turvallinen, mutta onko se tarpeellista? Onko mahdollista, etta vertai-
suuden kokeminen on laajempaa reumasairaiden parissa? Jos vertaisuus koettaisiin laajem-
min, olisi mahdollista saada isompia vertaistukiryhmia vaikkapa paikallisyhdistyksiin. Paikallis-
yhdistysten tukiryhmat ovat monesti melko pienia. Onko liian pienet ryhmat jopa este vertais-
tuen syntymiselle kasvokkain? Ovatko pienet vertaisryhmat resurssien hukkaa ja tulisiko ver-
taisuus perustaa jollekin muulle ominaisuudelle kuin sairausdiagnoosille? Muun muassa naiden

kysymysten vuoksi olen lisannyt kyselyyni vertaisuuden perustaa pohjustavan kysymyksen.

Olin ensin sita mielta, etta en keskity vertaistuen laatuun Facebookin suljetussa REUMA Ver-
taistukiryhmassa. Miettiessani Taskisen tekemaa suurta verkkovertaistukitutkimusta, paatin
lisata yksinkertaisen peruskysymyksen siita, ovatko vastanneet tyytyvaisia vertaistukeen ryh-
massa. Kysymyksen tulokset olivat melko helposti vertailtavissa em. tutkimukseen. Vastaukset
antavat viitetta siita, miten riittavaa vertaistuki ryhmassa on ja onko vastaajilla muiden pal-
veluiden tarvetta. Lisasin kysymyksen siita, ovatko vastanneet muiden vertaistukipalveluiden
piirissa. Tama voisi kertoa siita, hakeutuvatko samat henkilot erilaisiin vertaistukiformaattei-
hin aktiivisesti. Taskisen mukaisesti Internetin ulkopuolista kasvokkaista vertaistukea hakee
39,3% (Taskinen 2017, 49 - 50).

11 Pohdintaa tutkielman luotettavuudesta ja eettisista kysymyksista

Survey-tutkimus oli minulle tuntematon tapa tehda tutkielmaa. En ole aiemmin kayttanyt ky-
seista menetelmaa. Olen lukenut aiheesta kirjallisuutta, mutta kyselylomakkeen kysymysten
luominen ei ole ollut helppo tehtava. Olin tietoinen, etta kysymysten laatu on merkittavin yk-
sittainen seikka, joka ratkaisee tutkielman luotettavuuden. Kyselytutkimusten ongelma on
tutkimuksen validiuden varmistaminen. Validiuden arvioiminen koskee lyhyita opinnaytetoita,
mutta myos perusteellisia tutkimuksia. Validius kyselytutkimuksessa kohenee, mikali osaan
kysya oikeita asioita saadakseni vastauksia tutkimuskysymyksiini. Sen lisaksi se tarkoittaa, ym-
martaako vastaaja kysymykset tarkoittamallani tavalla. Reliaabeliuden arviointi yhdistetaan
samoin kvantitatiivisiin tutkimuksiin. Reliaabeliuden suhteen olen vahemman huolissani, koska
kaytettavissani on tilastotieteelliset menetelmat, joita kayttamalla oikeat tulokset voidaan

varmentaa. (Hirsjarvi ym. 2009, 231 - 232.)

Mietin tutkielmani eettista pohjaa Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) linjausten pe-
rusteella. TENK on erottanut kolme eri aihealuetta eettisessa arvioinnissa. Ensimmainen kos-

kee tutkittavan itsemaaraamisoikeutta. Omasta mielestani aineiston keruumenetelma oli
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eettisella pohjalla, koska varmistin saatekirjeessa vastaajan olevan tietoinen mm. mihin tar-
koitukseen keraan tietoa. TENK on luetellut myos muita saatekirjeessa mainittavia tietoja.
Huomioin listan koostaessani saatekirjetta. Erillista suostumusta en kuitenkaan enaa tarvin-
nut, silla TENK linjaa, etta kyselyyn vastaaminen on tulkittavissa suostumukseksi. Kyselyni oli
tahdatty taysi-ikaisille ja strukturoitu ikakysymys antaa vaihtoehtoja vain 18 ikavuodesta
eteenpain. Kyselyn ollessa suunnattu taysi-ikaisille, kyselysta vastuussa oleva voi olla suhteel-
lisen varma, etta vastaaja kykenee juridisesti antamaan suostumuksen vastatessaan kyselyyn.
(Eettinen ennakkoarviointi 2018.)

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan toinen eettinen aihealue on vahingoittamisen valttami-
nen. Huomioitavia asioita ovat muun muassa vapaaehtoisuuden korostaminen ja tutkimukseen
osallistuvien kunnioittava kohtelu (Eettinen ennakkoarviointi 2018). Uskon, etta ymmarrystani
tutkimukseen osallistuvia kohtaan lisasi se, etta tein tutkielmaani vertaisena vertaisteni jou-
kossa. Paatavoitteeni tutkielmassa on hyva, auttaa tutkielman tuottaman tiedon avulla luo-
maan uusia palveluita. Vahinko vastaajille on oman arvioni mukaan epatodennakoinen, koska
painvastoin uusista ja tarpeita vastaavista palveluista voisi olla hyotya vastaajille. En osaa ar-
vioida liittyiko tutkimusasetelmaan katkettyja valtarakenteita, koska olen vertaistukiryhman
yllapitaja. Uskoisin silti, etta valtarakenne syntyisi todennakoisemmin, mikali kyselyyn vastat-
taisiin omalla nimella. En voisi mitenkaan muistiini tukeutuen tunnistaa anonyymisti vastan-

neiden henkilollisyytta, vaikka he ovat ryhmani jasenia.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan kolmas ja viimeinen aihealue koskee anonymiteettia ja
saavutettavaa aineistoa seka sen sailyttamista (Eettinen ennakkoarviointi ihmistieteissa
2018). Kyselyyn vastattiin siis anonyymisti sahkoisella lomakkeella. Vastaajista ei jaanyt mi-
taan tunnistetietoja. Tutkittavien perusjoukko oli niin suuri, etta anonymiteetin sailyminen
oli todennakoista. Mita tulee aineiston sailyttamiseen, uskon tietoturvan olevan hyva, koska
Laurea-ammattikorkeakoulun jarjestelmien kayttajan salasanakin vaihdetaan kolmen kuukau-
den valein. Oman kotiverkon tiedan olevan suojattu. Aineiston siirto tapahtui Laurean ver-
kosta suoraan omalle koneelle, jolloin ei tarvinnut ottaa tietoturvariskia esimerkiksi muistiti-
kulla.

Tulosten analysoinnissa pyrin tukeutumaan aikaisempaan tietoon ja sailyttamaan objektiivi-
suuteni. Otan myos huomioon Tutkimuseettisen neuvottelukunnan HTK-ohjeistuksen eli Hyvan
tieteellisen kaytannon ohjeistuksen vuodelta 2012. Ohjeistuksessa on maaritelty tutkimuk-
sessa noudatettavat periaatteet, jotta tulokset olisivat mahdollisimman luotettavia. (Hyva

tieteellinen kaytanto 2012.)

12 Kyselyn toteuttaminen

Tein kyselylomakkeen Laurea-ammattikorkeakoulun e-lomakeohjelmalla. Kyselylomake on

opinnaytetyon liitteena (Liite 1.). Kyselylomake oli avoinna kaksi kertaa REUMA
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Vertaistukiryhmassa. Ensimmaisen kerran vastauksia haettiin ajalla 25.5.-7.6.2019. Toisen
kerran lomake asetettiin vastattavaksi ajalla 17.6.-23.6.2019. Julkaisin Facebook-ryhmassa
saatetekstin ja liitin julkaisuun linkin e-lomakkeeseen. Julkaisujen kuvakaappaukset ovat liit-
teina (Liite 2. ja 3.) opinnaytetyoraportissa. Facebook-julkaisun saateteksti oli hieman erilai-
nen verrattuna e-lomakkeen saatetekstiin, vaikka sisalto oli karkeasti ottaen sama (Liite 4.).
Facebook tarjoaa ryhman yllapitajille tilastotietoa ryhmasta. Olen hakenut ryhman kokonais-
jasenmaarasta tilastotietoa, joka kertoo kohderyhman koosta. Kohderyhmasta on muodostu-
nut ryhma, joka vastasi kyselyyn. On vaikea maarittaa vastaajia otokseksi, koska perusjoukon
kokoa ei kykene maarittamaan. Ryhman jasenista osa on reumasairaiden laheisia ja kysely on
suunnattu sairastaville. Vastaajien maara on 187, joka nakyy e-lomakkeen tallennusten maa-
rassa. Kuvista 1. ja 2. nakyy ryhman jasenmaara vastausaikoina (Yllapitajan tilastotiedot

2019).

Jésenid yhteensa

+1%
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Kasvu 17.6.2019-23.6.2019 » & Lataa tiedot

Jasenid yhteensa

Ryhmaan on otettu vastausaikojen valilla lisaa jasenia. Jasenia on tullut lisaa 22 verrattuna
ensimmaiseen kohderyhmaan. Alun perin suunnittelin pitavani ryhman koon mahdollisimman
stabiilina koeaikana, mutta en olisi voinut vaikuttaa ryhmasta poistuvien maaraan. Halusin
myos kasvattaa potentiaalista vastausmaaraa saadakseni mahdollisimman suuren vastausmaa-
ran. Usein kyselylomakkeiden ongelmana on vastaajien saaminen ja halusin toiminnallani opti-
moida vastausmaaran. Ensimmaisena vastausaikana tutkielman vastaajia oli 143. Toisena vas-
tausaikana vastaajia oli 44, jolloin kokonaisvastausten maara nousi 187. Mielestani oli kannat-

tavaa avata kyselylomake viela uudelleen.

13 Kyselylomakkeen tuloksien analysointi tilastollisesti

Suurin osa e-lomakkeen yhdeksan kysymyksen vastauksista oli mahdollista analysoida kvantita-
tiivisesti Excel-ohjelman avulla. E-lomakeohjelmasta raakadatan voi vieda suoraan Exceliin.
Tein Excel-tyokirjaan jokaiselle kysymykselle erillisen taulukkosivun, jossa analysoin vastauk-
set ja tein tuloksista taulukoita tai kuvaajia. Olen hyodyntanyt laadullista analyysia ainoas-
taan kysymyksien 7-9 avoimissa vastauksissa. Alun perin suunnittelin analysoivani ristiin perus-
tietojen vastauksia suoraan tutkimuskysymyksiin vastaavien kysymysten vastausten kanssa.
Perustietojen vastauksia laskiessani havaitsin, etta esimerkiksi sukupuolen perusteella on irre-
levanttia saada esiin eroja, silla vastanneista liki kaikki olivat naisia. Tilastollisesti havaitta-

vat erot sukupuolten vastausten valilla eivat olisi olleet luotettavia.

13.1 Perustietojen tulokset

Kyselylomakkeen perustietoja koskevat kysymykset kasittelivat sukupuolta ja vastaajan ikaa

(Liite 1.). Kysymyksilla halusin saada tietoa, onko myos minun tutkielmani vastaajat aiemmin
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mainitun Taskisen Internetissa tekeman vertaistukikyselyn mukaisesti yleisesti 30-vuotta tayt-

taneita naisia. (Taskinen 2017, 58.)

Sukupuolijakauma

Naisia

= Miehia

Tyhja

Kuvio 1. Vastaajien sukupuolijakauma

Kuvio 1. kertoo vastanneista 96% olevan naisia eli yhteensa 180 vastaajaa. Miehia vastasi nelja
(2%) ja tyhjaksi kentan oli jattanyt kolme vastaajaa. Kukaan ei vastannut sukupuolekseen
vaihtoehtoa "Muu”. lkajakaumakysymyksessa annoin vastausvaihtoehtoja kymmenen ikavuo-
den valein, kuten on nahtavissa kuvasta 6. Kaytin samaa ikaryhmittelya kuin Taskinen (2017,
49) tulosten vertailtavuuden vuoksi. Jatin ikajakaumaa havainnollistavasta taulukosta (Tau-
lukko 1.) pois viimeisen vastausvaihtoehdon, silla yli 80-vuotiaita ei ollut otoksessa lainkaan.

Kaikki 187 vastasivat ikaryhmansa kyselyssa.

Alle 20 vuotta 4 2%
20-29 vuotta 20 11 %
30-39 vuotta 29 16 %
40-49 vuotta 47 25 %
50-59 vuotta 47 25 %
60-69 vuotta 36 19 %
70-79 vuotta 4 2%
Yhteensa 187 100 %

Taulukko 1. Vastaajien ikajakauma
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13.2 Sairauteen liittyvien kysymysten tulokset

Kyselylomakkeessa oli perustietojen jalkeen kysymyksia sairaudesta ja sen kestosta (Liite 1.).
Kysymyksessa 3. oli vetovalikossa lista eri reumasairauksista. Sairauksien lista nakyy avattuna
taulukossa 2, jossa on nakyvilla myos vastausten maara. Olin saanut listan valmiina Suomen
Reumaliitto ry:sta. Tama helpotti kysymysten laatimista, koska en ole reumasairauksien asi-
antuntija ja riittavan kattavan listan laatiminen olisi kestanyt kohtuuttoman kauan. Koska sa-
maa listaa on kaytetty muissakin tutkielmissa tai tutkimuksissa, vertailu niiden valilla on hel-
pompaa. Kysymyksiin tuli avoimia vastauksia, mutta olen hyvaksynyt ainoastaan ne vastauk-
set, joissa vetovalikko oli jatetty tyhjaksi eli valinta on raakadatassa arvolla 0. Talloin vas-
taaja ei kokenut, etta hanen sairautensa loytyi vetovalikosta oikealla nimella. Olen muotoillut
kysymyksen tarkoituksella siten, etta valitaan vain yksi sairaus, joka vaikuttaa eniten vastaa-
jaan. Halusin pitaa vastauksen valinnan yksinkertaisena, silla tiedan ryhman jasenien olevan
usein monisairaita. Vertaistukea kaivataan usein eniten siihen sairauteen, joka vaikuttaa voin-
tiin eniten ja on akuutti, halusin helpottaa sairauden valintaa ja pitaa tulokset mahdollisim-

man yksiselitteisina.

Taulukossa 2. on paikka seitsemalle hyvaksytylle avoimelle vastaukselle. Ainoastaan yksi vas-
taajista ei vastannut diagnoosikysymykseen lainkaan. Kolme erikseen vastanneista kertoi sai-
rastavansa spondylartropatiaa, joka on sairauksien ryhma. Tarkempaa diagnoosia ei talloin ole
yleensa voitu tehda. (Spondylartropatia 2016.) Oligoartriittia kertoi sairastavansa kaksi avoi-
men kysymysten vastaajista, tama on toinen nimitys lastenreuman yhdelle tyypille, jossa sai-
rastuu 1-4 nivelta (Lastenreuma 2020). Yksi avoimen kysymysten vastaajista kertoi sairasta-
vansa maarittelematonta tulehduksellista reumasairautta. Yksi kertoi sairastavansa SAPHO-
oireyhtymaa, joka on harvinainen mahdollisesti alidiagnosoitu reumasairaus (Hirvonen, J. &
Pettersson, T. 2018). Taulukko 2. kertoo selkeammin sairausryhmien vastausten jakautumi-
sen. Olen poistanut taulukosta sairaudet, joita ei valittu lainkaan seka yhden tyhjan vastauk-
sen, jolloin vastaajien maara on 186. Taulukosta nakyy selkeasti yleisimman tulehduksellisen
sairauden eli nivelreuman (55%) suurin osuus, kaukana tulee toiseksi yleisena lastenreuma

(13%) ja kolmantena selkarankareuma (12%).
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Taulukko 2. Valittujen sairauksien jakaantuminen

Toinen sairauteen suoraan liittyva kysymys koski sairauden kestoa. Tassa taytyy huomioida ky-
symyksen muotoilu, jossa kysytaan, kauanko ”koette” sairastaneenne jotain reumasairautta.
Kuviosta 2. selviaa sairauden koettu kesto vastanneiden mukaan. Kuviossa eniten vastauksia
on saatu yli viisi vuotta sairastaneilta (122 kpl) eli 65% vastauksista. Toiseksi eniten vastauksia
on 2-5-vuotta sairastaneilta (46 kpl) siis 25% vastauksista. Kyselyyn vastasi 15 kpl (8% vastauk-

sista), jotka kokivat sairastaneensa 1v-2v ja vain 4 kpl (2% vastauksista) alle vuoden.

Sairauden kesto

Yli viisi vuotta
2-5v

1v-2v

Vastausvaihtoehdot

Alle vuoden

o
N
o

40 60 80 100 120 140

Kuvio 2. Sairauden koettu kesto
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13.3 Vertaistukeen liittyvat kysymykset

Kaksi ensimmaista vertaistukeen liittyvaa kysymysta on mahdollista kasitella taysin tilastolli-
silla menetelmilla. Kysymykset nakyvat liitteessa 1. Kysyin ensimmaisen kysymyksen, koska
tahdoin selvittaa, miten riittavaksi vastaajat tuntevat pelkastaan yhden Facebook-ryhman
tarjoavan vertaistuen. Vertaistuen riittavyyteen annettujen vastausten jakautuminen on na-
kyvissa kuviossa 3. Suuri osa 59% vastasi REUMA Vertaistukiryhman tuen olevan riittavaa. Tuki
ei ollut riittavaa 23% vastaajista ja 17% ei osannut sanoa, 1% jatti vastaamatta kysymykseen.
Kuviossa 4. on nahtavissa, etta monet ovat muissakin vertaistukiformaateissa mukana. En sel-
vittanyt kyselyssa, ovatko vastaajat hakeutuneet myos kasvokkaisen vertaistuen piiriin. Eniten

olin kiinnostunut siita, riittaako nimenomaan REUMA Vertaistukiryhman tarjoama tuki.

REUMA Vertaistukiryhman antaman tuen
riittavyys
1%

17 %

m Eivastausta = Kylld = Ei En osaa sanoa

Kuvio 3. REUMA Vertaistukiryhman antaman tuen riittavyys

Kysymyksessa nro 6. tiedustelin yksiloimatta sen tarkemmin, ovatko vastaajat aktiivisia

muissa vertaistuen foorumeissa: vastausten jakautuminen on nahtavissa kuviossa 4.

Haettu muu vertaistuki

1%

® Eivastannut = Kylla = Ei

Kuvio 4. Osallistuminen muuhun kuin Facebookin REUMA Vertaistuen vertaistoimintaan
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14 Vertaisuuden kokemisen kvantitatiivinen analyysi

Esitin e-lomakkeessa kysymyksen vertaisuuden kokemisesta (Liite 1.). Vastaukset olivat osit-
tain kvantitatiivisesti analysoitavissa. Kysymykseen pystyi vastata myos avoimessa vastausken-
tassa eika yhdella tavalla vastaaminen sulkenut toista pois. Tein kysymyksen tarkoituksella

talla rakenteella. Kysymyksen ensimmaisesta tilastollisesta osuudesta laadin taulukon 3.

Ei vastattu 3 1%
Vertainen on taysin samaa reumasairautta kanssanne

sairastava 44 24 %
Vertainen on ihan mité vain reumatautia sairastava 92 49 %
Vertainen on kroonisesti sairas, vaikka sairaus ei olisi

reumatauti 48 26 %
Yhteensa 187 100 %

Taulukko 3. Kenet koette vertaiseksi sairautenne suhteen

Kysymyksen nro 7. kvantitatiivisesta osasta on nahtavissa, etta 49% vastanneista kokee ver-
taiseksi kaikki reumatauteja sairastavat. Vastanneista 26% pitaa aivan mita tahansa kroonista
sairautta sairastavaa vertaisena. 23% nakee vertaisuuden kokemuksen mittana saman sairau-
den sairastamista. Karkeasti ottaen 75% vastaajista valitsee valjemman kriteeriston vertaisuu-

den kokemiseksi kuin 23%, joka valitsee saman sairauden sairastamisen.

15 Vertaisuuden kokemisen laadullinen analyysi

vastauksia. Monesti laadullista analyysia tehdaan melko pienesta maarasta vastauksia, minulla
vertaisuuden kokemisen kysymykseen vastasi avoimesti 53 kpl vastaajien kokonaismaarasta

187 kpl, joka on 28% vastaajista. Halusin loytaa aineiston analysoimiseksi hyvan tavan tiivistaa
vastausten sisaltoa, menettamatta silti mitaan olennaista (Eskola & Suoranta 1998, 138). Prio-
risoin prosessin aikana tutkielman luotettavuuden sailyttamista mahdollisimman kestavalla ta-

solla menetelman vaihtuessa.

Koko aikaisempi opinnaytetyoni on keskittynyt kvantitatiiviseen analyysiin. Houkutus jatkaa
samalla polulla on suuri, koska avoimia vastauksia on suhteellisen runsaasti. Keskustellessani
opinnaytetyoni ohjaajan kanssa tassa tutkielman vaiheessa, pohdimme yhdessa, antaako esi-
merkiksi vastauksissa esiintyneiden sanojen tilastollisten frekvenssien etsiminen silti erityisen
paljon tutkielmalle? Olin valmis luopumaan osittain maarallisesta tekstianalyysista menetel-
mana (Eskola & Suoranta 1998, 170) ja etsimaan toisen taydentavan aineiston analyysitavan.
E-lomakkeen kahden viimeisen kysymyksen kohdalla tavoite oli saada vastauksia melko suo-

rasti tutkimuskysymyksiin. Tama auttaa avointen vastausten jarjestamista. Vertaistukea
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kasitteleva kysymys sen sijaan tavoitteli tietoa vertaistuen jarjestamisen raameista ja ei vas-

taa suoraan tutkimuskysymyksiin.

Tapaani lahestya aineistoa voisi kutsua aineistolahtoiseksi, en luonut etukateen teoreettisia
olettamuksia (Eskola & Suoranta 1998, 153). Tiedostin, etta avointa kenttaa edeltavat valmiit
vastausvaihtoehdot voivat johdatella vastaamaan tietyssa hengessa. En antanut lisaohjeita
vaan lisasin kysymykseen ainoastaan ”Voitte vastata myos avoimeen tekstikenttaan” ja ”Oma
nakemyksenne vertaisesta” (Liite 1.). Aineistoanalyysin aloittaessani koin selkeimmaksi mer-
kita kukin avoin vastaus omalla juoksevalla jarjestysnumerolla. Jarjestysnumero ei tarkoitta-
nut muuta kuin vastauksen paikkaa raakadatassa. Laadullisessa analyysissa on aivan tavan-
omaista antaa jarjestysnumero esimerkiksi eri haastatteluille selkeyden vuoksi. Numeroinnin
jalkeen luin vastaukset ja paadyin hylkaamaan osan, koska ne eivat kuvanneet tai kasitelleet
vertaista. Hylatyt vastaukset vastasivat selkeasti eri kysymykseen tai niita ei voinut ymmartaa

kontekstissa. Lopulta joukosta putosi nelja, joka oli kokonaismaarasta (53 kpl) 7,5%.

pitellessa aineiston vastaukset pyritaan jarjestamaan niiden sisallon samankaltaisuuden perus-
teella omiin ryhmiin. Tata usein edeltaa jarjestaminen teemoittain. (Eskola & Suoranta 1998,
182.) Teema vastauksille oli jo yhteinen, koska teema oli “oma nakemyksenne vertaisesta” ja
taten tyypittely suoraan oli mahdollista. Olen seuraavissa kappaleissa kasitellyt vastausluokat
suuruusjarjestyksessa niiden vastausten maarien perusteella. Lopussa on yhteenveto vastaus-

ten jakautumisesta eri luokkiin taulukossa 6.

15.1 Vertaisuus maarittyy kokemalla

Vastausten jarjestysnumeron merkitys poistui luodessani vastauksille erilaiset luokat. Luokit-
telu mahdollistui havaitessani vastausten jakautuvan neljaan ryhmaan sen sisallon tyypin mu-
kaisesti. Luokassa yksi korostui vertaisuus kunkin henkilon omien kokemusten perusteella.
Vertaisuus vaati samanlaisia kokemuksia kivusta, leikkauksista, laakityksista ja arjesta krooni-
sen sairauden kanssa. Sairausdiagnoosi ei luokan vastauksissa korostunut. Nimesin luokan
”Vertaisuus maarittyy kokemalla”. Tahan luokkaan kuului 21 kpl avoimista (53 kpl) vastauk-

sista eli 40% vastauksien kokonaismaarasta. Vastauksia oli eniten kaikista neljasta luokasta.

Taulukkoon 5. on otettu suoria lainauksia vastauksista, jotka kuuluvat ensimmaiseen luokkaan
”Vertaisuus maarittyy kokemalla”. Esimerkeissa tiivistyy melko hyvin 21 kpl avoimen kentan
vastausta. Paasanoma on, etta diagnoosi ei lopulta merkinnyt niin paljon ja vertaistukea on
ollut mahdollista saada muihin sairausryhmiin kuuluvilta yleensa kroonisesti sairailta henki-
loilta. Vastauksia lukiessani kiinnitin huomiota siihen, etta aineistossa on mainittu useita ker-
toja sana “kipu”. Kipu oli raakadatassa mainittu vertaisuuden kohdalla 13 kertaa yli vastaus-
ten luokittelurajojen. Mikali olisin osannut vastauksia laadittaessa aavistaa kivun merkityksen

vertaisuuden kokemisessa, olisin mahdollisesti voinut luoda vastausvaihtoehdon sen
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perusteella. Vastausvaihtoehtoja laatiessani keskityin eniten diagnoosirajoihin. Avointen vas-

tausten perusteella moni halusi ottaa kantaa yhdistaviin kokemuksiin.

”Vertainen on kuka
vain joka voi samais-
tua krooniseen ki-
puun ja/tai oman lii-
kuntakyvyn heikke-
nemiseen/rappioitu-

miseen.”

”Joku joka ymmar-
taa sairauteen liitty-
van byrokratian. Sai-
raus ymmarretaan
myos laajemmassa
merkityksessa, kuten
vasymys ja psyykki-
nen haitta.”

”Vertainen on hen-
kilo johon voi sa-

maistua ja joka tie-
taa ja jakaa samat

kokemukset.”

”Vertainen on sel-
lainen jolla on
omakohtaista koke-
musta siita mil-
laista on sairastaa
pitkaaikaissai-

rautta.”

”Joka painii sa-
manlaisten ongel-
mien kanssa kuin

itse.”

"Vertaistukea saa,
jos itse myos an-
taa. Se on kohtalo-
toverin antamaa
kokemusnayttoon
perustuvaa tietoa.
Nainollen se on jol-
lain tapaa aina eri-
laista ja siihen liit-
tyy aina yksilon

omaa kokemusta.”

”Vertainen on hen-
kilo jolla on myos
elamanlaatuun ja
arkeen heikenta-
vasti vaikuttava

sairaus”

”Toki kuka vain
pitkaaikaissairautta
sairastava on ver-
tainen. Kivut ja ko-
konaisvaltainen
toimintakyvyn
vaihtelu voi liittya
moneen eri sairau-

teen.”

”Vertainen on
tyyppi joka tajuaa
mita on sairastaa
parantumatta
siita... kivut, laaki-
tykset, vasymys,
toimeentulo,

huoli...”

Taulukko 4. ”Vertaisuus maarittyy kokemalla” -luokan vastauksia
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15.2 Vertaisen tehtavat ja hyveet

Toisessa ryhmassa oli vastauksia, jotka eivat rajoittaneet vertaisuuden kokemusta yksilon
henkiloominaisuuksiin (ika tai diagnoosi) tai kokemuksiin (sairastamisesta). Ryhman vastauk-
sissa kuvailtiin vertaisen tehtavaa teonsanoilla (verbien) tai kuvailemalla (adjektiivien) avulla.
Nimesin luokan ”Vertaisen tehtavat ja hyveet”, koska se kuvaili vastausten sisaltoa mielestani
osuvimmin. Talla tavoin vastanneet eivat ole kokeneet diagnoosiperusteisia vastauksia riitta-
viksi, vaan he ovat halunneet luonnehtia muilla tavoin vertaisten toivottavia ominaisuuksia.
Osittain vastauksista valittyi, millaisia tarpeita vertaistukija toiminnallaan tayttaa. Vastauksia
oli luokassa yhteensa 15 kpl ja ne olivat kokonaismaarasta (53 kpl) 28%. Tassa luokassa oli

toiseksi eniten vastauksia. Taulukossa 6. on suoria lainauksia luokkaan kuuluvista vastauksista.

”Ymmartaa sairautta
ja sairasta kokemuk-
sensa kautta. Han ei
aliarvioi toisen ki-

puja ja muita tunte-
muksia. Hyva vertai-
nen kannustaa ja

tsemppaa toista.”

”Vertainen tietaa
milta kova kipu tun-
tuu. Ei vahattele
eika mitatoi vaan

ymmartaa.”

”lhminen jonka
kanssa tuulettaa

tuntoja.”

”Tuo myo0s positii-
vista jaksamista. ei

pelkkaa negaa.”

5.

”Vertaistuki par-
haimmillaan tukee
ja rohkaisee kohtaa-
maan oman sairau-
tensa seka etsimaan
hoitoa siihen. Ver-
taistukea voi antaa
kertomalla omista
kokemuksistaan ja
kannustamalla toisia
jaksamaan vaikeu-
denkin vaiheiden

i ”

yli

”Ymmartaa, kuunte-
lee ja vaihdetaan
kokemuksia tois-

temme kanssa.”

”Jokaisella on oma
kokemus sairaudes-
taan. Mutta jaka-
malla ja lukemalla
muiden kokemuksia,
tulee tunne etten

ole yksin.”

”Vertainen ymmar-
taa sairauden oire-
kuvaa ja sen laajoja
vaikutuksia sairastu-

neen elamaan.”

Taulukko 5. "Vertaisen tehtavat ja hyveet” -luokan vastauksia
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Karkeasti tiivistettyna vertaiselta kaivataan ymmarrysta ja kokemusten jakamista. Vertainen
parhaimmillaan on kannustava ja kuunteleva, joka ei vahattele muiden tilannetta. Vertais-
tuelta kaivataan usein optimismia ja toivoa. Vertaistuessa tulisi sailya positiivinen pohjavire

ilman mitatointia.

15.3 Vertaisuuden kriteerien nostajat

Laadullisen analyysin kolmanteen luokkaan kuuluivat vastaukset, jotka vaativat enemman sa-
mankaltaisuutta vertaisten valilla. Tassa luokassa avoimeen kenttaan vastanneet toivoivat
vertaisen sairastavan samaa sairautta tai eivat pitaneet riittavana samaa diagnoosia. Diagnoo-
sin lisaksi voitiin toivoa muitakin yhteisia ominaisuuksia. Nimesin luokan ”Vertaisuuden kritee-
rien nostajat”. Luokassa oli yhteensa 9 kpl vastausta, joka on kokonaismaarasta (53 kpl) 17%.

Luokassa oli kolmanneksi eniten vastauksia.

Muutamat tassa luokassa mainitsivat, ettei kukaan voi oikeasti tietaa toisten kokemuksista tai
olla samanvertainen. Suora lainaus tallaisesta vastauksesta kuuluu ”Periaatteessa KUKAAN ei
voi tietaa milta sinusta tuntuu, mutta samaa reumaa sairastava voi samaistua paremmin on-
gelmiin ja kipuihin.” Jotkut toivoivat vertaisen olevan saman ikainen tai samankaltaisessa ela-
mantilanteessa, kuten suorassa lainauksessa ”Vertainen on samaa sairautta sairastava, samaa

ikaluokkaa oleva henkilo. Mita lahempana elamantilanne on omaani, sita vertaisempi on.”

15.4 Vertaisuuden omien kokemusten jakajat

Neljannessa ja viimeisessa vertaisuutta kasittelevassa luokassa oli nelja vastausta, joka oli ko-
konaismaarasta (53 kpl) 7,5%. Luokan nimeksi tuli ”Omasta kokemuksesta kertovat”. Tassa
ryhmassa oli vahiten vastauksia, mutta ne olivat melko pitkia verrattuna aikaisempien luok-
kien vastauksiin. Vastauksissa oli nahtavilla hieman narratiivia omasta vertaisuuden kokemi-
sen polusta. En hylannyt vastauksia, koska ne pysyivat vertaisuuden aiheessa ja vastauksissa

oli nahty vaivaa. Poimin vastauksista muutamia nakokohtia.

Yksi vastaajista kertoi, etta Facebookin suljetun ryhman aktiiviset keskustelijat ovat hanta
nuorempia ja sen vuoksi ovat erilaisia elamantilanteeltaan ja sairauden vaiheen suhteen. Paa-
saantoisesti han ei koe saavansa paljon vertaistukea ryhmalaisilta yleensa, mutta on loytanyt
ryhmasta ikaisensa toverin, jonka on tavannut lomamatkalla. Toinen vastaajista kertoi, etta
on saanut paljon tukea samaa sairautta sairastavalta ystavalta, mutta han lisasi perheen-
jasenten olevan myos tarkeita tukijoita. Toinen vastaaja korosti tiedon ja tuen saamista sai-
rauden alkuvaiheessa ja reumakokousten merkitysta elamassaan. Kolmas vastaaja mainitsi
kaivanneensa tukea sairauden alkuvaiheessa, koska hanelle oli epaselvaa mm. mita liikuntaa
han voisi jatkossa harrastaa. Neljas vastaaja kertoi liittyneensa hiljattain Facebook-ryhmaan
ja lukeneensa paljon ryhman keskusteluja. Han oli havainnut nuorten sairastajien suuren maa-
ran. Han korosti sita, miten sairaudet ovat yksilollisia ja kaikki laakitykset eivat sovellu jokai-

selle.



33

Luokan nimi Vastausten maara kpl %-vastauksista

"Vertaisuus maarittyy kokemalla" 21 40 %
"Vertaisen tehtavét ja hyveet” 15 28 %
"Vertaisuuden kriteerien nostajat" 9 17 %
"Omasta kokemuksesta kertovat" 4 7,5 %
Hylatyt 4 7,5 %
Yhteensa 53 100 %

Taulukko 6. Laadullinen analyysi vertaisuuden kokemisesta

Taulukossa 6. on nahtavissa avointen vastausten luokkien nimet ja vastausten jakautuminen.
Vaikka vastaukset kasiteltiin laadullisesti, taulukossa on koottuna kvantitatiivinen jako niiden
valilla. Tama tukee pyrkimysta yhdistaa laadullinen ja maarallinen menetelma toisiaan tuke-
vaksi kokonaisuudeksi.

16 Mika on tarkeaa REUMA Vertaistukiryhman antamassa vertaistuessa kvantitatiivisesti ja
laadullisesti analysoiden

Liitteessa 1. on nahtavissa kysymykset, jotka kasittelivat erityisesti Facebookin REUMA Ver-

taistukiryhman antamaa vertaistukea. Kysymyksen tavoitteena oli saada viitteita siita, mika

ryhmassa on vetovoimaista: mita ryhman jasen pitaa tarkeana Facebook-ryhman antamassa

vertaistuessa? Se, mika on tarkeaa, viittaa ryhman jasenen tarpeisiin vertaistuen suhteen. Ky-

symyksessa haettiin vastausta toiseen tutkimuskysymykseeni: mita tiedollisia ja vertaistuelli-

sia tarpeita Facebookin keskusteluryhmaan liittyvalla jasenella on?

Tein kysymyksen kvantitatiiviseen osuuteen vastausvaihtoehdot, jotka loyhasti mukailivat Tas-
kisen tutkimuksessa kasiteltyja Internetin vertaistuen ominaisuuksia (Taskinen 2017, 51-52).
Taman ohessa lisasin sellaisia vaihtoehtoja tai teemoja, jotka olen kohdannut vuosina 2013-
2019 tekemassani ryhman yllapitotyossa. Ryhmaa paivittain seuratessa havaitsee teemoja,
jotka toistuvat usein sisaisissa keskusteluissa. Mikali naita voitaisiin laittaa jonkinlaiseen tar-
keysjarjestykseen, se tarjoaisi tietoa tulevaisuuden vertaistuen jarjestamiselle. Vertaistuki-
ryhmassa tyydytetaan joku tarve. Tarve vaihtelee eri yksiloiden valilla. Mikali tarve tiede-

taan, sen tayttamiseksi voidaan jarjestaa aina parempia palveluita.

16.1 Mika on tarkeaa REUMA Vertaistukiryhman antamassa vertaistuessa kvantitatiivinen
analyysi

Olen tiivistanyt kysymykseen 8. saadut tilastollisen osuuden vastaukset kuvioon 5. Kysymyk-

sessa on huomioitava, etta annoin vastaajille mahdollisuuden valita enintaan nelja vaihtoeh-

toa. Annoin nelja valintaa kullekin vastaajalle saadakseni karkean kuvan vastausten tarkeys-

jarjestyksesta. Mikali vastaaja olisi saanut valita kaikki vaihtoehdot, epailen, etta tarkeysjar-

jestys ei olisi valittynyt erityisen selkeasti. Jotkut vastaajista olisivat todennakoisesti valin-

neet suoraan kaikki vaihtoehdot ajattelematta sen tarkemmin. Mikali olisin ollut tekemassa
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varsinaista tutkimusta, kysymys olisi todennakoisesti rakenteeltaan erilainen: eri vaittamiin

olisi vastattu asteikolla. Olen kysymysta muotoillessa rajannut tutkielman laajuutta.

Vastausvaihtoehtoja valittiin yhteensa 703 kpl. Keskimaarin yksi vastaaja (187) valitsi vaihto-
ehtoja 3,75 kpl eli liki kaikki valitsivat nelja vaihtoehtoa. Kuviossa 5 esitetaan vastausten
maarien perusteella suosituimmat vastausvaihtoehdot, toisin sanoen, mika on tarkeaa sulje-
tun Facebookin REUMA Vertaistukiryhman antamassa vertaistuessa. Perati 125 kertaa valittiin
vaihtoehto ”Tuen saaminen sairauden kanssa elamiseen”. Toiseksi suosituin valinta oli 99 ker-
taa valittu "Vertaistuessa voi kuunnella muiden sairastavien kokemuksia”. Kolmanneksi suosi-
tuin vaihtoehto 82 kertaa valittu "Vertaistuessa saa jakaa omaa tietoa ja kokemuksia”. Nel-

janneksi valituin oli 74 kertaa valittu ”Vertaistuessa voi tarjota tukea muille sairastaville”.

69 kertaa valittiin vaihtoehto ”Saa tietoa sairaudestaan” ja ”Saa tietoa ja voi keskustella saa-
duista hoidoista”, joka valittiin 67 kertaa. ”Saa tietoa ja voi keskustella laakkeista” valittiin
53 kertaa. "Vertaistukea saa helposti Internetista” valittiin 38 kertaa ja Internetin ominai-
suuksiin myos liittyva ”Vertaistukea saa liki ympari vuorokauden Internetista” valittiin 26 ker-
taa.

Sosiaaliturvaan liittyva keskustelu oli vahiten valittu vaihtoehto (14 kertaa) ja kuntoutus ei
ollut myoskaan tarkeimpien joukossa (27 kertaa). Kovin moni ei pitanyt tarkeana uusia ysta-

vien etsimista ja sosiaalisia suhteita (29 kertaa).

Mika on tarkeaa REUMA Vertaistukiryhman antamassa
vertaistuessa

Vertaistuessa voi kuunnella muiden sairastavien... IS 0O
Vertaistuessa voi tarjota tukea muille sairastaville TN 7/
Vertaistuessa saa jakaa omaa tietoa ja kokemuksia HITEEEEEEEEEEEEEEENENN—— 3D
Vertaistuesta on mahdollista saada uusia ystavia ja... n——— )9
Saa tietoa ja voi keskustella kuntoutuksesta I 27
Saa tietoa ja voi keskustella saaduista hoidoista TN (7
Saa tietoa ja voi keskustella ladkkeistd IEETEEEEEE————— 53

Saa tietoa ja voi keskustella sosiaaliturvasta mmm 14

Vastausvaihtoehdot

Saa tietoa sairaudestaan I (0
Vertaistukea saa liki ympari vuorokauden Internetistd nE—— 26
Vertaistukea on mahdollista saada helposti Internetistd I 38
Tuen saaminen sairauden kanssa eldmiseen INEEEEEEEEGEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE——— 105
0 20 40 60 80 100 120 140
Valittujen vastausten méira enintiin 4kpl/vastaaja

Kuvio 5. Valittujen vastausten maarien jakautuminen (yhteensa 703 valintakertaa)
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Facebook-ryhman yllapitajana olisin voinut odottaa, etta tiedon saaminen olisi korostunut
vastauksissa. Tiedon saaminen on tulosten mukaan ylipaansa tarkeaa, mutta esimerkiksi laak-
keista keskustelu ei korostunut teemana. Muutkaan teemat, kuten sosiaaliturva ja kuntoutus
eivat nousseet tarkeimpina esiin, vaikka ne saivat tilaa valintojen joukossa. Se, mika on eri-
tyista Internetista haetussa tuessa tuli esiin vastausten valinnoissa jonkin verran. Internet ver-
taistukiformaattina sai tilaa tarkeysjarjestyksessa yhteensa 64 valintakertaa, mikali kaksi vas-
tausvaihtoehtoa yhdistaa (Vertaistukea saa liki ympari vuorokauden Internetista/Vertaistukea

on mahdollista saada helposti Internetista).

16.2 Mika on tarkeaa REUMA Vertaistukiryhman antamassa vertaistuessa laadullinen analyysi

Yhteensa kysymyksen kahdeksan (Kuva 9.) avoimeen tekstikenttaan vastattiin 47 kertaa, joka
on 25% kokonaisvastausmaarasta (187 kpl). Avoimista vastauksista nelja eivat vastanneet kysy-
mykseen (9% avoimista vastauksista) ja hylkasin ne laadullisessa analyysissa. Olen vastauksia
analysoidessa etsinyt vastausta tutkimuskysymykseen: millaisia tarpeita Facebookin keskuste-
luryhmaan liittyvalla jasenella on? Teema annetuille vastauksille on selkea ja samoin tavoite
vastata tutkimuskysymykseen. Vastauksia pitaa tyypitella erilaisiin luokkiin, kuten vertaistu-
kea koskevan kysymyksen kohdalla (Laadullinen analyysi kysymyksessa 7.). Luokkia muodostui

viisi ja nimesin ne siten, etta ne kuvaavat vastauksien sisaltoa.

Ensimmaisessa luokassa ovat vastaukset, joissa mainittiin erilaisia sairauden kannalta olennai-
sia aihepiireja. Vastaukset olivat painottuneet tiedon hakemiseen vertaistukiryhmasta ja ni-
mesin sen ”Tietoa hakevat”. "Tietoa hakevat”-luokkaan kuului 11 kpl vastauksia ja se oli 23%
avoimista vastauksista (47 kpl). Vastaajat mainitsivat tarkeiksi aiheiksi sairauden oireet, laa-
kitykset, kuntoutuksen, arjessa selviytymisen, ravinnon ja lisaravinteet. Eraassa vastauksessa
todettiin, etta vastaaja olisi halunnut valita kaikki kysymyksen vaihtoehdot. Vastaaja ei koke-
nut saavansa laakarista tarpeeksi tietoa sairauden oireista ja laakityksista ja hakee tietoa
siksi vertaistuesta. Yksi vastaaja totesi ”Lisaravinteet, ruokavalio, ylipaataan muiden koke-
mukset ja niiden heijastaminen omiin. En valttamatta osallistu keskusteluun, mutta seuraan
aina mielenkiinnolla aiheita, jotka koskevat omaa elamaani.” Facebookin ryhmissa kaikki ei-
vat ole aktiivisia keskustelijoita. Taustalla monet silti seuraavat ryhmien keskusteluja ja heil-

lekin vertaistukiryhma on tarkea tiedon ja tuen kanava.

Toisessa luokassa olivat vastaukset, joissa puhuttiin samoista kokemuksista ja niiden jakami-
sen tarkeydesta. "Kokemuksellisuus tarkeinta”-luokassa on yhdeksan vastausta, joka on 19%
avoimista vastauksista (47 kpl). Vastausten sisalto on karkeasti ottaen sama hieman eri vivah-
teilla. Kokemuksien kuuleminen ja jakaminen on vastaajien mielesta tarkeinta. Joissain vas-
tauksissa kerrottiin yksityiskohtaisemmin, mitka kokemukset ovat heista olennaisimpia. Esi-
merkiksi yksi vastaajista kirjoitti ”Voi kertoa oman kokemuksen ja kuunnella muiden koke-
muksia. On joitain, jotka ymmartaa. Saa ajankohtaista tietoa ja uusimpia esim. tutkimustu-

loksia nopeasti. Ryhmassa on valveutunutta porukkaa.”. Toinen vastaaja kertoi ”Jakaa
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kokemuksia samanlaisten ihmisten kanssa. Voi olla oma itsensa kipuineen ja murheineen, ei
tarvitse hirveasti selitella ja perustella olotilaansa koska varmasti ryhman jasenet tietavat

mista puhut ja koet tai karsit!!”.

Kolmannessa vastausluokassa oli kaikkiaan yhdeksan vastausta ja se on 19% avoimista vastauk-
sista (47 kpl). Luokan liki jokaisessa vastauksessa puhuttiin yksinaisyydesta tai sairastajan eril-
lisyydesta verrattuna muuhun vaestoon (jotka eivat sairasta kroonisesti). Nimesin vastausluo-
kan ”Yksinaisyyden torjujat”. Vastaukset noudattivat hieman tata esimerkkia ”"Huonoina pai-
vina voi purkaa pahaa oloaan heille, jotka ymmartaa ja myos nahda toisten kertomuksia, tie-
taa ettei ole yksin vaikka silta joskus tuntuu ettei kukaan lahipiirista voi ymmartaa”. Toisessa
esimerkissa kirjoitettiin ”Aina joku osaa kannustaa toista jollain tavalla jotta huomaa ettei

ole yksin.... Joku siis kuuntelee sinua siella”.

Neljannessa vastausluokassa on kahdeksan vastausta, joka on 17% kokonaisvastausmaarasta
(47 kpl). Nimesin luokan sen sisallon mukaisesti ”Laatua arvottavat”. Tassa luokassa tuli Face-
bookin suljetun ryhman tarjoamalle vertaistuelle kansanomaisesti risuja ja ruusuja. Osa kom-
mentoi positiivisesti ryhman antamaa vertaistukea, kuten esimerkki ”Loytaa sita kivaakin
haasteiden keskelle. Aina jollakin on huonompi ja parempi vaihe menossa. Suhteellisuuden-
taju omaan sairauteen pysyy mittasuhteessa.”. Facebook-ryhman antamaa vertaistukea ku-
vailtiin myos nain ”Paikka jossa voi turvallisesti tuoda esille negatiiviset tunteet sairauteen
liittyen, ilman pelkoa tulla leimatuksi hankalaksi, tai etta vaan valittaa turhaan.”. Vastauk-
sissa kritisoitiin ryhman keskustelun sisaltoa nain Valilla olen kokenut ettei kohta uskalla lu-
kea koko ryhman asioita. Esim. kaikki negatiivinen asioiden tuonti ladkkeista jota kysyja ei
viela aloittanut.”. Hieman pidempikin vastaus oli mahtunut mukaan ja siina kerrottiin omaa
kokemusta ryhmassa nain ”Olen ollut ryhmassa alusta alkaen mutta erosin jossain vaiheessa
kun en jaksanut samojen ihmisen jokapaivaisia negatiivisia valituksia - en kylla jaksa vaati-
muksia positiivisuudestakaan. Ylenmaaraiset huumekeskustelutkaan eivat jaksa innostaa. Tar-
keaa on aito vuorovaikutus ryhman kautta ihmiselta ihmiselle kulloisessakin tarkeaksi koe-

tussa asiassa.”.

Viimeiseen ryhmaan kuului vahiten vastauksia ja nimesin sen ”Facebook alustana”. Vastauksia
oli yhteensa kuusi ja se on 13% kokonaisvastausmaarasta (47 kpl). Tassa luokassa vastaukset
koskivat Facebookia vertaistuen alustaformaattina. Ei ole merkityksetonta, jotta vastaajista
osa tahtoi avoimessa vastauskentassa viela korostaa erityisesti Facebookin ominaisuuksia ver-
taistuessa. Toisessa esimerkkivastauksessa puhuttiin helppoudesta, joka oli yleinen teema
vastauksissa “Helppous, tietynlainen anonyymina toimiminen, vaikka onkin julkisesti lasna.”.
Toinen esimerkki otti huomioon Facebook-ryhman ymparivuorokautisuuden ”Aina on joku joka

vastaa ja on kiinnostunut omasta tilastani ja epatietoisuudesta”.
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16.3 Mika on tarkeaa REUMA Vertaistukiryhman antamassa vertaistuessa yhteenveto laadulli-
sesta analyysista

Loin vastauksien jakautumisesta taulukon (Taulukko 7.) yhteenvedon selkeyttamiseksi. Taulu-

kossa on nahtavilla, etta tiedon saanti (”"Tietoa hakevat”) tarkeista aiheista oli kaikkein suurin

vastausluokka. Jaetulla toisella sijalla oli kokemuksien jako (”Kokemuksellisuus tarkeinta”)

seka yksinaisyyden torjuminen (”Yksinaisyyden torjujat”). Kolmanneksi suurin luokka oli ver-

taistuen laatua arvottavat (”Laatua arvottavat”) ja pienimpana luokkana oli Facebookin omi-

naisuuksia vertaistuen alustana (”Facebook alustana”) kommentoineet.

Luokan nimi Vastausten maara %-vastauksista

”Tietoa hakevat” 11 23 %
"Kokemuksellisuus tarkeinta" 9 19 %
"Yksinadisyyden torjujat" 9 19%
"Laatua arvottavat" 8 17 %
"Facebook alustana" 6 13 %
Hylatyt 4 9 %
Yhteensa 47 100 %

Taulukko 7. Avointen vastausten jakautuminen luokkiin

Avoimeen tekstikenttaan vastaaminen vaatii vaivannakoa ja sen vuoksi pidan vastauksia to-
della merkittavana lisana kvantitatiiviseen osuuteen. Tulosten perusteella on mahdollista to-
deta, etta vertaistuessa kokemusten jakaminen on tarkeaa. Kokemukset luovat pohjaa vertai-
suudelle ja kokemusten jakaminen on vertaistuen tarkea osa. Kokemusten jakaminen on sosi-
aalista ja se torjuu yksinaisyytta. Tietoa tullaan myos hakemaan vertaistuesta. Mikali kvanti-
tatiivisiin tuloksiin yhdistaa laadullisen analyysin tuloksia, on havaittavissa, etta Facebook

vertaistukiformaattina ominaisuuksineen on melko tarkea vertaistukea hakeville.

17 Vertaistukeen kohdistuvat toiveet kvantitatiivisesti ja laadullisesti analysoiden

E-lomakkeen viimeinen kysymys on nakyvilla myos liitteessa 1. Kysymys on muotoiltu samalla
tavalla puolistrukturoiduksi kuin edellinen, joka kasitteli vertaistuen sisaltoa ainoastaan Face-
bookin REUMA Vertaistukiryhmassa. Huomioitavaa on, etta viimeinen kysymys kasittelee ver-
taistukea kokonaisuutena. Olen pyrkinyt luomaan kysymykseen vaihtoehtoja perustuen omaan
tietooni vertaistuesta, mutta myos siihen, mita olen oppinut lahteista. Vaihtoehtojen luomi-

nen oli haastava tehtava, koska on ennakoitava, mita vertaistuesta voisi puuttua.

Viimeisen kysymyksen laatimisessa oli ennakoitava toteutumattomia tarpeita. Oli annettava
ideoita vastaajille, joista he voivat mahdollisesti saada inspiraatiota avointa vastauskenttaa
varten. Vastausvaihtoehdot selkeyttivat kysymysta, joka voisi olla hankala vastattava ilman
niita. Avoimista vastauksista voisi olla loydettavissa aivan uusia vertaistuen palveluihin liitty-

via ideoita.
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17.1 Vertaistukeen kohdistuvien toiveiden kvantitatiivinen analyysi

Olen purkanut kysymyksen yhdeksan tilastollisessa osuudessa saamiani vastauksia kuvioon 6.
E-lomakkeen kahden viimeisen kysymyksen rakenne on samanlainen, aluksi on vastausvaihto-
ehtoja ja sitten avoin vastauskentta. Huomioitavaa on, etta edellisessa kysymyksessa numero
kahdeksan oli enemman vastausvaihtoehtoja (12 kpl) kuin viimeisessa toiveita luotaavassa ky-
symyksessa (9 kpl). Viimeisessa kysymyksessa on mahdollista valita nelja vaihtoehtoa, kuten
litsi 2,55 kpl vastauskertoja. Aikaisemmassa kysymyksessa (Kuva 9.) vastauskertoja oli vastaa-

jaa kohden 3,75 kpl. Valintakertojen vahenemiseen voi olla monia syita.

Viimeinen kysymys koskee toiveita. Vastaajat eivat ole valttamatta pohtineet vertaistukea
toiveiden nakokulmasta ja kysymys on hankala. Monet ovat kyselyn perusteella tyytyvaisia ta-
manhetkiseen vertaistukeen: vastaajista 59% kertoi aiemmin (Kuvio 3.) vertaistuen olevan Fa-
cebook-ryhmassa riittavaa. On mahdollista, etta vastausvaihtoehdot eivat ole kaikille olleet
osuvia. Onneksi kysymyksessa on avoin vastauskentta, mikali soveltuvaa vaihtoehtoa ei ole.
Kysely ei ollut erityisen pitka, mutta on silti mahdollista, etta viimeiseen kysymykseen ei

enaa paneuduta niin tarkasti kuin aiempiin.

Vertaistukeen kohdistuvat toiveet

Omaa vertaistukea heille, joille selkeda diagnoosia ei... I 44
Ammatinvalintaan liittyvaa tietoa tyokyvyn muuttuessa... IS 55

Kahden keskistd tukea esimerkiksi koulutetun... I 41
Tiiviimpaa sosiaalista yhteisoa vertaisten kanssa... I )7

Vastausvaihtoehdot

Tapaamisia kasvotusten vertaisten kanssa IS 58
Vertaistuen luottamuksellisuuden lisddantymista I 47
Anonymiteettia eli mahdollisuutta keskustella... I 43

0 10 20 30 40 50 60 70

Taloudellista tietoa sairauden kohdatessa esimerkiksi... I 31
Ammattimaista tukea ja tiedottamista esimerkiksi... IIIIIINE——————_ 31

80

90

Valittujen vastausten mairi enintiin 4kpl/vastaaja

Kuvio 6. Valittujen vastausten maarien jakautuminen (Yhteensa 477 valintakertaa)

Vastausvaihtoehdoista kaikki saivat valintakertoja, kuten kysymyksessa kahdeksan. Kuviosta
6. on nahtavissa, etta taloudellista tietoa sairauden kohdatessa sosiaalituesta (81 kpl) seka

ammattimaista tukea ja tiedottamista esimerkiksi hoitohenkilokunnalta (81 kpl) valittiin eni-
ten vastausvaihtoehdoista. "Tapaamisia kasvotusten vertaisten kanssa” valittiin kolmanneksi

eniten (58 kpl). Neljanneksi suosituin vaihtoehto koski ammatinvalintaa ja siihen liittyvaa
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tietoa tyokyvyn muuttuessa (55 kpl). Vertaistuen luottamuksellisuuden lisaantymista toivottiin
viidenneksi eniten (47 kpl). Diagnoosittomille omaa vertaistukea valittiin 44 kertaa. Kolme va-
hiten valintakertoja saanutta vaihtoehtoa olivat anonyymi eli nimettomasti tapahtuva keskus-
telu (43 kpl), kahdenkeskinen tuki koulutetun vertaistukijan kanssa (41 kpl) seka tiiviimpi so-

siaalinen yhteiso vertaisten kanssa vertaistuen ulkopuolella (27 kpl).

17.2 Vertaistukeen kohdistuvien toiveiden laadullinen analyysi

Avoin vastauskentta e-lomakkeen viimeiseen kysymykseen on nahtavissa kuvassa nro 10. Kent-
taa edelsi teksti ”Lisatkaa oma nakemyksenne, mita toivoisitte lisaa reumasairautenne ver-
taistuelta”. Vertaistukeen kohdistuvia toiveita tuli avoimina vastauksina yhteensa 38 kpl.
Naista vastauksista hylkasin viisi, silla niissa ei kasitelty toiveita. Viisi hylattya vastausta on
yhteismaarasta (38 kpl) 13%. Paadyin jakamaan saadut vastaukset kolmeen luokkaan niiden
sisallon tyypin mukaisesti. Tata menetelmaa olen kayttanyt aiemmissakin tutkielman laadulli-
sissa analyyseissa. Toiveista puhuessa ollaan usein tuntemattomalla alueella, niita voi olla
hankala ennakoida. Aluksi yhteista tyyppia oli vaikeaa loytaa vastauksille: vastauksien valilla
oli paljon vaihtelua. Toinen tutkimuskysymys auttoi tyypittelya tehtaessa. Yhteiset aihepiirit
loytyivat lopulta, kun vastauksia etsittiin kysymykseen, millaisia toiveita kohdistetaan vertais-

tukeen?

Suurin osa vastaajista paatyi vertailemaan reaalielaman kasvokkaista vertaistua Facebookin
tarjoamaan verkkovertaistukeen. Tahan luokkaan paatyi 14 kpl vastauksia, joka on 37% koko-
naisvastausmaarasta (38 kpl). Nimesin luokan ”Facebookissa vai kasvokkain”. Toiveiden ver-
taistuki oli osalle sita, etta aika ja paikka eivat olleet olennaisia vertaistukeen hakeutumi-
selle. Yksi vastaajista kiteytti nama nakemykset kirjoittamalla "Facessa keskustelu on siita
hyvaa, etta tuen saan silloin kun siihen on tarve ja aikaa seka voimia. Ei ole kiinni kalente-
rista tai matkustuskunnosta.” Negatiivisiakin piirteita Facebookin tarjoamassa vertaistuessa
oli, kuten tuli ilmi toiveista "Mahdollisuus kirjoittaa anonyymisti, jotta ei saa muilta henkilo-
kohtaisesti ilkeaa tai vahattelevaa kommenttia. Itselleni hyva nain.” ja "Toisten viestien ja
ihmisten kunnioittaminen esim. toisen viestia ei julkaista ilman lupaa missaan.”. Facebook-

keskusteluiden anonyymius ja luotettavuus oli siis huolenaihe osalle vastaajista.

Toisaalta, toiveiden vertaistuki tarkoitti osalle tapaamisia, tiedotusta tai ohjattua kasvok-
kaista vertaistukea. Naita toiveita tuli ilmi esimerkiksi kommenteilla, kuten ”Juurikin kasvok-
kain keskusteluita, yksilollisesti ja ryhmassa. Ammattilaisen ryhmaan mukaan.” ja ”Jonkin-
moiset alueelliset tapaamiset/koulutukset/infot ryhman jasenten kesken olisivat tervetulleita
- reumaosastot toimintoineen ovat varmaan tarkeita niille ketka siella ovat kayneet - ovat
kuitenkin aikansa elaneita...”. Alueellisten tapaamisten jarjestamisessa havaittiin olevan joi-
tain ongelmakohtiakin ja yksi vastaaja totesi ”...Itse asun pienella paikkakunnalla, eika taalla

ole kovinkaan paljon omanikaista saman sairauden kanssa elavia.”. Reumayhdistysten
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kokoontumisten aikataulutukseen toivottiin myos muutoksia vastauksessa "Tapaamiset kellon-

aika sopiva niillekin, jotka kay viela toissa.”.

Aiempia kysymyksia kasitellessani olen havainnut vastauksissa vertaistuen ja tiedon olevan
tiukasti kytkoksissa. Tiedon saaminen sairaudesta osoittautui kysymyksessa kahdeksan (Kuvio
5. ja Taulukko 7.) olennaiseksi osaksi Facebookin ryhmassa keskustelevien tarpeista. Toiveita
kartoittavassa yhdeksannen kysymyksen avoimessa tekstikentassa tietoa kasittelevia vastauk-
sia oli 13 kpl. Tiedosta puhuttiin toiseksi eniten kaikista avoimista vastauksista (38 kpl) 34%.

Toisen vastausluokan nimeksi tuli ”Tiedon laatu ja luotettavuus”.

”Tiedon laatu ja luotettavuus”-luokan vastauksista valittyi, etta tietoa kaivataan, mutta sen
laadusta oltiin huolestuneita. Tietoa liikkuu paljon Internetissa ja sen keskustelupalstoilla.
Valitettavasti osa tiedosta on epaluotettavista lahteista. Virheellinen tieto voi aiheuttaa pel-
koja ja vaikuttaa haitallisesti sairauden hoitoon. Epakohtaa haluttaisiin korjata esimerkiksi
ammattilaisen ohjauksella, josta puhui vastaaja sanoen ”Varsinkin jos tieto/ohjeet alkaa
menna ihan vaaraan suuntaan, olisi hyva, etta ammattilaiset korjaisivat virheelliset informaa-
tiot”. Osittain toiveet tiedosta olivat ristiriitaisia. Toiset halusivat rajoittaa laakekeskusteluja
tai laakareista nimella puhumista, kun vastapuoli nimenomaan toivoi naiden aiheiden kasitte-
lya. Esimerkkina, yksi pidempi vastaus paattyi virkkeeseen ”Lisaksi kiinnittaisin huomiota suu-
reen maaraan laakeasioita, jotka mielestani pitaisi aina puhua laakarin kanssa eika tuntemat-
tomien ihmisten! Huolestuttavaa on, jos joku jattaa esim. laakarin maaraaman laakkeen syo-
matta kuullessaan, etta jollekin muulle siita on tullut jotain haittoja!”. Toinen vastaus taas
oli tata keskustelun rajoitusta vastaan sanoen "mahdollisuutta keskustella laakareista nimella

ryhman sisalla, ja laakkeista myos vapaammin”.

Kysymyksessa seitseman (Kuva 8.) oli avoimia vastauksia, jotka lajittelin luokkaan "vertaisen
tehtavat ja hyveet”. Viimeisen kysymyksen toiveita kartoittavissa vastauksissa loysin samoja
elementteja kuin vertaisuuden kokemisen avoimissa vastauksissa. Toiveet kohdistuivat ver-
taisten asenteeseen ja keskusteluiden savyyn vertaistuessa. Nimesin luokan ”Asenteesta voi-
maantuvat”. Tahan kolmanteen Luokkaan tuli kaikkiaan kuusi vastausta ja se oli 16% koko-
naisvastausmaarasta (38 kpl). Verrattuna muihin toiveita koskevien avointen vastausten luok-

kiin, tassa vastaukset olivat eniten yhtenevaisia.

Yksi pitka vastaus kokosi melko patevasti kolmannen luokan vastauksia ja se kuului ”Toivoisin
positiivista keskustelua sairaudesta. Eniten harmittaa kuinka esim. Fb-ryhmissa tuodaan her-
kasti vain negatiiviset asiat ilmoille. Vertaiset kertovat kuinka on kurjaa sen sijaan etta yri-
tettaisiin olla positiivisin mielin. Lisaksi tuntuu, etta monet vakisin haluavat diagnoosin ja laa-
kityksen, vaikka kriteerit sairauteen eivat tayty ja sita kiukutellaan netissa. Tama on minusta
niin alytonta! Itse olisin mieluimmin terve, mutta en sairaudelle voi itse mitaan. Ja oma ta-

voite on positiivisin mielin oppia elamaan sairauteni kanssa.” Totta tosiaan, muutkin pitivat
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Facebookin keskusteluita asenteeltaan yksipuolisina. Yksi vastaajista kirjoitti, etta ”Kaipaisin
Fb-vertaisryhmassa yleisesti positiivisempaa asennetta. Enemman iloiset tarinat onnistumi-
sista kannustaa jaksamaan ja luo luottamusta tulevaisuuteen kuin surulliset, lohduttomat. Mo-

lempia saa ja pitaa olla mutta valilla tuntuu olevan liikaa negatiivisissa asioissa rypemista.”.

17.3 Yhteenveto vertaistukeen kohdistuvien toiveiden laadullisesta analyysista

Olen kerannyt taulukkoon 8. avointen vastausten jakaantumisen eri luokkiin sisallon tyypin
perusteella. Suurimmaksi luokaksi jai ”"Facebookissa vai kasvokkain”-luokka, jossa pohdittiin
toiveita sen perusteella, tapahtuuko vertaiskokoontuminen Facebookissa vai kasvokkain.
Vaikka Facebookin tarjoamaan vertaistukeen oltiin melko tyytyvaisia, myos kasvokkaisia ta-
paamisia kaivataan. "Tiedon laatu ja luotettavuus”-luokassa korostui palaute Facebookissa
lilkkkuvasta tiedosta. Tiedon harhaanjohtavuus ja virheellisyys seka epaluotettavat lahteet

huolettivat monia. ”Asenteesta voimaantuvat” kaipasivat parempaa asennetta vertaistuessa

keskustelevilta.

Vastausluokat Vastausten maara kpl Osuus vastauksista %
"Facebookissa vai kasvok-

kain" 14 37 %
"Tiedon laatu ja luotettavuus" 13 34 %
"Asenteesta voimaantuvat" 6 16 %
Hylattyja 5 13 %
Yhteensa 38 100 %

Taulukko 8. Toiveita kasittelevien vastausten jakautuminen luokkiin

18 Tuloksien pohdinta

Taskisen pro gradun mukaan, 84,70% Internetin vertaistuen kayttajista on naisia, miehia vas-
tanneista oli 15,30% (Taskinen 2017, 48). Reumasairaudet voidaan mieltaa etenkin naisten sai-
rauksiksi, esimerkiksi tavanomaisin tulehduksellinen reumasairaus eli nivelreuma on 2-3 ker-
taa yleisempaa naisilla (Tarnanen & Puolakka 2016). Vastaajien sukupuolijakauma tassa tut-
kielmassa vahvistaa oletusta, etta suurin osa Internetin vertaistukeen hakeutuneista on naisia
ja etenkin reumavertaistuessa on paljon naisia. Vastaaminen kyselyyn voi antaa viitteita myos
naisten aktiivisuudesta ja toiveesta saada aanensa kuuluviin. Vuodelta 2018 olevan tilaston
mukaan Suomessa Facebookin kayttajista 1,33 miljoonaa oli naisia ja 1,22 miljoonaa miehia
(Ponka, Suomalaisten Facebook-kayttajien ikapyramidi 2019). Ero Facebookin kayttajien suku-
puolten valilla ei ollut niin suuri, etta se voisi edes jollain tavalla selittaa miesvastaajien va-

haisen maaran omassa tutkielmassani.

Taskisen tutkimuksessa ikajakauma muistutti hieman oman tutkielmani ikajakaumaa. Nuorim-
mat ja vanhimmat keskustelijat olivat marginaalisia. Toisaalta, Taskisen kyselyyn vastasi nuo-

remmat keskustelijat enemman kuin minun kyselyyni. Taskisen vastaajista 30-39-vuotiaita oli
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20,5% ja 40-49-vuotiaita 24,2%. (Taskinen 2017, 49.) Itsellani vastaajia oli enemman ika-
luokissa 40-49-vuotta (25%) seka 50-59-vuotta (25%). Tahan voisi olla yhtena selityksena se,
etta oma kyselyni toteutettiin taysin Facebookissa. Taskisen tutkimuksen kysely toteutettiin
Facebookin lisaksi myos yhdistysten valityksella muualla Internetissa. On mahdollista, etta
naissa muissa Internetin kanavissa potentiaaliset vastaajat olivat nuorempia kuin Facebookin
kayttajat. Ponkan tilasto (Facebookin kayttoaste Suomessa ikaluokittain 2019) Facebookin
kayttajien ikarakenteen muutoksesta tukisi oman otokseni ikajakaumaa. Toisaalta on mahdol-
lista, etta reumasairaiden vertaistukeen hakeutuu hieman vanhemmat keskustelijat, joka tu-

kisi mielikuvaa sairastajista.

Reumasairauden diagnoosia voi (Selkarankareuma 2016, Nivelreuman hoidon porrastus 2019)
joutua odottamaan useita vuosia. Monilla ei ole diagnoosia, vaikka potilas tuntee vointinsa
olevan huono ja epailee sairastavansa tiettya sairautta. En halunnut kysymyksellani sairaus-
diagnoosista mitatoida diagnoosia viela odottavien ihmisten kokemusta. Antamalla vaihtoeh-
don ”Diagnosoimaton kiputila”, myos ilman selkeaa diagnoosia olevat olisivat kyenneet vas-
taamaan kyselyyn. Diagnosoimatonta kiputilaa ei vastaajilla lopulta ollut vaan vastaajat olivat
melko ennalta-arvattavasti suurimmaksi osaksi yleisinta tulehduksellista sairautta eli nivelreu-
maa sairastavia. Nivelreumaan sairastuvista suurin osa eli noin 60% sairastuu alle 65-vuotiaana

ja on viela mukana tyoelamassa (Puolakka 2016).

Olen joskus kohdannut reumatukihenkilokoulutuksien kuvailuja lukiessani aikarajan, jonka
mukaan suhtautuminen omaan sairauteen vakiintuisi noin viiden vuoden sairastamisen jal-
keen. Sairastuminen on kriisi, jonka laannuttua on mahdollista olla koulutettu tukihenkilo ver-
taiselle. On toivuttava sairauden aiheuttamista kriisin vaiheista (Sairastuminen voi olla kriisi
2020), ennen kuin kykenee tukemaan muita sairastavia. Vuosien aikana on myos mahdollista
saada oma sairaustilanne vahemman akuutiksi. Esimerkiksi Neuroliitto vaatii tukihenkiloiltaan
sopeutumista omaan sairauteensa ja muutaman vuoden sairaushistoriaa (Vertaistukijat 2020).
Eri sairauksien vaihe vaatii erilaista tukea: tasta esimerkkina voisi pitaa sopeutumisvalmen-
nusta, jota Kansanelakelaitos tarjoaa vakavasti sairastuneille (Kuntoutus- ja sopeutumisval-
mennuskurssit 2019). Vertaistukea tulevaisuudessa suunniteltaessa voitaisiin huomioida sai-

rauden kesto entista tehokkaammin erilaisine vertaistukitarpeineen.

ovat kokeneita sairastajia (Yli viisi vuotta 65% vastaajista) antaa pohjan, johon peilata tulok-
sia: vastaajat ovat suurimmaksi vertaisia, joilla on jo hallussaan paljon tietoa. He eivat valt-

tamatta hae tietoa vertaistukiryhmasta niin paljon kuin vastasairastuneet hakisivat. On myos
mahdollista, etta vahan aikaa sairastaneet eivat osaa hakeutua heti vertaistukeen ja eivat ol-
leet vastaamassa kyselyyn. Diagnoosia viela vailla olevia ei vastannut kyselyyn ja alle vuoden

sairastaneita ei vastannut kyselyyn kuin nelja.
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Erilaisia vaihtoehtoja vertaistuelle on nykyaan paljon. On olemassa useita eri Facebook-ryh-
mia, omia kokoontumisia itse jarjestettyna, paikallisyhdistysten vertaistukitoimintaa seka
muualla kuin yhteisopalveluissa olevia Internetin keskusteluryhmia. Melkein ainoa hyva tapa
kartoittaa vastaajien osallistuminen eri vertaistukimuotoihin, olisi ollut muodostaa oma avoin
kysymyksensa aiheesta. En pitanyt tata tietoa niin merkittavana, etta olisin jarjestanyt siita
erillisen kysymyksen. Toiveiden kartoitus oli kyselyssa tarkeampi tavoite kuin nykyinen ti-
lanne. Tahdoin tietoa siita, miten aktiivisia vastaajat ovat yleisesti vertaistuessa. Taskisen ky-
selyssa huomasi, etta osa vastaajista oli aktiivisia niin kasvokkaisessa kuin Internet-valittei-
sessa vertaistuen haussa (Taskinen 2017, 50). REUMA Vertaistukiryhman vastaajista 57% ei ol-
lut osallistunut muihin vertaistuen muotoihin, tama myotailee aiemmin tiedusteltua tuen riit-
tavyytta. Tietenkin on havaittava, etta 42% on ainakin joissain muissakin vertaistuen muo-

doissa mukana.

Laadin vaihtoehdot vertaisuuden kokemiselle lukemieni lahteiden perusteella, mutta en voi-
nut sulkea pois mahdollisia yllatyksia vastaajien mielipiteissa. Lisatieto vastaajan omin sanoin
vertaisuuden kokemisesta voisi osoittautua arvokkaaksi. ”Kokeminen” on hyvin subjektiivista.
Toivoin, etta kysymykseen saadut vastaukset antaisivat viitteita, minkalaisessa ryhmassa reu-
masairas kokee eniten yhteenkuuluvuutta muiden keskustelijoiden kanssa. Vertaistuen ryh-
mien suunnittelemisessa voisi hyodyntaa tata tietoa. Irja Mikkonen oli vaitoskirjassaan tutki-
nut vertaisuuden kokemista ja kiinnostavaa oli, etta joillekin sairastajien ryhmille oli tarkeaa
juuri saman sairauden sairastaminen ja toisille vertaisuus vaati valjempia kriteereja (2009,
84-85). Tahan tietoon perustin kysymyksessa 7. (Liite 1.) annetut valmiit vastausvaihtoehdot.
En ole aiemmin kohdannut pohdintaa erityisesti reumasairaiden vertaisuuden kriteereista,

vaikka vertaistuki ylipaansa on monille tassa sairausryhmassa tarkeaa.

Kun selvitin, mika yhdistaa ryhmani vertaisia, oletin vastauksien perustuvan mahdollisesti
diagnoosiin ja vaihtoehtoni kysymyksessa olivat sen mukaisia. Tukeuduin ajatukseen myos sen
perusteella, etta Reumaliiton alaisissa paikallisyhdistyksissa monesti jarjestetaan sairausdiag-
noosikohtaisia vertaistukiryhmia. Esimerkiksi, Hyvinkaan reumayhdistyksessa ryhmat ovat sai-
rausdiagnoosikohtaisia ja heille jarjestetaan omia tapaamisia (Hyvinkaan Reumayhdistys ry
2020). Irja Mikkosen vaitoskirja Sairastuneen vertaistuesta (2009, 83-85) oli kysymykseni esi-
kuvana. Minulla oli Mikkosen kirjan perusteella mahdollisuus antaa muitakin vaihtoehtoja kuin
diagnoosiperusteisia vertaisuuden kokemisessa ja tiedostin sen kysymyksen tekovaiheessa. Ha-

lusin kuitenkin pitaa vaihtoehdot selkeina.

Avoimissa vastauksissa tuli ilmi, etta mielipiteet mukailevat Mikkosen alkuperaista analyysia
vertaisuuden kokemisen kirjosta (2009, 83-85). Vaihtoehdot, joita en lisannyt, tulivat sisallol-
lisesti tuloksiksi avoimissa vastauksissa. Mikkosen yksi vastausryhma piti vertaisena samaa sai-
rautta sairastavan, jolla on jokin muukin yhdistava tekija vastaajan kanssa. Minulla tama

ryhma oli "Vertaisuuden kriteerien nostajat”. Toisaalta Mikkosen vastausryhmassa oli myos



44

koettu vertaiseksi henkiloita, jotka eivat valttamatta sairastaneet mitaan, mutta heilla oli
vertaisen hyveita: ymmartavaisyytta ja kuuntelutaitoa. Minun tutkielmassani nama vastaukset

kuuluivat luokkaan ”Vertaisen tehtavat ja hyveet”.

Avoimet vastaukset opettivat, etta reumasairailla vertaisuus perustuu paljon kokemuksiin ja
joko reumasairauden tai jonkin muun kroonisen sairauden sairastamiseen. Aika pieni osa edel-
lytti saman sairauden diagnoosia tai sita tiukempia henkilokohtaisia ominaisuuksia. Uskoisin,
etta mita vakavammaksi yksilo sairautensa kokee, sita tarkeampaa on sama diagnoosi ver-
taiseksi koetun kanssa. Mikkosen vaitoskirjan rintasyopaa sairastavien ryhma tai ALS-sairautta
sairastavien ryhma (2009, 83) olivat ehdottomia saman sairauden sairastamisesta. Lopputulok-
sena, tulevaisuudessa reumavertaistukiryhmat voitaisiin mahdollisesti perustaa sairausryh-
malle eika rajatulle sairausdiagnoosille. Mikali vertaisuutta tulevaisuudessa tutkitaan, fyysi-
sissa sairauksissa voitaisiin painottaa kokemuksellisuutta ennen diagnoosia vastausvaihtoeh-

tona.

Facebookin vertaistuen sisaltoa ja vertaistuelle asetettavia toiveita mittaavat strukturoidut
kysymykset olivat haastavimpia luoda. Jokainen annetuista vastausvaihtoehdoista valittiin ja
taten se paasi jonkun vastaajan tarkeyslistalle. Tama antaisi viitetta siita, etta vastausvaihto-
ehdot eivat olleet perusteetta laadittuja. Mittarin laatijalle se on hyva uutinen. Valintakerto-
jen maara eri vastausvaihtoehdoissa kysymyksessa kahdeksan, antaa viitteita siita, etta Inter-
netin vertaistuessa perinteinen vertaistuen sisalto on pitkalti sailynyt. Monet halusivat kuun-
nella toisten kokemuksia, tarjota tukea ja jakaa omia kokemuksia. Tuki sairauden kanssa ela-
miseen oli tarkein tarve Facebookin tarjoamassa vertaistuessa. Mikkosen vaitoskirjassa tuki-
henkiloksi ryhtyvat tai vertaistukeen osallistuvat motivoituvat samoista aiheista kuin monet
REUMA Vertaistukiryhman jasenet (2009, 90-91). Tiedon saanti oli esilla saaduissa tuloksissa,
mutta perinteisen vertaistuen sisallon painottuminen voisi olla liitoksissa vastaajien melko

pitkaan kokemukseen sairastamisessa.

Vastauskertojen jakautuminen Internetissa tehtavassa tutkimuksessa oli melko mielenkiintoi-
nen, mita tuli toiveisiin tiiviimmasta sosiaalisesta yhteisosta vertaistuen ulkopuolella. Interne-
tin verkkoyhteisot ovat loyhia ja se ilmeisesti sopii myos tahan kyselyyn vastanneille, koska
toiveissa vaihtoehtoa valittiin vahiten (27 kpl). Toisaalta kolmanneksi eniten toivottiin kasvo-
tusten tapaamisia vertaisten kanssa samassa toiveita kartoittavassa kysymyksessa (58 kpl). Ta-
paamisten haluttiin ilmeisesti keskittyvan vertaistukeen teemana. Yksityisen elaman puolelle

ei vertaistuen sosiaalista verkostoa mahdollisesti siis haluttu ulottaa.

Anonymiteetti keskusteluissa oli huolenaiheena osalla (43 kpl) samoin kuin keskustelujen luot-
tamuksellisuus (47 kpl) toivekysymyksessa. Avoimissa vastauksissa pohdittiin tata teemaa
myos. Molemmat ominaisuudet liittyvat Facebookin vertaistukeen formaattina. Facebookissa

useat esiintyvat omalla nimellaan ja kuvallaan. Toisaalta keskusteluita on mahdollista vuotaa



45

ja jakaa suljettujen ja salaisten ryhmien ulkopuolella. Tilanne olisi mahdollista korjata vaih-
tamalla formaatti toiseen. Mikali formaatin ominaisuuksiin liittyvat valintakerrat yhdistetaan,
ne voittaisivat toivelistalla muut valinnat (90 kpl). Tulevaisuudessa, vertaistuen formaattia
suunniteltaessa, sen tulee olla vetovoimainen mahdollisimman monelle. Kuten kysymysten 5.
ja 6. seka toiveita kasittelevan viimeisen kysymyksen vastauksista voi paatella, Internetin an-
tama vertaistuki ei tule riittamaan kaikille. Taskisen kyselyssa fyysisesti eli kasvokkaisesti ver-

taistukea oli hakenut 39,3% vastaajista Internet-valitteisen lisaksi (2017, 50).

Monilla kroonisesti sairailla korostuu sairastamisen taloudelliset vaikutukset ja on ymmarret-
tavaa, etta sosiaalipalveluista aiheena haluttaisiin lisaa tietoa. Ammatinvalintaan liittyvat
keskustelut toistuvat REUMA Vertaistukiryhmassa yllapitajan nakokulmasta. Ammatinvaihtami-
sen valttamattomyys usein kietoutuu taloudellisiin ongelmiin ja sosiaalipalveluiden tarpee-
seen. Yhteistyomahdollisuuksia olisi todennakoisesti lOoydettavissa lukuisia, mikali neuvontaa

sosiaalipalveluista haluaisi jarjestaa Internetin keskusteluryhmassa.

19 Eettisyys Facebookin reumavertaistuessa ja jatkokehittaminen

Olen kappaleessa 11. pohtinut tutkielman eettisia nakokohtia, mita tulee luotettavuuteen;
validiuteen ja reliaabeliuteen. Kasittelin myos asemaani yllapitajana ja sen mahdollisesti ai-
heuttamia valtarakenteita. Minulla ei ole lisattavaa naihin nakokohtiin viimeisessa osuudessa.
Sen sijaan muutamia eettisia nakokohtia voisin viela pohtia, mita tulee Internetissa jarjestet-

tavaan vertaistukeen ja jatkokehittamiseen.

Olen halunnut tutkielman avulla tuottaa tietoa tulevaisuuden reumavertaistuen jarjestami-
seen. Ehdoton jatkotutkielman aihe olisi, miten jarjestaa eettisesti kestavaa ja luotettavaa
vertaistukea Facebookissa. Mielestani on eettisesti tarkeaa parantaa reumasairaiden vertais-
tuen palveluita. Vertaistuki tulee monien ulottuville helpommin alylaitteiden valityksella ja
vertaistukeen suljetussa Facebook-ryhmassa oli tyytyvaisia perati 59% vastaajista. Silti on ol-
tava valveutunut myos niista epakohdista, joita esimerkiksi Facebook vertaistukiformaattina
tuo mukanaan.

Muutamat tutkielman avointen tekstikenttien vastaajista olivat huolissaan Facebookin vertais-
tuen lieveilmioista. Virheellisen informaation leviaminen on ongelmallista, kun se koskee ter-
veydenhuoltoa. Hoitomotivaatioon voi vaikuttaa negatiivisesti keskustelut, jotka kritisoivat
laakkeita tai saatua terveydenhuoltoa. Vaara tieto ja harhaanjohtavat uutiset ovat suuri on-
gelma, joihin voidaan viela vasya Facebookissa. Useimmat vastaajat toivoivat ammattilaista
vastaamaan hoitoa ja sosiaaliturvaa koskeviin kysymyksiin. Taman jarjestamisen suhteen voi
tulla ongelmia, silla hoitohenkilokunta ei voi ottaa kantaa yksilolliseen hoitoon vaan ainoas-
taan yleisesti. Vaikka olisi hyva, etta hoitohenkilokunta lievittaisi virheellisen informaation
leviamisen ongelmaa Internetin keskusteluissa, sen kaytannon jarjestamista ja rahoittamis-

mallia pitaisi tutkia lisaa.
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Monet jakavat Facebookissa melko avoimesti tietoa omasta terveydentilastaan. Keskustelut
voivat liikkua hyvin aroilla aihealueilla. Vaikka toiveissa vertaistuelle ei ensisijaisesti priorisi-
soitu luottamuksellisuutta ja anonymiteettia, on mahdollista, etta jossain vaiheessa viela he-
rataan tilanteeseen. Voidaan vaatia enemman luottamuksellisuutta vertaistuen jarjestami-
sessa. Uusi vertaistukiformaatti tulisi olla erittain helppokayttoinen, mutta myos monipuoli-
nen. Halukkaille formaatti voisi olla anonyymi tai anonyymin keskustelun mahdollistava. Osal-
listuminen voisi olla rekisteroitymisen takana. Monet kokevat rekisteroitymisen erilliseen pal-
veluun olevan hankalaa. Kayttajaystavallisesti suunniteltuna palveluun voisi rekisteroitya jo
olemassa olevilla tunnuksilla, kuten Facebookin tai Googlen tunnuksilla. Formaatissa olisi hyva
olla mahdollisuus kysya ammattilaiselta ja jarjestaa kyselyita. Ennen kaikkea tulisi olla mu-

kana yllapitaja, joka on ammattikoulutettu ryhmanvetamiseen.

Internetin keskustelut voivat aiheuttaa ahdistusta ja masennusta. Keskustelut voivat nostaa,
mutta ne voivat joskus rikkoakin ihmista. Vertaisuutta kasittelevassa kappaleessa puhuttiin
vertaistuen turvallisesta, myotatuntoisesta ja kannustavasta ilmapiirista (Sairastuneen koh-
taaminen vertaistukijana 2020). Kahdessa erillisessa tutkielman avoimessa tekstikentassa ja-
oin vastauksia luokkiin ”Vertaisen tehtavat ja hyveet” ja ”"Asenteesta voimaantuvat”. Vas-
tauksissa kasiteltiin vertaistuessa valittyvaa henkea, joka ei aina ollut niin hyva kuin toivot-
tiin. Tama voi liittya Facebookin keskusteluihin formaattina. Teksti ilman muiden eleiden va-
littymista voi johtaa tulkinnallisiin vaarinkasityksiin ja se voi olla osasyy, miksi kirjoitukset va-
littyvat negatiivisina lukijalle. Mikali vertaistuki on taynna negatiivisia puheenaiheita, voi olla

hankalaa saada ryhman jasenia pysymaan mukana.

Loyhasiteinen Internet-vertaistuki voi siis toisinaan muuttua hieman yksipuoliseksi ja siihen
lienee useita syita. Pitkaan jatkuneet kasvokkaiset vertaistukiryhmat saavat usein samat hen-
kilot lilkenteeseen vuodesta toiseen. Tallaisissa ryhmissa ryhman toiminta vakiintuu ja on
mahdollista saavuttaa yhteistoiminnan vaihe, jolloin ristiriidat on kyetty selattamaan yhdessa.
(Kauppila 200, 97-99.) Jos on tuntenut kauan kasvokkain vertaisen, yleensa tietaa, etta ha-

nella on ollut vaikeampia vaiheita sairaudessa, mutta toivoa paremmasta on.

Internet-ryhma on dynaaminen ja se ei valttamatta kypsy koskaan ristiriidattomaksi yhteis-
tyoksi. Ryhmaan liittyy uusia keskustelijoita ja osa poistuu. Vaihdunta aiheuttaa kuohuntaa.
Aina uusi henkilo haluaa kertoa omista vaikeuksistaan ja saada aanensa kuuluviin. Monet ha-
kevat vertaistukea juuri hankalissa vaiheissa tai laakityksen epaonnistuttua. On mahdollista
saada vertaistuen keskusteluista jatkuvasti lisaantyva valituksen seina. Samoja aiheita ote-
taan aina uudelleen kasittelyyn, vaikka kokeneemmat keskustelijat ovat ne jo kayneet lapi.
Tilanne voi turhauttaa. Jasenien vaihtuvuudessa on omat etunsakin, koska aina tulee uusia
optimisteja joukkoon, jotka jaksavat tukea toisia. Silti on aina keskustelijoita, joita Face-
book-ryhmien ilmiot kuluttavat enemman. Aiheesta voisi tehda tutkimuksia, joissa voitaisiin

selvittaa Facebook-ryhmien keskusteluiden dynamiikkaa: negatiivisen ja optimistisen savyn
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jakautumista keskusteluissa. Olisi mielenkiintoista, jos tutkimuksen keinoin pyrittaisiin myos
selvittamaan, mita tarkoittaa hyva yllapito Internetin vertaistuessa. Yllapitajan on hankala
jarjestaa jokaiselle miellyttava ryhma, kun jasenia on tuhansia. Muutamia keinoja on ollut

loydettavissa vuosien varrella, mutta kaikkia ristiriitoja ei voi valttaa.

Facebook-ryhman yllapitajalle ja sosiaalialalle opiskelevana opinnaytetyoni aihe oli mielen-
kiintoinen ja tavoite motivoiva. Tilastolliset menetelmat olivat luontevia, mutta haasteita oli
laadullisessa osuudessa menetelman loytamisessa. Mielestani sain vastauksia tutkimuskysy-
myksiini. Vastaukset etenkin vertaisuuden kokemisesta olivat opettavaisia. Puuttumaan jaivat
tarpeiden ja toiveiden vertailu vastaajaryhmien valilla. Syy oli vastaajien samankaltaisuus su-
kupuolen ja ikaryhmien suhteen. Kiitan Suomen Reumaliitto ry:n ohjaajaa ja Laurea-ammatti-
korkeakoulun ohjaajia melko pitkassa opinnaytetyoprosessissa mukana olemisesta. Alun perin
opinnaytetyo oli ajastettu valmistumaan kesakuussa 2020. Suuri kiitos suljetun REUMA Ver-

taistukiryhman jasenille ja kyselyyn vastanneille.
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Liite 1: Kyselylomake

Perustiedot

1. Sukupuoli (O Nainen
O Mies
O Muu

2. Ikdryhmanne (O Alle 20 vuotta
(0 20-29 vuotta
(0 30-39 vuotta
() 40-49 vuotta
() 50-59 vuotta
() 60-69 vuotta
() 70-79 vuotta
O Yli 80 vuotta

Sairauteen liityvat kysymykset

3. Onko reumasairautenne joku seuraavisia? Jos ieilla on useampi reumasairaus, valitkaa teihin eniten
vaikuttava. Mikali reumasairautianne ei lgydy valikosta, voitie vasiata myds avoimesn fekstikenttadn.

Walitse tai kirjoita seuraavaan kenttaan

Valitse tai kifjoita seuraavaan kenttdan

Diagnesoimaton kiputila
EDS

fibromyalgia

kihti

lastenreuma

MCTD

myosiitti {dermatomyosiitti [Polymyosiitti/IBM)
nivelpsoriasis

nivelreuma

nivelrikko tai -kuluma, artroosi
osteoporoosi

polymyalgia rheumatica

| reaktiivinen artriitti

selkasairaus

selkarankareuma

Sjogrenin syndrooma

SLE (LED, lupus)

systeeminen skleroosi (skleroderma)
| vaskulittisairaus

b

mika?

L]

lairautta? () Alle vuoden
Ov-2v

O 2v-5v

) Yli iisi vuotta

laamaanne vertaistuki () Kylla
(JEi

() En osaa sanoa

Ea i PR
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Sairauteen liittyvat kysymykset

3. Onko reumasairautenne joku seuraavista? Jos teilla on useampi reumasairaus, valitkaa teihin eniten
vaikuttava. Mikali reumasairauttanne ei Idydy valikosta, voitte vastata myds avoimeen tekstikenttaan.

[ Valitse tai kirjoita seuraavaan kenttaan ~|

Jokin muu reumasairaus tai tuki- ja likuntaelinsairaus, mika?

I |

4. Miten kauan koette sairastaneenne jotain reumasairautta? (O Alle vuoden
Ov-2v
O 2v-5v
O Yii viisi vuotta

Vertaistukeen liittyvat kysymykset

5. Onko Facebookin REUMA Vertaistukiryhmassa saamaanne vertaistuki O Kylla
omasta mielestanne riittavaa? OFEi

() En 0saa sanoa

6. Oletteko muun kuin Facebookin REUMA Vertaistukiryhman O Kylla
vertaistuen piirissa? OEi

57

7. Kenet koette vertaiseksi sairautenne suhteen? (O Vertainen on taysin samaa reumasairautta kanssanne sairastava
Voitte vastata myos avoimeen teksbkenttadn. () vertainen on ihan mita vain reumatautia sairastava
(O Vertainen on kroonisesti sairas, vaikka sairaus ei olisi reumatauti

Oma nakemyksenne vertaisesta

__8. Mika on mielestanne tarkeaa Facebookin suljetun REUMA Vertaistukiyhman antamassa vertaistuessa?
" Valitkaa enintaan nelja vaihtoehtoa tai lisatkaa oma nakemyksenne avoimeen tekstikenttaan.
() Tuen saaminen sairauden kanssa elamiseen

() Vertaistukea on mahdollista saada helposti Internetista

(7) Vertaistukea saa liki ympari vuorokauden Internetista

() Saa tietoa sairaudestaan

() Saa tietoa ja voi keskustella sosiaaliturvasta

(T) Saa tietoa ja voi keskustella laakkeista

() Saa tietoa ja voi keskustella saaduista hoidoista

0 Saa tietoa ja voi keskustella kuntoutuksesta

[7) Vertaistuesta on mahdollista saada uusia ystavia ja luoda sosiaalisia suhteita.

() Vertaistuessa saa jakaa omaa tietoa ja kokemuksia

() Vertaistuessa voi tarjota tukea muille sairastaville

(0] Vertaistuessa voi kuunnella muiden sairastavien kokemuksia

Lisatkaa oma nakemyksenne, mika on tarkeaa Facebookin REUMA Vertaistukiryhmassa.




__9. Mita toivoisitte reumasairautenne vertaistuelta, joka ei talla hetkella mielestanne toteudu?
Valitkaa enintaan nelja vastausvaihtoehtoa tai lisatkaa oma nakemyksenne avoimeen tekstikenttaan.
() Anonymiteettia eli mahdollisuutta keskustella nimettomasti
(7] Vertaistuen luottamuksellisuuden lisaantymista
(7) Tapaamisia kasvotusten vertaisten kanssa
(7] Tiivimpaa sosiaalista yhteisda vertaisten kanssa vertaistuen ulkopuolelia
() Kahden keskista tukea esimerkiksi koulutetun vertaistukijan kanssa
() Ammattimaista tukea ja tiedottamista esimerkiksi hoitohenkilSkunnalta vertaistuen yhteydessa
(7] Taloudellista tietoa sairauden kohdatessa esimerkiksi sosiaalipalveluista vertaistuen yhteydessa
(C) Ammatinvalintaan littyvaa tietoa tyokyvyn muuttuessa vertaistuen ynteydessa
() Omaa vertaistukea heille, joille selkeaa diagnoosia el viela ole annettu

Lisatkaa oma nakemyksenne, mita toivoisitte lisaa reumasairautenne vertaistuelta.
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Liite 2: Ensimmaisen Facebook-julkaisun saateteksti

Hei kaikille ja hyvéé huomental Ladmpimaét kiitokset tdssé vaiheessa jo
kyselyyni vastanneille ryhman j&senille! Olen paattanyt jatkaa viela viikolla
opinnéytetydni kyselylomakkeen vastausaikaa. Joten nyt kaikki mukaan,
ettd saadaan mahdollisimman kattava opinnéytetyd.

Opinnaytetydni aihe on Facebookin REUMA Vertaistukiryhméan
hakeutuneiden tarpeet sek& mahdolliset toiveet, jotka kohdistuvat
vertaistukeen. Opinnédytetydliéni haluan vaikuttaa vertaistuen tulevaisuuteen
tuottamalla tietoa. Opinndytetyd kuuluu osaksi sosionomikoulutusta Laurea
ammattikorkeakoulussa. .

Lyhyeen kyselyyn vastaamalla voitte antaa mielipiteenne, millaista unelmien
vertaistuki voisi olla juuri teille omassa tilanteessanne. Kysely asetetaan
vastattavaksi 17.6.-23.6.2019 suljettuun Facebook-ryhméan, joka on
tunnettu nimelld REUMA Vertaistukiryhma. Kysely aukeaa klikkaamalla alla
olevaa kuvaketta.

Opinnédytetyéssé on mukana ohjaaja Suomen Reumaliitto ry:sta. Tutkielma
tehdaén omakustanteisesti, eika siiné ole rahoitusta. Kyselyyn vastanneet
jaavat anonyymeiksi, eiké vastanneiden henkilSllisyytta voi selvittaa.
Vastauksia késittelee ainoastaan opinndytetyontekijé, eiké niité luovuteta.

Tulokset julkaistaan lopullisessa opinnédytetydssa, joka on julkaisun jélkeen
I8ydettavissa verkosta osoitteesta https://www.theseus.fi/. Tulosten
tiivistelma julkaistaan REUMA Vertaistukiryhméssa.

Yhteistyosta kiittden
Sosionomiopiskelija Irina Selin
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Liite 3: Toisen Facebook-julkaisun saateteksti

Hei kaikille ja hyvda huomenta! Olen ollut REUMA Vertaistukiryhman
yllépitéja alusta lahtien ja vertaistuki on l&helld sydéntani. Nyt teen
opinnéytety6tani reumaa sairastavien vertaistuesta. Opinnaytetydliani
haluan vaikuttaa vertaistuen tulevaisuuteen tuottamalla tietoa. Opinnéytetyd
kuuluu osaksi sosionomikoulutusta Laurea ammattikorkeakoulussa.
Opinnaytetyossa on menetelmana kyselytutkimus. Kysely tehdaan
tutkielmaa varten ja sen aiheena on Facebookin REUMA
Vertaistukiryhmaan hakeutuneiden tarpeet sekd mahdolliset toiveet, jotka
kohdistuvat vertaistukeen.

Lyhyeen kyselyyn vastaamalla voitte antaa mielipiteenne, millaista unelmien
vertaistuki voisi olla juuri teille omassa tilanteessanne. Kysely asetetaan
vastattavaksi aikavalilla 25.5.-7.6.2019 suljettuun Facebook-ryhmaan, joka
on tunnettu nimelld REUMA Vertaistukiryhmd. Kysely aukeaa klikkaamalla
alla olevaa kuvaketta.

Opinnéytetydssé on mukana ohjaaja Suomen Reumaliitto ry:sta. Tutkielma
tehdaan omakustanteisesti, eika siina ole rahoitusta. Kyselyyn vastanneet
jaavat anonyymeiksi, eika vastanneiden henkildllisyytta voi selvittaa.
Vastauksia kéasittelee ainoastaan opinnéytetydntekija, eika niita luovuteta.

Tulokset julkaistaan lopullisessa opinnaytetydssa, joka on julkaisun jélkeen
I6ydettévissa verkosta osoitteesta https:/Avww.theseus. fi/. Tulosten
tiivistelma julkaistaan REUMA Vertaistukiryhméssa.

Yhteistyosta Kiittaen

Sosionomiopiskelija Irina Selin
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Liite 4: Kyselylomakkeen saateteksti

Vedos yksi: Kysely reumatauteja sairastaville <€ Slirra hakemistoon e Muokkaa + Kopiol

Lomakkeen kuvaus

Luontipaivamaara
Tila

Julkinen ajan
Tallennuksia

Tama on sosiaalialan opinnaytetyona tehtavan sahkoisen kyselyn saateteksti. Opinnaytetyd kuuluu
osaksi sosionomikoulutusta Laurea ammattikorkeakoulussa. Opinnaytetydssa on meneteimana

Kyselytutkimus. Kysely tehdaan tutielmaa varten ja sen aiheena on Facebookin REUMA

Vertaistukiryhmaan hakeutuneiden tarpeet seka mahdolliset toiveet, jotka kohdistuvat vertaistukeen.

Kyselyyn vastaamalia voitte antaa mielipiteenne, millaista uneimien vertaistuki voisi olia juuri teilie
omassa tilanteessanne. Kysely asetetaan vastattavaksi aikavallia 25.5.-7.6.2019 suliettuun Facebook-
ryhmaan, joka on tunnettu nimelia REUMA Vertaistukiryhma.

Opinnaytety6ssa on muk ohjaaja S Reumaliitto ry:sta. Tutkieima tehdaan omakustanteisesti,
eika siina ole rahoitusta. Kyselyyn vastanneet jaavat anonyymeiksi, eika vastanneiden henkilollisyytta voi
selvittaa. Vastauksia kasittelee ainoastaan opinnaytetyontekia, eika niita luovuteta.

Tulokset julkaistaan lopullisessa opinnaytety0ssa, joka on julkaisun jalkeen Ioydettavissa verkosta
osoitteesta hitps /Avww theseys fi/. Tulosten tiivistelma julkaistaan REUMA Vertaistukiryhmassa.

Yhteistydsta kittaen
Sosionomiopiskeiija Irina Selin

28.4.2019

Ajastettu [muuta]

17.6.2019 kio 01:00 - 23.6.2019 kio 23:59
187 kpl




