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Tassa tutkimuksessa tutkitaan Parkinson plus —diagnoosin saaneiden sekd heidan laheistensa
kokemuksia vertaistuen tarpeesta, sen etsimisestd ja saamisesta seka siihen osallistumisen
esteista. Tutkimuksen toimeksiantaja Parkinsonliitto ry:n toiveena oli saada tietoa néaista
harvinaisista parkinsonismeista karsivien vertaistuen tarpeista tuottamansa vertaistukitoiminnan
kehittamiseksi. Parkinsonliitto ry on valtakunnallinen liikehéiriésairaiden ja heidén laheistensa
etujarjesto, joka tarjoaa ja koordinoi tukea, ohjausta ja neuvontaa. Parkinson plus —sairauksien
harvinaisuus, haastava diagnosointi sekd nopeasti rappeuttava luonne vaikeuttavat vertaistuen
jarjestamista.

Kvalitatiivinen tutkimus toteutettiin puolistrukturoituina yksildteemahaastatteluina.
Tutkimusaineisto kerattiin 15 informantilta, jotka olivat Parkinson plus- sairautta sairastavia ja
heidan laheisiaan. Haastattelukutsua jaettiin Parkinsonliiton Facebook-sivulla sekd séhkdpostitse
jasenrekisterin  valityksella. Haastattelut toteutettin puhelimitse sekd& verkkoalustoilla.
Osallistujille tarjottiin mahdollisuus osallistua tutkimukseen myds kirjoittamalla kokemuksistaan.
Tutkimus toteutettiin vuosina 2020-2021.

Vertaistuen maaritelma informanttien kuvaamana oli yhteneva heidéan vertaistukeen liittyvien
toiveiden ja odotusten kanssa. Vertaistuki on tiedon saamista ja kokemusten vaihtamista saman
kokeneiden kanssa. Vertaisen antama tieto kuvautui ammattilaisten tietoa taydentavana ja usein
myos laajempana seka kaytannonlaheisempana. Vertaistuki merkitsi heille myds henkista tukea
ja yhteisollisyyttd. Vertaistuen etsiminen oli haastavaa ja sen I6ytyminen sattumanvaraista.
Parkinsonliitto on luonteva suunta etsia vertaistukea, mutta kaikki eivat sieltdkéan Ioytaneet juuri
omiin tarpeisiin soveltuvaa vertaistukea. Parkinsonliiton liséksi vertaistukea etsittiin internetista,
seka kotimaasta etté ulkomailta. Esteiksi vertaistukeen osallistumiselle paljastui seké sairastavilla
ettd heidan laheisilladn odotetusti sairauden oireet ja sairastavan toimintakyvyn nopea
aleneminen seké saavuttamattomuus. Sairauden harvinaisuus nayttaytyi haasteena, silla samaa
sairastavaa oli erittain vaikeaa loytaa.
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NEEDS OF PEERSUPPORT OF PARKINSON
PLUS -PATIENTS AND THEIR FAMILIES

This study examines the experiences of people with Parkinson plus -diagnosis and their close
ones about their need for peer support, finding and reciving it, and the possible barriers to
participating in it. The study is commissioned by the Finnish Parkinson Association, which hoped
the study to obtain information on the needs for peer support for these rare parkinsonisms in order
to develop its peer support activities in the future. The Parkinson Association is a nationwide
organization which provides and coordinates support, guidance and counseling for patients with
movement disorders as well as their care-givers, family members and close ones. Parkinson plus
-syndromes is a group of neurodegenerative diseases, that has classical features of Parkinson's
disease with some additional features. The rapidly degenerating nature and the extreme rarity of
these diseases makes it quite challenging to provide peer support.

Qualitative research was conducted in the form of semi-structured individual thematic interviews.
The research material was collected from 15 informants. Seven of them are people diagnosed
Parkinson's disease and eight their close ones; spouses, siblings and children. The invitation to
the interview was distributed on the Finnish Parkinson Association's Facebook page and by e-
mail via the membership register. The interviews were conducted by telephone and on online
platforms. Participants were also offered the opportunity to participate in the study by writing about
their experiences. The study was conducted in 2020-2021.

Peer support is about gaining and exchanging knowledge and experiences with people who have
same kind of experiences. The information provided by the peers was described as
complementary to the information of professionals, but often more practical and mentally
supportive. Finding peer support is often challenging and haphazard. The Finnish Parkinson
Association is a natural direction to look for peer support groups and services, but not everyone
can find peer support that suits their needs even from there. In addition to the Finnish Parkinson
Association, peer support was sought on the Internet, both domestically and abroad. As expected,
the various symptoms of the disease and the rapid decline in the patient's functional capacity
were revealed as main barriers to participation in peer support. In addition the rarity of the disease
proved to be a great challenge, as it was almost impossible to find a person with the same
disease.
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1 JOHDANTO

Tassa tutkimuksessa tutkitaan Parkinson plus —diagnoosin saaneiden seka heidan la-
heistensa kokemuksia vertaistuen tarpeesta, sen etsimisestd ja saamisesta seka siihen
osallistumisen esteista. Tutkimuksen toimeksiantaja Parkinsonliitto ry:n toiveena oli tut-
kimuksen myo6ta saada tietoa naiden harvinaisten parkinsonismien vertaistuen tarpeista
tulevaisuudessa tuottamansa vertaistukitoiminnan kehittamiseksi. Parkinsonliitto ry on
valtakunnallinen liikehairidsairaiden ja heidan laheistensa etujarjestd, joka tarjoaa ja
koordinoi tukea, ohjausta ja neuvontaa sairastuneille ja heidén laheisilleen. Parkinson
plus —sairauksien harvinaisuus, haastava diagnosointi sek& nopeasti rappeuttava luonne

vaikeuttavat vertaistuen jarjestamista.

Tutkimus on kvalitatiivinen tutkimus, joka toteutettiin puolistrukturoituna teemahaastatte-
luna. Tutkimusaineisto kerattiin haastattelemalla 15 henkil6d. Haastateltavat olivat seka
Parkinson plus- sairautta sairastavia henkiloita etta heidan laheisiaén; puolisoita, lapsia,
sisaruksia. Haastattelukutsua jaettiin Parkinsonliiton Facebook-sivulla sekd sahkopos-
titse jasenrekisterin valitykselld. Osallistujille tarjottiin mahdollisuus osallistua tutkimuk-
seen myds kirjoittamalla kokemuksistaan. Haastattelututkimus toteutettiin kevaalla 2021

ja tutkimusraportti julkaistiin marraskuussa 2021.

Taman tutkimusraportin teoriaosiossa (paaluvut 2-4) esitelldan aluksi laajemmin kolman-
nen sektorin ja erityisesti sosiaali- ja terveysjarjestdjen kenttaa, minka jalkeen kuvataan
Parkinsonliitto ry:n toimintaa. Kolmannessa paaluvussa avataan Parkinson plus -sai-
rauksien viitekehysta kertomalla harvinaissairauksista, Parkinson plus- diagnooseista,
parantumattomasti sairastumisen vaikutuksista seka siité, miten ne vaikuttavat sairasta-
vien laheisten elamaan. Neljdnnessd paéluvussa avataan vertaistukea sen kasitteen

maarittelyn, historian, muotojen sek& saavutettavuuden ndkodkulmasta.

Tutkimusosiossa (p&éluvut 5-7) avataan tutkimuksen tarpeen, tavoitteen, menetelméan
seka aineiston hankinnan ja analyysin vaiheet. Tulososiossa aukikirjoitetaan informant-
tien kokemukset ja ajatukset tuloksina kuuden teeman kautta. Keskeisimmat tutkimustu-
lokset kootaan yhteenvedoksi heijastellen niita teoriapohjaan. Lisaksi toimeksiantajalle
annetaan toimintaehdotuksia tutkimuksen tulosten pohjalta. Lopuksi arvioidaan tutki-

muksen luotettavuutta heijastaen tehtya tutkimuseettisiin periaatteisiin.
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2 KOLMAS SEKTORI HYVINVOINNIN TUOTTAJANA

2.1 Kolmas sektori sosiaali- ja terveysalalla

Kolmannelle sektorille ei ole olemassa vakiintunutta maaritelmaa (Pihlaja 2010, 21),
mutta useissa yhteyksissa sita kuvaillaan julkisen sektorin, yritysten ja kotitalouksien va-
liin jAdvéaksi alueeksi (Saukkonen 2013, 7). Suomessa kolmas sektori termin& nousi ylei-
sempaan kayttéoén 1990-luvun alussa (Pihlaja 2010, 22). Sen kuvaamiseksi on kaytetty
sek& Suomessa etta kansainvalisesti lukuisia erilaisia m&aritelmid. N&aitéa ovat muun mu-
assa kansalaisyhteiskunta, non-profit, non govermental orgaanisaatiot seka jarjesto-, va-
paaehtois- ja epavirallinen sektori. Sittemmin on alettu puhua kokonaisuudesta kayttaen
termia kansalaisjarjestot (Julkunen 2006, 118; Saukkonen 2013, 7.)

Naita maaritelmia yhdistaa ainakin nelja nakékulmaa; kyseessa on vapaaehtoinen, voit-
toa tavoittelematon, julkisesta vallasta vapaampi toiminta ja sitd ohjaavat siihen osallis-
tuvat ihmiset (Pihlaja 2010, 22). Kolmannen sektorin toiminta ei ole siis samoin koko
yhteiskunnan tarpeisiin perustuvaa kuin julkisen sektorin palvelut, jotka saavat rahoituk-
sensa verovaroista ja ovat tarkan valvonnan ja hallintomenettelyn alaisia (Ronnberg
1999, 80). Toisaalta kansalaisjarjesttt tavoittelevat samaan tapaan yleishyddyllisia paa-
maaria. Keskeisimmat kolmannen sektorin organisaatiot ovat rekisterdidyt yhdistykset ja
saatiot, joilla nahdaan olevan sosiaalisia, yhteiskunnallisia ja yhteiséjen hyvinvointia
edistavia tavoitteita. Niiden koko ja toiminnot vaihtelevat suuresti. (Pihjala 2010, 22-54;
Hellstén 2015, 4.)

Myds niiden toiminta on riippuvaista julkisesta rahoituksesta. Verovarojen sijaan se kui-
tenkin koostuu esimerkiksi projektirahoituksista, toiminta-avustuksista ja kunnille myyta-
vista palveluista tulevista voitoista. (Julkunen 2006, 118.) Kolmannen sektorin taloudel-
lisen toiminnan motivaattori on sen sosiaalisen arvo, ei voitot sindnsé. Jos voittoa tulee,
se sijoitetaan takaisin toimintaan. Tama on sen selkein ero yritystoimintaan. (Rénnberg
1999, 80.) Kolmannen sektorin vapaus ja vapaaehtoinen toimijuus myds yhdistaa niita

yritysten kanssa (Julkunen 2006, 118).
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2.2 Sosiaali- ja terveysjarjestot yksildiden puolella

Suomea on sanottu jarjestojen luvatuksi maaksi. Sosiaali- ja terveysjarjestdjen pitkat pe-
rinteet ovatkin olleet merkittdvassa osassa suomalaisen hyvinvointiyhteiskunnan kehi-
tyksessa. (Kananoja ym. 2017, 100.) Suomen vanhimmat sosiaali- ja terveysalan jarjes-
tét on perustettu jo 1800-luvun lopulla. Jarjestot ovat syntyneet kansalaisten omasta
aloitteesta, tavoitteena tukea ja auttaa samanlaisessa tilanteessa olevia kanssaihmisia.
(Dufva 2003, 17.)

Suomen sosiaali- ja terveys ry:n (SOSTE) 2021 kokoaman tiedon mukaan Suomessa on
talla hetkella yli 11 000 sosiaali- ja terveysalan jarjestda. Naissa on yhteensa 1,3 miljoo-
naa jasenta. Ne tyollistdvat kymmenia tuhansia sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia.
Vapaaehtoisia osallistujia niiden toiminnassa on yli 500 000 ja vertaistukijoitakin yli 260
000. 24 prosenttia kaikista sote-jarjestdista on sairauteen ja vammaan liittyvia yhdistyk-
sida. (SOSTE 2021a.)

Sosiaali- ja terveysalan jarjestot tarjoavat inmisille tietoa ja osallistumismahdollisuuksia
tukien monipuolisesti hyvinvointia ja terveyttad. Alan jarjestoilla on tarkea yhteiskunnalli-
nen rooli, silla ne tuottavat tietoa kohderyhmistaan ja vartioivat ihmisten perusoikeuksia
tuoden julki yhteiskunnallisia epakohtia (Mikkonen 2009, 187; SOSTE 2021a.) Ne my6s
tuottavat erityispalveluja, kouluttavat sekd ammattilaisia ettéa vapaaehtoisia seka tarjoa-
vat jasenilleen virikkeita ja vertaisneuvontaa (Matthies 1996, 23). Jarjesttjen palvelut
ajatellaan usein yhteiskunnan palveluiden vastakohdaksi, mutta ne toimivat pikemmin

vaihtoehtoisina, toisiaan taydentavina palveluina (Siisiainen 1996, 33).

Sosiaali- ja terveysalan jarjesttt tavoittavat toiminnallaan valtavan maaran erinaisissa
vaikeissa elaméantilanteissa olevia ihmisid. Monia sosiaali- ja terveysjarjestdissa toimi-
vista henkilgista jarjeston perustehtava koskettaa henkilokohtaisesti. Yhteiséllisella vai-
kuttamisella saadaan yksildiden ja ryhmien aani kuuluviin. (Hellstén 2015, 5.) Koska jul-
kiset palvelut eivat taitu resurssiensa tai luonteensa puolesta vertaistuen alueelle, on
luonnollista, etta jarjestot ovat ottaneet paikkansa sen vajeen tayttdamisessa. Vertaisten
toisilleen tarjpama kokemukseen perustuva erityisosaaminen vahentéé sosiaali- ja ter-

veyspalveluiden tarvetta, joten sen merkitys on huomattava. (Mikkonen 2009, 3.)

Sosiaali- ja terveysjarjestdjen toiminta vaatii monenlaisia voimavaroja, myos taloudelli-

sia. Vertaistoiminnan jarjestdmisessa kuluja muodostuu esimerkiksi tukihenkildiden ja
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ryhmanvetéjien kouluttamisesta, tilojen yllapitamisesta, tutkimuksesta ja vaikuttami-
sesta. Jarjestojen rahoituksesta merkittava osa tulee Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avus-
tuskeskukselta (STEA), joka on sosiaali- ja terveysministerion valtionapuviranomainen.
STEA vastaa rahapelitoiminnan tuotoista jarjestoille mydnnettavien avustusten kasitte-
lysta, valvoo niiden kayttoa seka arvioi niilla rahoitettua toimintaa. Sen rahoituksen jako-
perusteet muuttuvat yhteiskunnallisten olosuhteiden mukana, joten jarjestoilla on pysyva
huoli vertaistuen jatkuvuudesta. (Mikkonen 2009, 56-57; STEA 2021a.) My6s kuntien
tuki on erityisesti pienille yhdistyksille elinehto. Kunnat voivat tarjota esimerkiksi toiminta-
avustuksia tai maksuttomia tai edullisia toimintatiloja. (Peltosalmi ym. 2018, 59.)

Sosiaali- ja terveysalan jarjestdjen ja kuntien paikallisyhteistyé on usein vakiintunutta.
Siksi jarjestdjen nakokulmasta Marinin hallituksen sote-uudistuksen mukanaan tuoma
sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisvastuun siirtyminen kunnilta hyvinvointialueille
olisi merkittdva muutos. Vaikka laki sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestamisesta vel-
voittaisikin kunnat ja uudet hyvinvointialueet tekemaan yhteisty6ta yleishyodyllisten yh-
teisbjen kanssa (HE 241/2020), lakiesitys jattaa yhteistydn muodot hyvinvointialueiden
paatettavaksi. Jarjestdjen toiminnan jatkon kannalta on oleellista, minkalaiseksi tama yh-
teistyd0 muotoutuu. (Eronen ym. 2021, 10.)

2.3 Parkinsonliitto ry

Parkinsonliitto ry on vuonna 1984 perustettu valtakunnallinen liikehairidsairaiden ja hei-
dan laheistensa etujarjestd. Toiminta-ajatuksensa mukaisesti se tekee nakyvaksi sairas-
tuneiden ja l&heisten palvelutarpeita, tuottaa tietoa liikkehairidsairauksista ja niiden hoi-
dosta, edistaa hoidon ja kuntoutuksen kehittdmista seka tarjoaa neuvonta- ja tukipalve-

luita seké sopeutumista tukevaa kurssitoimintaa. (Parkinsonliitto ry 2021a.)

Liiton keskustoimisto on Turussa. Aluetoimistot sijaitsevat Helsingissa, Kuopiossa, Ou-
lussa ja Tampereella. Liittoon kuuluu 23 jasenyhdistysta: 20 paikallista Parkinson-yhdis-
tysta seka valtakunnallisesti toimivat Suomen Dystonia-yhdistys ry, Suomen Huntington-
yhdistys ry ja Essentiaalinen vapina ry. Yhdistysten alla toimii noin 100 kerhoa ja vertais-

tukirynméaa. Jasenia yhdistyksissa on yhteensa noin 7500. (Parkinsonliitto ry 2021a.)

Parkinsonliittoon kuuluu nykyiselldan laaja kirjo erilaisia liikehairiosairauksia edustavia

yhdistyksi&. Viime aikoina onkin herannyt toiveita, etta liiton nimi kuvaisi paremmin sen
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roolia kaikkien eri liikehairidsairauksien etujarjestona. Syksyn 2021 aikana Parkinson-
liitto on jarjestanyt jasenyhdistyksilleen ja sidosryhmilleen aiheesta keskustelutilaisuuk-

sia. Tulevaisuus nayttaa, milla nimella liitto jatkaa toimintaansa.

Lahitulevaisuuden tavoitteekseen Parkinsonliitto nime&aa strategiassaan vuosille 2021-
2023 muun muassa kohderyhménsa paremman tavoittamisen verkossa, liikehdairitsai-
rauksien tunnettuuden parantamisen terveydenhuollossa seké rahoituksen muutokseen

varautumisen ja turvaamisen. (Parkinsonliitto ry 2021b.)

Strategiassa mainittu rahoituksen muutos liittyy merkittdvimpaan rahoittajaan, Sosiaali-
ja terveysjarjestdjen avustuskeskus STEA:an, jonka rahapelitoiminnasta muodostuvat
tuotot ovat laskeneet. Sosiaali- ja terveysalan jarjestot ovat huolissaan rahoituksen jat-
kumisesta, ja vetosivat hallitukseen kevaalla 2021 jarjesttjen toimintamahdollisuuksien
turvaamiseksi kestavasti ja jarjestdjen autonomiaa kunnioittaen. Jarjestdét muistuttavat,
ettd koronakriisin keskella juuri niiden apu ja tuki on ollut oleellista monille heikoimmassa
asemassa olevia ihmisille. (SOSTE 2021b.)

Vuonna 2020 STEA mydnsi Parkinsonliitolle yleisavustusta seka avustuksia kurssitoi-
mintaan ja hankkeisiin yhteensa hieman alle 940 000€. Lisaksi Opetus- ja kulttuuriminis-
teri6 myonsi pienen avustuksen. Avustusten osuus liton kokonaistaloudesta oli 76%.
Varainhankinnan ja palvelutuotannon tuotot ja muut tulot olivat noin 290 000€. Toiminta-
vuoden kokonaiskulut olivat 1 238 452 €. (Parkinsonliitto ry 2020, 22.)

Syyskuussa 2021 Parkinsonliitossa kaynnistyi kolmivuotinen Mennaan verkkoon -hanke.
Hankkeessa kartoitetaan liikehairidsairaiden ja heidan l&heistenséa digituen tarpeita ja
pyritaan yhdistamaén paikalliset digituen tarjoajat Parkinsonliiton toimintaryhmiin. Hank-
keen tavoitteena on auttaa liikehairidsairaita ja heidan laheisiaan loytamaan verkossa
saatavilla olevaa monipuolista itsehoitomateriaalia ja muita palveluita. (Parkinsonliitto ry
2021d.)

Parkinsonliitto kuuluu myds Harvinaiset —verkostoon, joka tavoittelee harvinaisia sai-
rauksia sairastavien henkildiden ja heidan laheistensd aseman parantamista (Harvinai-
set-verkosto 2020). Verkoston muodostaa 19 sosiaali- ja terveysalan jarjestta ja saatiota
(Parkinsonliitto ry 2021e). Parkinsonliitto osallistuu tiiviisti verkoston toimintaan ja osal-
taan tuottaa tietoa harvinaisista liikehairiosairauksista seka jakaa sita kanavissaan (Par-
kinsonliitto ry 2021c).
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3 HARVINAINEN PARKINSON PLUS

3.1 Harvinaissairaudet

Harvinaissairaus on yleisnimitys kaikille erilaisille vammoille ja sairauksille, joiden esiin-
tyvyys on matala. Suomessa harvinaiseksi katsotaan sairaus, jos sitd sairastaa enintéaan
viisi henkiléa 10 000 asukasta kohti. (Harvinaiset-verkosto 2020.) Suomessa arvioidaan
noin 300 000 ihmisen sairastavan jotakin harvinaista sairautta (Orphanet 2021). Harvi-
naisia liikehairiésairauksia, joihin myos Parkinson plus- sairaudet kuuluvat, sairastaa ar-
violta noin 3000—-4000 suomalaista ja vuosittain niihin sairastuu joitain satoja (Rissa
2020, 18).

Harvinaissairauksien yhteiskunnallinen vaikutus aliarvioidaan helposti niiden alhaisen
esiintyvyyden vuoksi, vaikka yksil6tasolla ne aiheuttavat valtavia ongelmia. Tasta syysta
EU:n neuvosto hyvaksyi suosituksena 2009, ettd jasenvaltiot laatisivat kukin oman kan-
sallisen ohjelmansa harvinaissairauksista. Tavoitteena oli koota hajallaan olevia tieto- ja
voimavaroja ja luoda yhtenevaista toimintamallia, jotta sairastuvuutta ja kuolleisuutta voi-
taisiin ehkaista paremmin seka asianomaisten elaméanlaatua parantaa. (Harvinaiset-ver-
kosto 2020.) Suomi julkaisi suosituksen mukaisesti ensimmaisen Harvinaissairauksien
kansallinen ohjelmansa vuonna 2014. Uudistettu ohjelma 2019-2023 julkaistiin vuonna
2019. Sen paateemoja ovat osaamisen lisddminen seka yhteistyon ja osallisuuden vah-

vistaminen. (Sosiaali- ja terveysministerio 2019a.)

Harvinaissairauksien kansallinen ohjelma 2019-2023 ehdottaa, etta seka sosiaali- ja ter-
veydenhuollon ammattilaisten ettéd koko vaeston tietoisuutta jarjestdjen ja yhdistysten
harvinaissairaille tarjoamista neuvonta- ja vertaistukipalveluista tulee parantaa. (Sosi-
aali- ja terveysministerié 2019b, 33-34.) Harvinaissairaiden voimaantumisen ja osallisuu-
den tukemiseksi heita tulisi kannustaa hakeutumaan jarjestdjen palveluiden ja vertais-
tuen piiriin.  Harvinaissairaiden ryhmamuotoista, vertaistukea hyoddyntavaa toimintaa
olisi kehitettava potilasjarjestdjen ja terveydenhuollon yhteisty6lla. (Sosiaali- ja terveys-
ministerié 2019b, 30.)
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3.2 Parkinson plus -sairausryhma

Parkinson plus on yhteisnimitys joukosta harvinaisia neurologisia, keskushermostoa
laaja-alaisesti rappeuttavia liikehairiosairauksia, joiden oirekuva alkuvaiheessa usein
muistuttaa Parkinsonin tautia. Parkinson plus -sairaudet etenevat Parkinsonin tautia no-
peammin, eikéd ladkityksella ole yleensa vaikutusta oireisiin. Parkinson plus -oireet ovat
moninaisia; kaatuilu, jaykkyys, liikkeiden epatarkkuus ja hitaus, kavelyvaikeudet, silmén-
likkeiden hairiot, nielemisen ja puheentuottamisen vaikeudet seké kognitioon liittyvét
muutokset. (Martikainen 2016, 3.)

Parkinson plus -sairauksia (Liite 1) ovat eteneva supranukleaarinen halvaus PSP, moni-
systeemiatrofia MSA, kortikobasaalinen oireyhtyma CBS ja ohimo-otsalohkorappeuma
FTD. (Martikainen 2016, 3). Vuosittain Parkinson plus -sairauksiin sairastuu arviolta noin
1000 suomalaista. Sairastuneet ovat tavallisesti iakkaita. (Rissa 2020, 16.) Myds useisiin
muihin harvinaisiin neurologisiin sairauksiin voi liittyd parkinsonismi muiden oireiden
ohella. Tallaisia ovat muun muassa Fahr-oireyhtyma, Wilsonin tauti, sek& juveniili Hun-
tingtonin tauti. (Martikainen 2016, 18.)

Parkinson plus -sairaudet ovat niin harvinaisia, etteivat neurologitkaan osaa niita aina
tunnistaa. Diagnoosin varmistuminen kestda yleensa vuosia. Useimmiten 3-5 vuoden
kuluessa tauti etenee ja taudinkuva selkenee niin, ettéa todennékdéinen diagnoosi voi l16y-
tya. Parkinson plus —sairauksia ei timanhetkisen laédketieteellisen osaamisen avulla voi
parantaa. Hoito painottuu oireiden lievittdmiseen seka kuntoutus- ja tukitoimenpiteisiin.
Varma diagnoosi pystytdan antamaan vasta neuropatologisen tutkimuksen perusteella.
Sairaudet etenevat nopeasti, ja johtavat kuolemaan 5-15 vuoden kuluessa. (Martikainen
2016, 3-18.)

Parkinson plus -sairauksien harvinaisuuden ja nopeasti rappeuttavan luonteen vuoksi
henkilditd, jotka pystyvat antamaan vertaistukea, on hyvin vahan. Parkinson plus -diag-
noosin saaneille ja heidan laheisilleen jarjestetdan Parkinsonliiton toimesta sopeutu-
mista tukevia kursseja noin kerran tai kaksi vuodessa (Parkinsonliitto ry 2021f.). Erityi-
sesti Parkinson plus —diagnoosin saaneille omaisvertaistukeen koulutettuja henkil6ita ei
toistaiseksi ole. Vertaistukea voi Ioytya myos Facebook-ryhmistd, jotka eivét ole Parkin-

sonliiton yllapitamia.
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Kaikille kansalaisille tarkoitetut sosiaalihuoltolain palvelut eivat aina riitd, kun sairaus ete-
nee ja arjesta selviytymisen haasteet lisaantyvat. Silloin peruspalvelut tdydentyvét eri-
tyispalvelulain mukaisilla palveluilla ja asiakas siirtyy vammaispalveluiden piiriin. Vam-
maispalveluiden asiakkuuteen ei liity diagnoosit, vaan henkilon parjgaminen ja selviyty-

minen toimivat mittarina palveluiden myéntamiselle. (Invalidiliitto 2021.)

Palvelutarpeenarviointia tehdessa tarkastellaan peruspalveluiden sopivuutta ja niiden
riittdvyyttd samanaikaisesti, jotka toimivat kriteereind vammaispalveluiden mydntami-
selle (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2020). Jokaisen tilanne ja palvelun tarve arvioi-
daan yksildllisesti (Invalidiliitto 2021). Samalla tehdaan arviota muun muassa kuntoutuk-
sen tarpeesta. Kuntoutusten jarjestajina toimivat eri jarjesttt, saatiot seka yksityiset tuot-
tajat. Palveluiden rahoitus usein myos jakautuu useammille vastuutahoille. (Harvinaiset-
verkosto 2021a.) Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoi-
mista (380/1987, 28) maarittelee vammaisen henkildn vamman tai sairauden aiheutta-

mien haasteiden mukaan.

3.3 Parantumattomasti sairastumisen vaikutukset

Sairastuminen aiheuttaa sairastuneen sek& hénen laheistensé elaméassa merkittavia
muutoksia. Parantumattoman sairauden kanssa elamiseen sopeutuminen on prosessi,
joka voidaan jakaa alkuvaiheeseen, selvittelyvaiheeseen ja pitkdaikaistumisen vaihee-
seen. Sairaus on saattanut vaikuttaa sairastuneen ja h&nen laheistensé elamaan jo pal-
jon ennen diagnoosin vahvistumista, jolloin sopeutuminen on jo jollain tasolla alkanut.
Ennen diagnoosia oireet on voitu sivuuttaa tai kuitata arkeen normaaliksi koetuilla vaiku-

tustekijoilld, kuten stressilla. Selvittelyvaihe voi kestaé pitkaan. (Terveyskyla 2021a.)

Diagnoosin saaminen voi olla helpotus. Ennakkoaavistuksista huolimatta my¢s valtava
jarkytys on luontainen reaktio, kun eteen tulee yllattden oman hallinnan ulottumattomissa
oleva epamiellyttdva kokemus. (Stenberg & Stenberg n.d., 5.) Muita mahdollisia reakti-
oita diagnoosin aiheuttamaan kriisiin ovat esimerkiksi tilanteen kieltdminen, vahvat tun-
nereaktiot tai tunteiden poissulkeminen. Seka lamaantuminen ettd mekaanisen toiminta
ovat mahdollisia. (Mieli ry 2021.) Elaman jatkaminen normaalisti ei onnistu. Tilannetta
voi verrata traumaattiseen tapahtumaketjuun ja se voi laukaista vaikeitakin psyykkisia
oireiluja. (Stenberg & Stenberg n.d., 5.) Kyseessa on kriisi, joka kulkee usein lapi sokki-
vaiheen, reaktiovaiheen, kasittelyvaiheen ja uudelleen suuntautumisen vaiheen (Mieli ry
2021).
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Kriisin kesto on yksil6llinen. Yksilolliseen sairastumisen kokemukseen vaikuttaa elaméan-
tilanne, aiemmat elamankokemukset seka persoonallisuus. Sairastuneiden ja heidan la-
heistensa eteneminen kriisin prosessoinnissa ja kokemisessa poikkeavat usein toisis-
taan. Hitaasti etenevissa sairauksissa vaikeat tunteet usein helpottuvat ajan kuluessa.
(Stenberg & Stenberg n.d., 5.) Kun kyseessa on Parkinson plus -sairauksien kaltaiset,
nopeasti ja vaikeutuvin oirein etenevat seka kuolemaan johtavat sairaudet, voi ajan ra-

jallisuus vaikeuttaa kriisista selviytymista.

Sairaus muuttaa usein sosiaalisia rooleja — esimerkiksi entisesté huolehtijasta voikin tulla
huolehdittava. Pitkaaikaistumisen vaiheessa sairaus ja uudet roolit ovat muovautuneet
jo osaksi elaméaa. (Terveyskyla 2021a.) Sairaus pitaa usein sisallaan vaihtelevia jaksoja
— vdlilla oireet voivat olla hyvin hallinnassa sairauden ollessa remissiossa, toisessa vai-
heessa ne pahenevat ja voivat tuoda pintaan paljon karsimysta. Oppiminen uudenlai-
seen elamaéan vaatii karsivallisyyttad niin sairastuneelta kuin laheisilta. Tarkedksi muo-
dostuu faktatieto sairaudesta, sen tilasta ja toimintakykya yll&pitavista kuntoutusmahdol-
lisuuksista. Pysyvéksi jadvéan sairauden kanssa elamiseen tarvitaan monipuolista tukea.
(Mieli ry 2021.)

Sairastuneen elama muuttuu taysin. Han ei selviydy enaa itsenaisesti, vaan joutuu tu-
keutumaan muihin ihmisiin. Itseluottamus voi laskea toimintakyvyn kanssa samaa tahtia.
Ihmissuhteetkin muuttuvat. Sairastunut ei valttdméatta halua tai voi enaa pitaa yhteytta
ystaviin. (Terveyskyla 2021b.) Puhekyvyn tai sormindpparyyden huonontuessa ei esi-
merkiksi pysty en&dd kayttdmaan puhelinta. Sairastumisen vaikutukset voivat ilmeta
psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen puolen lisaksi toimeentulon ja henkisten voimavaro-
jen muutoksina. Etenevan vammautumisen takia merkittévien asioiden, kuten ty6n, so-
siaalisten kontaktien ja harrastusten pois jddminen edellyttdd sairastuneelta uusien ar-
jessa parjaamisen keinojen keksimista. (Mikkonen 2009, 98, 105.) Kun kyseessa on ete-
neva sairaus vailla parantavaa hoitoa, on luopuminen luonteeltaan pysyvaa. Sairastu-
neen lisdksi muutokset, luopuminen ja elamén uudelleen jarjestdminen koskettaa myoés
l[aheisia (Stenberg & Stenberg n.d., 33).

Sairastuminen muuttaa identiteettid. Muutoksen hyvaksyminen ja uuden identiteetin ke-
hittyminen vie aikaa. Vertaistuki voi olla tdssa suureksi avuksi, silla vertaisilta voi saada
uudenlaisia nakokulmia itsestaan, ymparistostdan ja mahdollisuuksistaan. Vertaisten
empaattinen kohtaaminen tukee myodnteisen mindkuvan rakentumista silloin, kun oma

nakemys itsestaan on muuttunut sairauden myota kielteiseksi. (Keski-Luopa 2014, 188.)
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3.4 Laheiset harvinaissairaan rinnalla kulkijoina

Lahiomaisen maaritelmaa ei ole laissa asetettu, joten se voi olla oikeastaan kuka ta-
hansa, kenet henkilo itse méaarittelee lahiomaiseksi tai laheiseksi. Yleensa lahiomaiseksi
ymmarretadn puoliso, lapsi, vanhempi tai sisarus. (Tuominen 2007, 3.) Joku, jonka puo-
leen kaantya, kun kokee omassa elamassaan haasteita kuten sairastuessaan (Kotakari
& Rusanen 1996, 180).

Vakavan sairauden osuessa lahipiiriin myds omaishoitajuus voi tulla ajankohtaiseksi.
Suomen omaishoidon verkosto méaaérittelee omaishoitajat perheenjaseniksi tai laheisiksi,
joka huolehtii henkildsta, joka ei selvia arjessa itsenaisesti. (Omaishoitajaliitto 2021.)
Laki omaishoidon tuesta (2005/937, 28) taas maarittelee omaishoitajan tarkennetusti
henkiloksi, joka on tehnyt virallisen omaishoitosopimuksen kunnan kanssa. Vain murto-
osa Suomen omaishoitajista on tehnyt taman sopimuksen. Suurin osa omaishoitajista

hoitaa siis laheistaan ilman yhteiskunnan apua (Lepistd 2021, 16).

Omaishoitotilanteet ovat yksildllisia. Toiset auttavat laheisiddn pitkdn matkan paasta
etayhteydella, toiset paivittaisissa askareissa. Omaishoito voi alkaa pikkuhiljaa, pienista
asioista tai yhtakkia vaikkapa onnettomuuden seurauksena. Kun apu alkaa liséantymaan
ja hoitajan sitoutuminen kasvaa, muuttuu se auttamisesta omaishoitajuudeksi. (Hyvéri-
nen, A. ym. 2021, 12.)

Laki omaishoidon tuesta (2005/937) saataa hoidettavan oikeudesta palveluihin, seka
omaishoitajan oikeuksista ja velvollisuuksista. Omaishoitajalla on oikeus hoitopalkkioon,
vapaapaiviin, hyvinvointi- ja terveystarkastuksiin, erilaisiin valmennuksiin ja koulutuksiin
seka elaketurva- ja tapaturmavakuutukseen. (Hyvarinen, A. ym. 2021, 13) My6s omais-
hoitaja, joka ei ole tehnyt omaishoitosopimusta, voi hakea kunnalta sosiaalihuoltolain
(2014/1301, 27b 8) mukaisia vapaapéaivida. Neuvoja ja vertaistukea saa myds Omaishoi-
tajaliitosta. Kunnan sosiaalitydntekijan tuki, apu ja neuvonta on kaikkien kaytettavissa.
(Lepistd 2021, 16.)

Kela jarjestaa perheille ja omaishoitajille sopeutumisvalmennuksia ja kuntoutuskursseja.
Kursseilta saa apua ja tukea elamanhallintaan, arkisiin ongelmiin seka ymmarrysta eri-
laisiin haasteisiin. (Kela 2021.) Omaishoitajille tarkoitetuilla kursseilla tdrkeimméaksi hyo-
dyksi on noussut se, ettd omaishoitajat muistavat oman hyvinvoinnin tarkeyden. Omat
tarpeet jaavat usein huomiotta ja itsenainen identiteetti hdmaértyy, kun keskittyy vain toi-

sen hoitamiseen. (Shemeikka ym. 2021, 19.)
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Sairastuminen vaikuttaa kaikkiin ymparilla oleviin ihmisiin, perheeseen ja ystaviin. Myos
he tarvitsevat tietoa sairaudesta seka tukea arjesta selviytymiseen. (Neuroliitto 2021.)
Laheiset voivat l6ytaa tukea samoista paikoista kuin sairastuneet, esimerkiksi liiton
kautta tai verkosta. Olisi tarke&é pitaa huolta itsestadnkin ja tehda edelleen niita asioita,

joista tulee hyvalle mielelle ja auttavat jaksamaan. (Mielenterveyden keskusliitto 2021.)

Vertaistuki on laheisillekin tarkeda. Potilasjarjestoilla on tukiryhmia myos laheisille. Tal-
laisia tukiryhmid voidaan kutsua omais- tai laheisryhmaksi. Naihin ryhmiin ei yleensa
osallistu sairastuneita. (Mikkonen 2009, 50.) Laheisten on hyvé paasta jakamaan koke-
muksiaan keskenaan, rasittamatta sairastavaa laheistaan. Usein jo pelkkéd oman koke-
muksen ja tilanteen kertominen helpottaa. On arvokasta tiedostaa, ettd on muitakin ih-
misia samantyyppisessa tilanteessa. Vertaisten kokemusten kuuleminen lisdd omaa jak-

samista arjessa. (Streng & Niskanen 2014, 280.)
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4 VERTAISTUKI

4.1 Vertaistuen historiaa

Vertaistuki-termi on otettu kayttéon vasta viime vuosituhannen vaihteessa. Aiemmin il-
midsta kaytettiin nimitystd oma-aputoiminta. Ensimmaisenda modernina oma-apuryh-
mana voidaan pitaa Anonyymeja Alkoholisteja, joka perustettiin Yhdysvalloissa 1934 ja

aloitti toimintansa Suomessa 1948. (Mikkonen & Saarinen 2018, 9.)

Suomessa vertaistuki pohjaa talkoiden ja naapuriavun tapaiseen paikallisyhteisollisyy-
teen. Yhteisten asioiden hoitamiseksi perustettujen yhdistysten luonteeseen sisaltyi
my0s vertaistukea. (Kuuskoski 2003, 30; Mikkonen & Saarinen 2018, 10.) Varhaisimpia
yhdistyksia jo 1800-luvun alkupuoliskolta olivat erityisesti raittiusliikkeen ja kéyhyyden
vahentamiseen tahtaavat hyvantekevaisyysyhdistykset. Suomalaisen hyvinvoinnin voi-
daan katsoa syntyneen “alhaalta pain”, silla alkuunpanijana oli kansalaistoiminta eika

niinkaan julkinen valta. (Seppo 2013, 6.)

Perinteinen yhteiséllisyys Suomessa murtui 1960- ja 1970-lukujen rakennemuutoksen ja
kaupungistumisen my6td. Samaan ajankohtaan ajoittuu suomalaisen sosiaalivaltion ke-
hittyminen. (Mikkonen & Saarinen 2018, 10.) Yhteiskunnan nopea kehitys ja vaurastu-
minen muuttivat kansalaistoiminnan muotoja; ay-like ja muu ammatillinen yhdistystoi-
minta vahvistuivat, muu yhteiséllinen kansalaistoiminta puolestaan supistui nopeasti.
1980-luvulla huomattiin, ettei valtio yksin kykene tuottamaan hyvinvointia kansalaisilleen.
Kansalaisyhteiskunta alettiin ndhda hyvan hallinnon edistajana ja myos taloudellisesti

tehokkaana toimijana. (Seppo 2013, 6-7.)

1990-luvun lamassa vertaistoiminta oli taas muutoksen &arella. Uusi kuntalaki antoi kun-
nille aikaisempaa laajemmat oikeudet paattaa toiminnastaan. Laman seurauksena kdyh-
tyneet kunnat alkoivat sédéstaa laitoshoidosta. (Mikkonen & Saarinen 2018, 14.) Julkisten
terveys- ja sosiaalipalvelujen taso ei palannut ennalleen laman jalkeenkdan, vaan hyvin-
vointipalvelujen ulkoistamista yksityiselle sektorille, jarjestoille ja perheille jatkettiin. Sa-
malla tuloerot alkoivat kasvaa ja kdyhyys lisdantyi. Tama pakotti jarjestét toimimaan en-
tistd enemman valtion palvelujen korvaajana. (Seppo 2013, 7.) Tama johti myos laaje-
nevaan vertaistuen tarpeeseen. Jarjestot perustivat uusia tukiryhmia valtiovallan tuella.
Vertaistuen arvostus alkoi kasvaa ja terveydenhuollon ammattilaisten ja kokemusasian-

tuntijoiden véliset ndkemyserot tasoittua. (Heiskanen ym. 2014, 48-49.)
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Vertaistukiryhmien lisdéntyminen 1990-luvulla ole kuitenkaan seurausta vain lamasta,
vaan myo0s postmodernista ajattelutavasta, joka loi pohjaa uudenlaiselle asiantuntijuu-
delle. Postmodernissa, vuorovaikutteisessa asiantuntijuudessa auttajan ja autettavan
suhde nahdaan aiempaa hierarkiakeskeista roolitusta tasavertaisempana. (Vanhanen
2011, 37-38.) Aiemmin vertaistukea ei oltu ndhty oman asiansa asiantuntijana. Oma-
aputoiminta hyvaksyttiin osana terveydenhuoltoa 1990-luvun alussa monissa muissa-
kin maissa niin poliittisella tasolla kuin ammattilaistenkin keskuudessa. Nykyaan Maail-
man terveysjarjestt korostaa kansalaisten omaehtoista toimintaa terveyspoliittisesti
merkittavana ja julkisesti tuettavana toimintana. (Mikkonen & Saarinen 2018, 14.)

4.2 Vertaistuen maarittelya

Vertaistuki on olennainen osa ihmisten valista kanssakaymista. Se on yhteisen koke-
muksen jakamista (Kuuskoski 2003, 30) ja se rakentuu vastavuoroisesti kuunnellen ja
keskustellen. Tyypillistéa on tuen saajan ja auttajan roolien vaihtelut. Jos toinen osapuoli
ei aidosti vastaanota kokemuksiaan jakavan kokemusta, ei vertaistuki toteudu. (Hyvari
2005, 219-225; Laitinen ym. 2013, 42.) Vertaistuki on my0ds tasa-arvoista seka luotta-
muksellista (Laimio 2017, 18).

Vertaisilla on siis jokin yhdistava tekija, kriisi- tai muutostilanne, jonka perusteella heita
voidaan kutsua vertaisiksi (Kantola 2014). Vertaisuuden olemus riippuu syystd, jonka
suhteen vertaisia ollaan. Toiminta erilaisten vertaisareenojen, kuten esimerkiksi van-
hemmuuden, omaishoitajuuden tai parantumattomasti sairastumisen aarella, poikkeaa
sisdlloltaan ja sensitiivisyydeltdén toisistaan. (Hokkanen 2003, 267-268.) Vertaistuen

tarve ja merkitys vaihtelee aikaan ja elaméntilanteeseen sitoutuneesti (Laimio 2017, 18).

Vertaistuki on myos yhteisollista. Sen keskitssa on yksilon ja yhteison valinen vuorovai-
kutus ja arjen jakaminen (Laitinen ym. 2013, 42; Streng & Ruponen 2014, 60). Kun ver-
taiset kokoontuvat yhdessa, voidaan heita kutsua vertaisryhméksi. Kun ryhmalla on ul-

kopuolinen vetaja, voidaan sita kutsua vertaisryhmatyoksi. (Kantola 2014.)

Vertaisuus ja vapaaehtoinen auttaminen eroavat toisistaan. Vertaisuus perustuu saman
kokeneiden ihmisten kohtaamiseen, vapaaehtoinen auttaminen puolestaan perustuu eri-
laisista lahtokohdista tulevien ihmisten kohtaamiseen. (Hokkanen 2003, 254.) Vertaiset
ovat siis keskenédén samalla tasolla, kun taas vapaaehtoisella ei vélttamatta ole koke-

musta asiasta tai juurikaan yhteista avun saajan kanssa. Ammattilaisen tieto puolestaan
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perustuu opittuun ja ammatilliseen kokemukseen ja on niin sanottua toisen kaden tietoa.
Nain ollen ammattilaisen antamaa tukea ei voida verrata vertaisen antamaan tukeen.
(Laitinen ym. 2013, 42; Mikkonen & Saarinen 2018, 20-31.)

Vertainen osaa kertoa omasta kokemuksestaan ja arjestaan seka jakaa erilaisia vinkkeja
ja neuvoja yhteiseen asiaan liittyen (Terveyskyla 2020). Vaikka esimerkiksi harvinaissai-
rauden ilmeneminen ja oireet voivat olla hyvin yksiléllisia, on tarkedd saada kokemus
siitd, ettei ole asian kanssa yksin. Harvinaissairaat voivat toimia tukena toisilleen jo pel-
kastaan sen perusteella, ettd sairastaa harvinaista sairautta. Aina ei valttamatta tarvita
edes samaa diagnoosia. (Mikkonen & Saarinen 2018, 20-25; Laitinen ym. 2013, 42; Ter-
veyskyla 2021b).

Vertaistuen tarve on heti sairastuttua usein suurimmillaan (Mikkonen 1996, 221), mutta
sitd voi olla vaikea loytaa. Esimerkiksi jarjestdjen toiminta voi olla ihmisille vierasta.
Vaikka tietoa on sindnsa hyvin tarjolla jarjestdjen ja terveydenhuollon lahteista, vaatii sen
[6ytaminen yleensa neuvoa siita mita ja mista etsia. (Miettinen 2021, 94). Sairastunut ei
siis valttamatta tiedosta, mita palveluja ja etuuksia hdnen on mahdollista saada. Tall6in

vertaisen tuki on erityisen tarkeaa. (Mikkonen 1996, 221.)

Vertaistuen yhteydessé erityisessa asemassa on kokemustieto (Mikkonen 2009, 53).
Kokemustietoa syntyy elettyjen tapahtumien kasittelysta (Hyvari 2005, 224). Tiedon saa-
minen saman kokeneilta voi lisdtd omaa aktiivisuutta ja osallisuutta seka voimaannuttaa.
Se voi lisata yksilon selviytymista arjesta ja auttaa |6ytamaan erilaisia ratkaisuja ongel-
miin. (Streng & Ruponen 2014, 60.) Potilasjarjestdjen mukaan vertaistuki edistaa paran-
tumattomasti sairaan toipumista ja lisaa myos turvaa. Osallisuuden lisdantyminen voi
puolestaan estaa yksinaisyytta. Toisen kokemuksien kuuleminen voi antaa toivoa selviy-

tymiseen ja voimia eteenpdin jatkamiseen. (Mikkonen 2009, 46-53.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon supistaminen, tyontekijdiden puuttuminen ja vaihtuvuus
seka kuntien vapaammat toimintamahdollisuudet lisaavat vertaisryhmien tarvetta. Jos-
kus ammattilaisetkin voivat pyytdaa vertaistukirynmalaisiltd ajankohtaisia tietoja sairau-
teen liittyen. (Mikkonen 1996, 225.) Jotkut hakeutuvatkin vertaistuen piiriin, koska koke-
vat, ettei ammattityontekijoilla ole riittAvasti resursseja tukea heitd. Toiset taas kyseen-
alaistavat ammattimaisia tyGtapoja tai eivat koe viranomaispalveluita mielekkaiksi (Ny-
lund 1996, 201-202). Osa ihmisisté ajattelee voivansa vertaistuen myota yhdistaa koke-
mustiedon ja ammattilaistiedon (Mikkonen 1996, 224). Toki vertaistuella voi olla kieltei-

sidkin puolia ja vahingollinen vaikutus sen piirissa oleville. Vertaistukitoiminta, erityisesti
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anonyymisti verkossa tapahtuva, voikin johtaa myds vaaran tiedon saamiseen, testaa-
mattomien hoitojen antamiseen ja epatoivottujen suhteiden syntymiseen. (Mikkonen
2009, 32.)

4.3 Vertaistuen muodot

Ensitieto

Ensitieto tarkoittaa sosiaali- ja terveydenhuollossa tapahtumaa, joka jarjestetaéan esimer-
kiksi vakavan sairauden diagnoosin saaneelle ja hdnen perheelleen. Ensitietoa jarjestaa
terveydenhuolto usein yhdesséa potilasjarjestdon kanssa. Ensitiedosta voi saada tietoa
sairausryhman vertaistukitoiminnasta. Tapahtumissa myds tavataan toisia samassa sai-
rauden vaiheessa olevia, joten siella voi syntyd mahdollisuuksia vertaistuen jakamiseen.
(Mikkonen 2009, 46.)

Kriisiteorian nakodkulmasta ensitieto sijoittuu potilaan sokkivaiheesen. Sokkivaihe ilme-
nee heti laukaisevan tilanteen jalkeen. (Mieli ry 2021.) Oikea-aikainen kriisiavun saami-

nen olisi ensisijaisen tarke&aé (Miettinen 2021, 97).

Vuonna 2020 Parkinsonliitto jarjesti yhden ensitietopaivan askettain Parkinsonin tauti-
diagnoosin saaneille ja heidan laheisilleen. Siihen osallistui 17 sairastavaa ja 9 laheista.
Toinen suunniteltu ensitietopaiva jouduttiin perumaan korona-pandemian vuoksi. (Par-
kinsonliitto ry 2020, 10.) Ensitietopdivissa on tarjolla monipuolista asiantuntijatietoa sai-
raudesta, sopeutumisesta seké itsehoidosta. Ensitietopaivan jalkeen on tarjolla myos
jatkotietopaiva, jossa on usein mukana myds vertainen kertomassa kokemuksistaan.
(Parkinsonliitto ry 20219).

Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennus on lakisaateinen kuntoutuksen palvelumuoto. Sita jarjestetaan
muun muassa vammaispalvelulain (380/1987, 88). Sopeutumisvalmennuksen tarkoituk-
sena on auttaa osallistujia sopeutumaan uuteen elaméntilanteeseen ja taysipainoiseen
elaméaan sairaudesta huolimatta. (Kantola 2014, 227.) Useat potilasjarjestot esittelevat

sopeutumisvalmennusta vertaistuen lahteend, mahdollisuutena ja vertaistukena (Mikko-
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nen 2009, 46-47). Sopeutumisvalmennus jarjestetaan usein moniammatillisessa yhteis-
tydssa eri toimijoiden kanssa huomioiden osallistujien elaméankaaren, verkoston ja ela-
mantilanteen (Streng ym. 2014, 60). Sopeutumisvalmennuksissa yhdistyy laakinnallinen
ja sosiaalinen kuntoutus. Niitd voidaan jarjestaa erilaisina teemakursseina eri kohderyh-
mille. (Heiskanen ym. 2014, 45.)

STEA ilmoitti vuonna 2020, ettéd sen rahoittamaa sopeutumisvalmennustoimintaa ei vuo-
den 2021 jalkeen saa kutsua kyseisella nimellda. Jatkossa Parkinsonliitto kayttaa kurs-
seistaan nimeé sopeutumista tukevat kurssit. (Parkinsonliitto ry 2020, 8.) STEA teki ta-
man linjauksen, koska STEA-avustuksilla rahoitettu toiminta ei voi korvata julkisen sek-
torin vastuulle kuuluvia tehtavia. Aiemmin jarjesttjen ja Kelan jarjestamassa kurssitoi-
minnassa oli paallekkaisyyksia. Jatkossa sopeutumisvalmennuksen nimed kayttavat
kurssit tulee pystya erottamaan selkeasti Kelan rahoittamista laakinnalliseen kuntoutuk-
sen kuuluvista sopeutumisvalmennuksista. (STEA 2021b.) Kela ei jarjesta kursseja Par-

kinson plus -diagnoosin saaneille, mutta heitéd on ollut mukana Parkinson -kursseilla.

Parkinsonliitossa jarjestetddn sopeutumista tukevia kursseja Parkinson plus —sairaille
noin kerran tai kaksi vuodessa. Muita eri sairausryhmille tarkoitettuja kursseja vuosittain
on yli kolmekymmenta, naista puolet on suunnattu kaikille liikehairidsairaille. Kursseille
paasee, vaikka diagnoosi ei olisikaan viela varmistunut. (Parkinsonliitto ry 2021h). Yk-
sittdisen potilaan ndkdkulmasta voi silti kulua lahes vuosikin diagnoosin saamisesta, en-
nen kuin hanelle sopiva kurssi jarjestetaan. Talldin potilas on tyypillisesti oman sairau-
tensa kasittelemisessé reaktiovaiheessa. Tilanteen kohtaaminen kaynnistyy vahan ker-
rallaan, kun kasitysta ja merkitysta tapahtuneesta yritetddn muodostaa. Tyypillista on,
ettd mielialan vaihtelut ovat voimakkaita, tunteet vahvoja tai syyllista etsitaan itsesta tai
muista. My6s keho voi reagoida jarkytykseen monin tavoin, kuten unettomuudella tai

ruokahaluttomuudella. (Mieli ry 2021.)

Tukihenkild6toiminta

Sairastuneen tukihenkild on vertainen tai henkild, jolla on kokemusta samasta sairau-
desta laheisensa kautta. Tukihenkilétoiminta on tiukasti ohjeistettua. Tukihenkil6lta vaa-
ditaan samoja toimintaperiaatteita kuin sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta. He
ovat saaneet koulutuksen tehtdvaansa usein alansa jarjestolta. Tukihenkilétoiminta on
jokapaivaiseen elaméan sitoutunutta, yksiléllista sosiaalista tukea, kuten kriisien, sairau-
den ja muiden haasteiden kohtaamista. (Mikkonen 2009, 47-48.)
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Tukihenkilon tuki sitd saaneiden keskuudessa koetaan ensisijaisen tarpeelliseksi erityi-
sesti sairauden alkuvaiheessa. Tukihenkil6toiminta ndhdéaén yhteiskunnan varoja saas-
tavana ja siksikin arvokkaana toimintana. Toiminta tulisi saada virallisemmaksi. (Mikko-
nen 2009, 140.) Tukihenkildtoiminnassa tarkeaksi nousee myds kysymys tukihenkilén
jaksamisesta. Useimmissa jarjestdissa huolehditaan tukihenkildiden tydnohjauksesta.
(Mikkonen 2009, 47-48.)

Parkinsonliitolla ei ole talla hetkella epatyypillista parkinsonismia sairastaville omaa ver-
taistukihenkil6d (Parkinsonliitto ry 2021i), mutta se kannustaa Parkinson plus -potilaita
olemaan rohkeasti yhteydessa muihin vertaistukihenkil6ihin, joita on 19 ja joiden yhteys-
tiedot l6ytyvéat nettisivuilta (Parkinsonliitto ry 2021j.) Vuonna 2020 Parkinsonliiton ver-
taistukihenkil6t saivat aiempia vuosia vahemman yhteydenottoja. Syy tdhén on ilmeisesti
korona. Arvion mukaan yhteydenottoja oli vuoden aikana noin kaksi kuukaudessa ver-
taistukihenkil6d kohti. Paaasiassa yhteydenotot olivat puheluita vastasairastuneilta. Ver-
taistukihenkilot antoivat vertaistukea my6s muutamissa ryhmatapaamisissa. Toimintaan

koulutettiin yksi uusi henkild. (Parkinsonliitto ry 2020, 7-8.)

Vertaistukiryhmat

Ryhmaéatoiminnassa vertaisten keskinainen tuki tuottaa osallisuutta, yhteenkuulumisen
tunnetta ja mahdollisuuksia vaikuttaa omaan asiaansa. Ryhmamuotoinen vertaistukitoi-
minta on keskinaista, kaikille yhteistd. Ryhmat ovat jatkuvia ja suhteellisen pitkakestoi-
sia, joten niissa on mahdollista paédsta yksittaisia tapaamisia syvallisempaan kohtaami-
seen. (Mikkonen 2009, 49-50.) Samankaltaisuuden kokeminen, ryhmaan kuulumisen

tunne seka hyvaksytyksi tuleminen ovat hyvin téarkeita (Vilén ym. 2008, 276).

Suljetut ryhmat ottavat jasenikseen vain viiteryhmaéansa kuuluvia. Avoimiin ryhmiin voi
yleensa liittyd myos viiteryhmaéan kuulumattomia ihmisia. Ryhmien koot vaihtelevat tar-
peiden ja mahdollisuuksien mukaan. Sairastuneiden vertaistukiryhnman toiminnan tarpei-
siin vaikuttaa ja muotoja maarittdd usein sairauden oireet ja vaikutus vaikkapa liikkunta-
ja puhekykyyn. (Mikkonen 2009, 49-50.)

Vertaistukiryhmilla on usein séanto siitd, milloin sen jaseneksi voi tulla. Vertaistukiryhméa
ei ole kriisirynméa (Mikkonen & Saarinen 2018, 58). Vertaistukiryhmiin on parasta tulla

silloin, kun oma sairastumiseen liittyva kriisi alkaa olla k&sittelyvaiheessa. Tall6in sairas-
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tunut kykenee jo kasittelemaan kokemustaan sanallisesti ja ymmartaa sen tuomat muu-
tokset todelliseksi. Uudelleen suuntautumisen vaiheessa sairaus muovautuu pikkuhiljaa
osaksi omaa itsed ja elamaa. Tulevaisuuteen suuntautuminenkin onnistuu. (Mieli ry
2021))

Vertaistukiryhmat voivat olla luonteeltaan keskustelevia tai toiminnallisia. Keskustelevat
ryhmat ovat tyypillisesti maaraaikaisia, suljettuja ja niissad pohditaan turvallisessa ilma-
piirisséa hankaliakin henkilokohtaisia asioita. Toiminnalliset ryhmaét, joissa vietetaan aikaa
vaikkapa lilkkunnan tai kulttuurin merkeissa ovat vapaamuotoisempia. Niissa jasenmaara
on usein suurempi, ilmapiiri avoimempi ja toiminta voi jatkua vuodesta toiseen. Usein
henkild liittyy ensin keskustelevaan ryhmaan ja jatkaa sitten mahdollisuuksiensa mukaan
toiminnalliseen ryhmaan. (Mikkonen, Saarinen 2018, 58-62.) Kokemustiedon lisaksi ryh-
missa keskustellaan paljon muustakin. Vertaisuus voi kasvaa ystavyydeksi. (Nylund
2005, 203.)

Jokainen ryhmalainen tuo ryhmaan omaa, ainutlaatuista tietoa ja kokemusta Ryhman
ohjaajalla on seka osattava elaytya ryhmaa yhdistavaan haasteeseen etta pysyttava ob-
jektiivisena ja tasapuolisena. (Vilén ym. 2008, 273-276). Ryhméanohjausosaaminen ja
ymmarrys ryhmadynamiikasta on ohjaajalle valttamatonta, jotta han pystyisi ottamaan

jokaisen osallistujan tavoitteet ja tarpeet huomioon (Kantola 2014, 228, 243).

Vaikkei kokisikaan kuuluvansa juuri siihen ryhméaan, tunne siita, ettei ole yksin, ja koke-
mus yhteenkuulumisesta saavat yleensa ihmisen hakeutumaan ja littymaan ryhmiin
(Kantola 2014, 228, 243). Kaikille vertaistukiryhmaét eivat kuitenkaan ole luonteva tapa
kasitella asioita. Ryhmaan liittymista ei pida pitaa normina. Vertaistukiryhmiin hakeutuvat
herkemmin aktiiviset ja seuralliset ihmiset. ltsendisyytta arvostavan tai introvertin saattaa
olla vaikeampi liittya vertaistukiryhmaan, eivatka he valttamatta koe sita omakseen. (Mik-
konen 1996, 224.)

Verkkovertaistuki

Internet mahdollistaa laajan tiedonhaun lahes kaikille. Vertaistukeakin saadaan seka an-
netaan myds internetisséd. Monet potilasjarjestot yllapitavat omia verkkovertaistukiryhmi-

aan. Verkossa tapahtuvaa vertaistukea voidaan antaa osallistujien tuen ja tiedon tarpei-
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den mukaan sosiaaliseen toimintaan ja elamantilanteeseen liittyen sekd vamma- tai sai-
rausperustaisesti. Tukea haetaan ja saadaan kuitenkin usein paallekkain usean tuentar-
peen alueelta. (Huuskonen 2010, 72-73.)

Internetissa toimiviin vertaisryhmiin voi osallistua omalla nimellaan tai nimettdmana, riip-
puen verkkoalustasta ja siité, onko kyseessa suljettu vai avoin ryhma. Verkkoryhmat ei-
vat vaadi jatkuvaa sitoutumista, vaan niihin voi osallistua oman jaksamisen ja kiinnos-
tuksen mukaan. (Nylund 2005, 203.) Verkossa tapahtuva vertaistuki mahdollistaakin sel-
laisten henkildiden tavoittamisen, jotka eivat muutoin hakeutuisi sen piiriin. (Huuskonen
2010, 72-73.) Verkkopohjaisen vertaistuen vahvuuksia ovat sen aika- ja paikkasitoutu-
mattomuus, mahdollisuus tavoittaa laajoja joukkoja ja tasa-arvoisuus. Heikkouksia puo-
lestaan ovat muun muassa teknisen osaamisen vaatimus, sosiaalisen kontrolloinnin sat-

tumanvaraisuus seka verbaalisten kykyjen korostuminen. (Huuskonen 2010, 72-76.)

4.4 Vertaistuen saavutettavuus harvinaissairauksissa

Harvinaisten sairauksien tapauksessa diagnoosin saaminen on usein pitkallinen pro-
sessi. lIman diagnoosia vertaistuen l6ytdminen on luonnollisesti vaikeaa. Harvinaisiin
sairauksiin erikoistuneita asiantuntijoita on vahan ja ammatillisen kokemuksen ja tutki-
mustiedon karttuminen on hidasta. Potilasjarjestdjen rooli on siksi merkittava; ne keraa-
vat harvinaissairaat yhteen, kartuttavat kokemusta ja jakavat sita hoitotahoille. (Parkin-
sonliitto ry 2021c.) Luonnollisesti, myds mita harvinaisemmasta sairaudesta on kyse, sen
vahemman on kyseisen sairauden puolestapuhujia ja sen pienemmat ovat mahdollisuu-
det vertaistuen jarjestdmiseen. Erittain harvinaisesta sairaudesta karsivat voivatkin ko-
kea olevansa hyvin yksin. Joskus kay niin onnellisesti, etta eri diagnooseista huolimatta
sairauden harvinaisuus yhdistaa: on muitakin harvinaissairaita. (Parkinsonliitto ry
2021c.)

Usein harvinaisen diagnoosin [6ytymisen myota inmisella heraa halu tavata joku samaa
sairautta sairastava. Harvinaissairauksia sairastavat kuitenkin hyvin erilaisissa elaman-
tilanteissa olevat ihmiset. Kahden samaakin sairautta sairastavan kokemukset olla hyvin
erilaista. Joskus vertaisuuden kokemus syntyykin aivan eri sairautta sairastavan kanssa,

jos arjen haasteet ovat yhtenevéiset. (Harvinaiset-verkosto 2021b.)
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Kuitenkin monilla harvinaisillakin sairaus- ja vammaryhmilléa on omat yhdistyksensa. Ym-
marrettavasti nama yhdistykset voivat olla hyvin pienid, joten niiden resurssit ja vaiku-
tusmahdollisuudet ovat rajalliset. Harvinaiset-verkosto perustettiin 2006 pohjoismaisen
esimerkin mukaisesti vastaamaan harvinaisryhmien tarpeisiin ja kokoamaan voimava-
roja. Tana paivana yhdistyksella on 19 jasenyhteisda ja se listaa nettisivuillaan perati 81
eri jarjestdd, yhdistysta ja tahoa, jotka tarjoavat vertaistukitoimintaa omille kohderyhmil-
leen. Tukea ja vertaistoimintaa harvinaisia sairauksia sairastaville voi 16ytya myds ylei-

sempid sairauksia edustavista jarjestoista. (Harvinaiset-verkosto 2021b.)

Ammattilaisetkaan eivat tieda, mika tiedotustapa olisi vertaistuen saavutettavuuden kan-
nalta paras (Mikkonen 1996, 225). lhannetilanteessa sairastanut saa tiedon alueensa
potilasyhdistyksista ja vertaistukitoiminnasta sairaalasta diagnoosin yhteydessa. Aina
nain ei kuitenkaan kay. Tieto voi olla myds puutteellista tai vaikeaselkoista. (Mikkonen
1996, 219-225.) Perusterveydenhuollossa harvinaissairaudet ovat usein tuntemattomia

(Miettinen 2021, 94). Tiedottamisen puute voi siis johtua tiedon puutteesta.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tarve, tavoite ja tutkimuskysymykset

Vaikka yksilétasolla harvinaissairaudet aiheuttavat valtavia ongelmia niin sairastuneille
kuin heidan laheisilleen, niiden yhteiskunnallinen vaikutus helposti aliarvioidaan alhaisen
esiintyvyyden vuoksi (Harvinaiset-verkosto 2020). Harvinaisten sairauksien kansallinen
ohjelma 2019-2023 korostaa harvinaissairauksia koskevan tiedon lisédmisen ja osaa-
misen vahvistamisen tarkeytta erityisesti sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille
sekd harvinaissairaiden voimaantumisen seka osallisuuden vahvistamisen niin yhteis-
kunnan kuin yhteistjen tasolla. Harvinaissairaat seké heidéan laheisensa tarvitsevat pal-
veluiden saamisen sekéa yhdenvertaisen elaméan turvaamiseksi enemman tietoa heidan
oikeuksistaan, sairauksistaan ja niiden hoitopoluista (Sosiaali- ja terveysministerio
2019b, 30), mika ei usein nykyiselldan toteudu.

Monet sairastuneet ja heidan laheisensd hakeutuvatkin vertaistuen piiriin kokiessaan,
ettei ammattityontekijoilla ole riittavasti resursseja tai tietoa tarjota heille kaivattua tukea.
Vaihtoehtoisesti he kokevat saavansa taydennysta vertaistuen kautta olemassa olevalle,
harvinaissairauksien kohdalla usein vahaiselle, tiedolle (Nylund 1996, 202; Mikkonen
1996, 224). Parkinson plus -sairaudet vaikuttavat ihmisten arjessa moniin eri elaman
osa-alueisiin ja koska tietoa on saatavilla harvinaisuuden vuoksi usein niukasti, korostuu
juuri kokemustiedon merkitys (Harvinaiset-verkosto 2021c). Parkinsonliitto tiedostaa ver-
taistuen merkityksen hyvinvoinnin tukijana ja onkin puntaroinut mahdollisuuksia paran-

taa Parkinson plus -sairauksien vaikutuspiirissa olevien asemaa sen saajina.

Koska Parkinson plus —sairauksien harvinaisuus, haastava diagnosointi sekd nopeasti
rappeuttava luonne vaikeuttavat vertaistuen jarjestamista, on myos vertaistuen mahdol-
listaminen ollut haaste Parkinsonliitolle. Tasta pohdinnasta syntyi tutkimuksen tarve.
Parkinsonliiton tahtoi tietda, miten se pystyisi tarjoamaan Parkinson plus -diagnoosin
saaneille ja heidan laheisilleen tarkennetumpaa ja oikea-aikaisempaa vertaistukea. Par-
kinsonliitto halusi saada lisétietoa tdssa vaikeassa elamantilanteessa olevien henkil6i-
den tarpeesta vertaistukeen ja heidan kokemuksiaan sen saatavuudesta ja siihen osal-

listumisen esteista, voidakseen palvella heita tulevaisuudessa entista paremmin.
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Parkinsonliitto toimii valtakunnallisesti, ja my6s tama tutkimus kattaa koko Suomen. Tut-
kimusty6n ohjaajina toimivat Parkinsonliiton vastaava jarjestdsuunnittelija ja vastaava

kuntoutussuunnittelija.

Tutkimuksen tarkoitus oli selvittda Parkinson plus —diagnoosin saaneiden seka heidéan
laheistensé vertaistuen tarpeita ja kokemuksia sen etsimisesta. Tavoitteena oli tuottaa
Parkinsonliitolle tietoa, jonka avulla kehittdd sairastavien ja heidan laheistensa tarpeisiin

vastaavaa vertaistoimintaa.
Tutkimuskysymykset olivat:

1) Mita Parkinson plus —diagnoosin saanut tai hanen laheisensa ymmartaa termin
“vertaistuki?

2) Miten Parkinson plus —diagnoosin saanut tai hanen laheisensa |0ytaa vertaistu-
kea?

3) Minkalaista vertaistukea Parkinson plus —diagnoosin saanut tai hanen laheisensa
tarvitsee?

4) Minkalaisia esteitd vertaistukeen osallistumiselle Parkinson plus -diagnoosin

saaneella tai hanen laheisellaan voi olla?

5.2 Tutkimusmenetelméat

Kyseessa on laadullinen tutkimus. Tutkimuksen aiheen huomioiden voitiin olettaa, etta
mahdollisia informantteja on hyvin vahan. Tutkimusmenetelmaksi valittiin melko pieneen
otantaan perustuva, mutta syvallista tietoa tuottava teemahaastattelu, joka toteutettiin
yksiléhaastatteluna. Teemahaastattelusta kaytetaan usein myds nimea puolistrukturoitu

haastattelu. (Hyvarinen, M. ym. 2021.)

Puolistrukturoidussa haastattelussa haastattelija luo etukateen tutkimuskysymyksien
kannalta oleellisiksi nakemiensa aiheiden ymparille teemoitetun haastattelurungon (Liite
3), jota ei kuitenkaan kdyd& mekaanisesti |api haastattelun aikana. Sen sijaan haastatel-
tavan omille mielipiteille ja nakemyksille seké vapaalle keskustelulle jatetdan tilaa. Nain
tehtiin my6s tassé tutkimuksessa. Teemahaastattelulle on ominaista, ettd haastateltavat
ovat kokeneet tietynlaisen tilanteen (harvinaiseen parkinsonismiin sairastuminen, ver-
taistuen kaipuu/etsiminen/antaminen/saaminen). Haastattelu kasittelee siis tutkittavien

henkildiden subjektiivisia kokemuksia. Teemahaastattelulla voidaankin tutkia yksilén aja-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Kosonen, Kostjugina & Rasénen



28

tuksia, tuntemuksia, kokemuksia ja myds sanatonta kokemustietoa, mité juuri tassa tut-
kimuksessa haettiin. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47-48; Hyvarinen, M. ym. 2021.) Arka-
luontoisen, vakavaa sairautta kasittelevan tutkimusaiheen kannalta teemahaastattelun
vapaamuotoisuus on hyodyksi sen salliessa haastateltavan ehdoilla etenemisen ja esi-
merkiksi erityisen haastavien aiheiden pois jattamisen. Taméa edellyttdd haastattelijalta

lasnaolon ja kuuntelemisen taitoa seka sensitiivisyytta (Kallinen ym. 2018, 52).

5.3 Tutkimusaineisto

Informanttien etsiminen aloitettiin tekemall& haastattelukutsu (Liite 2). Haastattelukutsua
jaettiin helmikuussa 2021 Parkinsonliiton sosiaalisen median kanavissa (Liite 5 ja 6) sek&a
sahkopostitse sen jasenrekisterin valityksella. Lisdksi haastattelukutsua jaettiin muun
muassa Facebookin Harvinaiset-ryhmassa.

Haastateltavat ilmaisivat kiinnostuksensa osallistua haastatteluun ottamalla yhteytta pu-
helimitse tai sahkopostitse. Informantteja l16ytyi yhteensa 15, pddasiassa Parkinsonliiton
kontaktien kautta. Informanteista seitseman oli Parkinson plus —sairautta sairastavia ja
kahdeksan heidan laheisiaan; puolisoita, sisaruksia ja lapsia. Yksi haastateltava sairasti
Fahrin tautia, joka ei ole varsinaisesti Parkinson plus —sairaus. Toimeksiantajan toi-
veesta hanen haastattelunsa kuitenkin sisallytettiin tutkimukseen, silla kyseessa on
my0s parkinsonismin oireita sisdltava harvinaissairaus. Sairastavien ikdjakauma oli 42-

71 vuotta ja laheisten 34-75 vuotta.

Haastattelun ajankohta ja sen toteutuksen alusta sovittiin informantin ehdoilla. Haastat-
telut toteutettiin maalis-huhtikuussa 2021. Niista yhdeksén toteutettiin puhelimessa ja
kolme videopuheluyhteydelld Teamsissa tai Zoomissa haastateltavan toiveen mukai-
sesti. Puhelin- ja videopuheluhaastattelut olivat kestoltaan 20 minuutista 1,5 tuntiin. Saa-
vutettavuuden lisddmiseksi tarjottiin myds mahdollisuus osallistua kirjallisella tuotoksella

sahkopostitse (Liite 4). Kirjallisen tuotoksen lahetti nelja informanttia.

Haastattelun alussa haastateltaville kerrattiin lyhyesti tutkimuksen tarkoitus. Lisaksi
heilta kysyttiin lupa haastatteluiden nauhoittamiselle, kerrottiin, miksi nauhoitusta kayte-
tdén, seka miten niita kasitellaan vain tutkimusryhman kesken anonyymisti litteroiden ja
lopuksi poistaen. Myds oman haastattelun kayttamisen luvan peruuttamisen mahdolli-

suudesta muistutettiin. Haastattelut tehtiin rauhallisessa ymparistossa, jossa ei ollut
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muita kuulemassa. Itse haastattelun teemaan siirryttiin taustakysymysten avulla, kuten

esimerkiksi ik&, sairaus ja yhteys, jonka kautta tutkimuksen aihe linkittyi informanttiin.

Tutkimusaineisto koostuu 11 litteroidusta haastattelusta seka neljan informantin itse kir-
joittamasta tekstistd. Naistd muodostui yhteensd 145 sivua tekstimuotoista aineistoa,
jonka fonttina oli Arial, fonttikokona 12 ja rivivalina 1,5. Tutkimusaineisto anonymisoitiin
siten, ettd kohdehenkilén esiin tuomat tiedot hanen henkiléllisyydestaan havitettiin. In-
formanteille luotiin yksil6lliset koodit, joissa S merkitsee sairastavaa ja L laheista. Lisaksi
jokainen informantti sai oman numeron, joka yhdistyi kirjaimeen, esimerkiksi L1. Tama

mahdollisti informanttien erottamisen toisistaan sailyttaen heidan anonymiteettinsa.

5.4 Aineiston analyysi

Aineiston analyysimenetelmana kaytettiin teoriaohjaavaa sisallénanalyysia, jonka Tuomi
ja Sarajarvi (2009) ovat avanneet keinona ymmartaa informanttien kokemuksia ja mer-
kityksia liittyen tutkittavaan aiheeseen ja sen kautta kasitteellistda niitd. Teoriaohjaa-
vassa siséllonanalyysissa on seka aineistolahtdisen etta teorialahtdisen analyysin omi-
naisuuksia. Kuten teorialahtdisessa analyysimenetelméssa, myds teoriachjaavassa jo
olemassa oleva teoriatieto ohjaa ja auttaa analyysin teossa. Olemassa oleva tieto siis
vaikuttaa tutkimuksen tekoon, muttei varsinaisesti testaa aikeisempia teorioita. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 96-117.)

Kun tutkimuksen tavoitteena on tarkastella yksildiden eroja kokemuksista ja kasityksista
tutkittavasta ilmiosta, lahestymistapana voidaan kayttaa fenomonologis-hermeneulttista
analyysitapaa (Salonen 2011, 5; Kettunen 2021), jonka mydtaisesti tata tutkimusta on
toteutettu.

Tuomi ja Sarajarvi (2009) viittaavat Milesin ja Hubermanin (1994) tapaan jasentda ai-
neistolahtdinen analyysi karkeasti kolmivaiheiseksi prosessiksi. Ensin aineisto pelkiste-
tdan (redusoidaan) karsimalla aineistosta tutkimuksen nakokulmasta epéoleellinen tieto
pois joko informaatiota tiivistamalla tai osiin pilkkomalla. Tamén jalkeen pelkistetty ai-
neisto ryhmitelldan (klusteroidaan) samaa asiaa tarkoittavien ryhmiin ja yhdistetéaan luo-
kiksi. Lopuksi tehdaan kasitteellistaminen (abstrahointi), jossa edetdan alkuperaisilimai-
suista kohti teoreettisia kasitteita ja lopulta johtopaatdksiin. Tata jatketaan niin kauan,
kuin aineisto antaa mydden. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-111.) Taman tutkimuksen

analyysitavaksi valittiin tatéa nakemysta mukaileva prosessi.
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Aineiston analysointi toteutettiin manuaalisesti tekstinkasittelyohjelmaa hyddyntaen. Ai-
neisto koottiin siten, ettd kukin haastattelu litteroitiin omiksi tiedostoikseen yhteiseen
Onedrive-kansioon. Lisaksi informanttien itsensa kirjoittamat tekstit lisattiin kansioon
omina tiedostoinaan. Haastattelijan ja haastateltavan puhe eriteltiin eri fonttivarein. Sai-
rastavien ja laheisten antamat tiedot pidettiin erillaan ja tulkittin omina kokonaisuuksi-

naan koko prosessin ajan.

Aineiston analysointi aloitettiin kokoamalla koko tekstimuotoinen aineisto yhdeksi tiedos-
toksi. Taman jalkeen jokainen tutkimuksen tekija tutustui huolellisesti aineistoon saadak-
seen syvemman esiymmarryksen sen sisallosta, samalla tehden ensimmaisia havaintoja
ja pohdintoja. (Salonen 2011, 10.) Alkuperaisen litteraatioaineiston jalkeen siirryttiin pel-
kistysvaiheeseen. Tata varten luotiin uusi tiedosto, johon alkuperaisesta aineistosta nos-
tettiin suorat vastaukset haastattelurungon kysymyksiin. Nain menetellen aineistosta

karsiutui epaoleellisin tieto pois.

Taman jalkeen pelkistettyad aineistoa lahdettiin ryhmittelemé&én samaa tarkoittavien vas-
tausten ryhmiin. Samalla palattiin alkuperaisaineiston pariin, josta tehtiin viela uusia ha-
vaintoja ja tulkintoja, joiden perusteella muovautuivat tutkimuskysymyksiin vastaavat
kuusi ryhnméaa: vertaistuen merkitys, etsiminen ja ldytaminen, ajankohta, mainostus, toi-
veet ja odotukset seka esteet. Taman jalkeen alkuperaisilmaisuista kerattiin naiden ryh-
mien alle kuuluvat vastaukset, jotka tiivistettiin lyhyiksi lauseiksi ja sanoiksi. Lopuksi
nama tiivistykset ryhmiteltiin samaa tarkoittaviin ryhmiin, joista syntyivat niitd kuvaavat

kasitteet/kategoriat. (Kuvio 1)

Vertaistuen merkitys

Alkuperaisilmaisu Pelkistys Kategoria

L2. Joo, mitds ma sanoisin... | L2. Yksityiskohtaisemman | Tieto
No esimerkkind meille tuli | tiedon saantia siitd, mika on
vaikka ruokailuun liittyvid jut- | toiminut kenellakin.

tuja. Kun ei oikeen pysty nie-
lemaan, ni tuli ihan, ettd otat
nyt naitd Valion proteiinirah-
koja ja sellasta. Et tuli tam-
mosta yksityiskohtaisempaa,
et mikd on toiminut kenella-
kin.

Kuvio 1: Esimerkki aineiston prosessoinnista.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

6.1 Vertaistuki informanttien maaritteleméana

Aluksi etsittiin informanttien méaéaritelmaa vertaistuelle. Informanttien kertoman mukaan
vertaisten kohtaamisessa korostuu tiedonjano. Suurin osa informanteista (sairastavista
nelja, laheisista kuusi) kertoi vertaistuen tarkoittavan heille juuri tiedonsaantia. Tama on
hyvin ymmarrettavaa, koska kyseessa on harvinainen sairausryhma, josta on saatavilla
niukasti tietoa. Useat haastateltavat nostivat esiin kokemuksen siitd, etté he ovat jaaneet
vaille riittdvaa tietoa ja tukea ammattilaisten taholta. Vertaistuesta haettiin siis tayden-

nysta virallisen hoitojarjestelmén puutteisiin.

Sairastavat kuvasivat tiedon kaipuun liittyvan itse sairauteen, mutta myos vertaisen ko-
kemustietoon sosiaalietuuksien, apuvalineiden ja muiden kdytannotn asioiden jarjestymi-
sen suhteen. Tiedonpuutteen kuvattiin vaikuttavan jaksamiseen heikentéavasti hyvin ko-
konaisvaltaisesti. Laheisten vastauksissa korostui ndiden lisaksi konkreettiset kaytannon
neuvot ja sairauden etenemiseen liittyva tieto. Vertaistuen kautta saatu tieto kuvautui
informanttien kertomana ammattilaisilta saatua tietoa kaytannonlaheisempana ja jopa
ajankohtaisempana.

Yks niita tarkeimpia asioita, et sais sita tietoa just sielta parkinsonkerhosta ja ver-
taistuesta. (S2)

Koska se ei ole niin helppoa lahtee tietdmattémana kaikkien tukien ja avun etsin-
taan, koska on niin paljon tietamattdmyytta ja sé joudut kaikkea vastaan taistelee.
Niin se on aika raskas polku, ja se on hirveén raskas kulkea yksin. (S4)

Ja ma joskus kysyin vaikka, et onko tAmmdset mielenmuutokset ja tAmmadset, et
onks ne normaaleja, kun ennen ei 0o ikina kayttaytyny néin, et kuuluuko ne taudin
kuvaan. Ni sielt tuli heti etta “voi kuule!”, ku heil oli sit jo yli viis vuotta sairastettu.
(L2)

Et vois keskustella naista kaikista -- mimmosia kokemuksia on vertaistuesta yh-
teiskunnan osalta. (S3)

Kokemusten jakaminen sellaisten kanssa, joilla on omakohtaista kokemusta sairaudesta
ja sen vaikutuksista elamé&éan, nahtiin vertaistuessa oleelliseksi viiden laheisen ja neljan
sairastavan vastauksissa. Muiden ihmisten tapaaminen, keskusteluyhteyden syntymi-

nen ja sitd kautta kokemuksista keskusteleminen nayttaytyi vertaistuen merkittavim-
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maksi anniksi. Vastauksissa myds oman kokemuksen jakaminen muille nousi esiin. In-
formantit selittivat oman kokemuksen jakamisen merkityksellisyyttéa sekd oman tilanteen
jasentamisen etté toisten auttamisen kautta; omasta raskaasta kokemuksesta haluttiin
nahda seuraavan myds jotakin hyvaa. Joillekin olikin nimenomaisesti tarkeaa toimia ver-
taistuen antajan roolissa. He eivét niinkdan kaivanneet tukea itselleen, vaan halusivat

jakaa omaa kokemustaan muille, silla tiedon Iéytaminen oli itselle ollut haastavaa.

Kun kuulee toisten elamantilanteista, saa suhteellisuuden tajua omaankin tilantee-
seensa. (L7)

Mutta se on tosiaan arvokasta, et joku tosiaan ymmartad mitd se on se vastuu.
Mun mielesta se on kaikkein suurin asia tédssé, se vastuu. Se painaa eniten, vastuu
kaikesta. (L6)

Esimerkiksi oli sellanen herra, joka soitti mulle, ja hanella oli sellanen kasitys, etta
hénen elamansa on nyt sit sitd, ettd hanet nostetaan pyoératuoliin ja silla karrataan
johonki kédakkien radkkdamaoon, jossa han sit viettaa elamastaan hetken ja kuolee
pois. Ja mé lahdin kertomaan niistd mahdollisuuksista, mitd hénella tassa ela-
massa viela on. (L8)

Ylensé&ki jos on joku tAmmonen yhteinen nimike mitd harrastaa mutta ei sita voi
sanoa et harrastaa parkinonia mutta sekin vois olla et, miten tdma ottaa ihmisen
haltuunsa tai alkaa ohjailee ihmisté. (S3)

Seka kaksi sairastavaa ettd kolme laheista nostivat esiin mygs yhteisdllisyyden, kuvaten
vertaistuen merkitsevan heille yhteis6a. Yhteiso4, joka ottaa hyvin vastaan, jonka seu-
rassa voi viettaa aikaa ja joiden puoleen tarvittaessa kaantyd. Sairaudella koettiin olevan
myds positiivisia vaikutuksia, silla sairastavista informanteista kaksi kertoi vertaistuen
merkitsevan heille uusia ystavid. Myos yksinaisyyden lievittyminen koettiin kahden sai-
rastavan taholta vertaistukeen liittyvaksi. He kokivat tarkeaksi tunteen siita, etteivét ole

sairauden kanssa yksin.

Vertaistuen myotd muodostuneita yhteyksid muihin sairastaviin kyseiset informantit ovat
yllapitaneet puhelimen tai internetin valityksella korona-aikaan, kun ei ole pystytty jarjes-
tamaan fyysisia tapaamisia. Laheisilla ystavien saanti ei noussut esiin tarkeana vertais-
tuen elementtind. Voisi ajatella, etté laheisten oma ystavapiiri on sailynyt ennallaan ja
sairastavien sosiaalisten piirien kaventuneen alentuneen toimintakyvyn myota, ja siksi
heilla on tarvetta uusille ystaville, joiden tilanne on samankaltainen.

Ma ymmartaisin vertaistuen silla tavalla, etta olisi joku ihminen tai ryhma ihmisia,

joihin sitten mé voisin ottaa yhteytta. -- Yhdessaoloa ja samankaltaisten ihmisten
kanssa keskustelua (S1)

Sa tiedostat, ettet ole maailmassa ainut. (S4)
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Mutta nyt esimerkiksi mulla on vanhoja ystavia, jotka on ollut omaishoitajia. Vaikka
ihan eri sairauden takia, niin mun mielesta on aivan ihana jutella heidan kanssa
just niista tuntemuksista mita tulee tin mukana ja niista tunteista. (L6)

Mina oon sanonukkin, et onneks mulla on taa tauti. Vaikka se on niin pirullinen
tauti, ku ihmisella vaan olla voi, mutta méa olen sen kautta saanut valtavasti uusia
ystavia, rakkaita ystavia. Ja ilman tata tautia mulla ei naita ystavia olis. (S6)

Nakee niit muita ihmisi& ja siin& voi niité ajatuksia vaihtaa, ettd mité kuuluu. Ja nda
kaks ystavaa kenen kanssa soitellaan, ni ma koen senkin kauheen tarkedna
asiana. (S2)

Kolme laheista koki vertaistukeen liittyvan henkisen tuen keskeiseksi. Samoin kolme |&-
heista kertoi, etta vaikeiden tunteiden kasittelyn mahdollisuus on vertaistuessa oleellista.
Laheiset eivat ehka halua kuormittaa sairastavaa omaistaan kertomalla omista heikkouk-
sistaan. Siita etta omat voimavarat ovat vahissa, tai muilla vaikeiksi kokemillaan tunteilla.
Nain vastanneet kokivatkin vertaistuen toimivan ymmartavaisena ymparisténa, jossa
tunteiden purkaminen on mahdollista ilman syyllistamista. Rehellinen tunteiden tuuletta-
minen, vaikeiden asioiden &&neen sanominen on sallittua. Vertaistuki on my6és muusta
sosiaalisesta elamasta irrallinen saareke. Siell& voi puhua jopa sellaisista asioista, joilla
ei halua ystavidan kuormittaa.

--Taa oli hyva havainto, se on just se, et siel saa sit purkaa niit sellasia, mita ei
taas kannata ehka omille ystaville kertoo, tai saastaa niita... (L2)

--Et on omaisilla oma ryhma, mis voi sanoa et mua ketuttaa, ma en jaksa! Sit jos
olis potilaita siin mukana, ni niistdhan se tuntuis ihan hirveelta. (L5)

Olikin hienoa saada puhua juuri hanen kanssaan omista tuntemuksista ja olosta,
ettd olin pettdnyt puolisoni, kun hén joutui muuttamaan kotoaan. (L4)

Parkinson plus — sairaudet ovat voimakkaasti rappeuttavia. Olemassa olevat hoitokeinot
eivat voi sairautta parantaa, vaan kuoleman lahestyminen on vaajaamatonta. Sairaus
voi l&heiselle olla henkisesti yhta raskas taakka kuin sairastavallekin. Sairaan laheisen

hoitaminen vaatii valtavasti voimavaroja, mika valittyi myos etenkin omaishoitajana toi-

mivien laheisten haastatteluissa.

Kahden sairastavan ja kolmen laheisen vastauksissa korostui vertaistuesta puhuttaessa
sen merkittavyys. Naiden viiden haastateltavan sanomana asia tuli kirjaimellisesti esiin,

mutta lapi koko aineiston vertaistuen tarkeys ja merkityksellisyys nékyi erilaisin ilmaisuin.
Itselleni vertaistuki on ollut erittiin tarkeda ja virkistavaa. (L7)

Joo, sehan on ihan hirveen arvokasta et I6ytyy edes joku, jolla on ees vahan ko-
kemusta siit sairaudesta. Ku mekin vaan I6ydettiin ne ihan samat tiedot mitka oli
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jo jossain Wikipediassa, ja Parkinsonliitolla joo, mut sita just vertaistukea, sita ei
[6ytyny mistaan. (L5)

6.2 Vertaistuen etsimisen ja ldytamisen paikat

Informanteilta kysyttiin tahoista, joista he olivat jo etsineet ja/tai I0ytaneet vertaistukea.
Parkinson plus —sairaille ja heidéan laheisilleen Parkinsonliitto vaikutti luontevalta suun-
nalta aloittaa vertaistuen etsiminen; nelja sairastavaa ja viisi laheista kertoi etsineensa
vertaistukea sielta. Parkinsonliiton tunnettuus vaikuttaa haastattelujen perusteella ole-
van melko hyva ja esimerkiksi liiton Facebook-sivut toimivat reittina vertaistukeen sellai-
sillekin, jotka eivat muuten osallistu liiton toimintaan.

Ku ma ajattelin just jotain vertaistukee, ja sit joku antoi siel vinkkii, et Parkinsonin

laheiset! Sielt 16yty. Et suoraan en oo ollu ite yhteydessa Parkinsonliittoon. (L1)
Kuitenkin kolme laheista koki, etta Parkinsonliitolla ei ollut tarjota heidan tarpeisiinsa vas-
taavaa vertaistukea. Joillekin vertaistukitoiminta, jossa oli mukana tavallista Parkinson-
tautia sairastavia, oli osoittautunut toimimattomaksi. Myos koronan takia tauolle jaanyt
ryhméatoiminta nousi haastatteluissa esiin. Naissd puheenvuoroissa oli havaittavissa
vahvoja pettymyksen tuntemuksia. Ymmarrettavasti Parkinsonliitto herattaa asiantunti-
jaliittona sairastavissa ja heidan laheisissdén runsaasti toivoa vertaistuen l6ytymisesta
ja pettymys voi olla erityisen suuri, jos sitd ei olekaan tarjolla. Informantit kuitenkin ker-
toivat, ettd Parkinsonliiton nettisivuilta 10ytyi tietoa sairauksista, joissakin tapauksissa
jopa niin runsaasti, etta tarve vertaisten ja myds muiden asiantuntijoiden tuottamalle tie-
dolle oli vahentynyt.

Sit ku selviskin, etté tda on tatd Parkinson plus- ni en oo viel soittanu Parkinson-

littoon kun siella on sit taas nettisivuilla aika paljon sita tietoo. Mut ei tietysti naist

Parkinson plussist sitd kuitenkaan hirveesti 0o, etta sitten luin netisté. Ja lukikohan

siella sitten jo sielld nettisivuilla, ettd Facebookissa on muutama ryhma, ni sinne
liityin. (L2)

Ma yritin ettid, mé olin yhteydesséa Parkinsonliittoon mut heilla ei ollu sillon tietoa
niinku kenestakaan, kenelld olis ollu tdd sama. Ja he vaan sano, etta valilla tulee
joku ja sit vois muodostaa jonkinlaisen ryhman, vertaistukiryhman, mut silloin ei
ollut heilld tiedossa. Etta sitd kautta me ei saatu mink&déanlaista vertaistukea. (L5)

Mutta en tosiaan koe saaneeni sieltda Parkinsonliitolta. Et olen jopa miettinyt ihan
rahan takia, ettd voisi sanoa itsensa irti sieltéd yhdistyksesta, etta ei me nyt talla
hetkelld mitédén. (L6)
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Parkinsonliiton lisdksi muilta asiantuntijatahoilta vertaistukea oli etsinyt kolme informant-
tia seka sairaiden etté laheisten ryhmasta. Muina asiantuntijatahoina kuvautui sairasta-
vien kertomana muun muassa Neuroliitto, Maskun kuntoutuskeskus seka esitietopéaivien
kokemusasiantuntijaluennot. Laheiset kuvasivat esimerkiksi sairaanhoitajan tai toiminta-
terapeutin auttaneen vertaistuen etsinnassa. Seka sairastavista etta laheisista yksi infor-
mantti kuvasi myds saaneensa vertaistukea laheisen menetykseen liittyen seurakunnan

sururyhmasta.

Kolme sairastavaa ja kaksi laheisté kertoi hakeneensa vertaisuutta henkil6ilta, jotka sai-
rastivat aivan muuta sairautta, mutta jossa oli yhtenevia oireita Parkinson plus -sairauk-
sien kanssa. Koska monilla oikean diagnoosin I6ytaminen on vienyt kauan aikaa, on ym-
marrettavaa, etta vertaistuen piiriin on hakeuduttu ensimmaisten diagnoosien tai oireiden
perusteella. Vaaraksi osoittautuneen diagnoosinkin perusteella saatu vertaistuki nayttay-
tyi informanttiemme kertomana hyoédyllisena. Eri diagnoosista huolimatta vertaistuki to-
teutui, silla elaméntilanteet vastasivat tosiaan.

Jossain vaiheessa menin Parkinsonliiton jarjestamaan vertaistukiryhmaan, meita

oli 10 henked, kokoonnuimme kerran kuussa. Muiden puolisoilla oli normaali Par-
kinson, mutta koin silti, ettéd ryhmasta oli apua. (L4)

Olin Neuroliiton kurssilla, joka oli tarkoitettu ms-potilaille ja muita harvinaisia neu-
rologisia sairauksia sairastaville. Niin méa olin ainoa, jolla oli joku diagnoosi. Mutta
sieltd. Muuhun mulla ei oikein oo edes kosketuspintaa. Ainoa mun kokemus. (S4)

Ma olin ty6terveyden kautta psykologiin yhteydessa, ja han mainitsi, ettd seura-
kunnilla on yleensa tammdsia sururyhmia. (L5)

Informanteista l&hes puolet (kaksi sairastavaa, viisi laheistd) oli etsinyt ja [0ytanyt ver-
taistukea netistd, Suomesta ja ulkomailta. Joillekin se oli jopa ainoa vayla, jota kautta
vertaistukea oli saatu. Internet on toki nykyaan luonnollinen tiedonhankintakanava, ja
korona-aikana sahkdisten yhteydenpitotapojen merkitys on korostunut entisestaan. Ol
jokseenkin yllattavaa, miten avoimesti nettiin suhtauduttiin vertaistuen ja erityisesti tie-
don aarelle paasyn mahdollistajana. Laheiset kertoivat tutkimuksessamme etsineen ver-
taistukea netista sairaita useammin. Tama selittynee seka laheisten matalammalla
keski-ialla etta silla, etta he pystyvat sairaita paremmin toimimaan digitaalisissa ympa-
ristdissd. Verkossa toteutuva vertaistuki nayttaytyi riskialttimpana ja epéluotettavam-
pana, paremman puutteessa kelpaavana vaihtoehtona kuin henkilokohtaiseen tapaami-
seen perustuva tuki. Naihin liittyivAt muun muassa henkil6tietoihin ja tunnistettavuuteen

liittyvat epaluottamuksen tuntemukset.
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Niin, joo, siella oli kaks sellaista niinku, tammdsta taman diagnoosin globaalii ryh-
m&a, joista toinen toimii kai enemman tuolla Yhdysvalloissa ja toinen on englanti-
lainen. (L1)

Mut jos olis ollu joku fyysinen ryhma tai nyt edes tan koronan aikaan joku Team-
sissa kokoontuva ryhma, Suomessa oleva ryhmé, ni kyl ma olisin sellaseen mie-
lellani mennyt mukaan. (L5)

Menin nettiin ja luin sieltd. Ja menin mokoma viela Suomi24 —palstalle, missa
kaikki asiat laitetaan oikein ranttaliks, ni sieltd min& sain sitten lukea, etté sitten ku
on tdammdsen diagnoosin saanut, ni elama loppuu 8 vuoden paasta tai viimeistaan
15 vuoden pé&asta. Ja sit ma itkin ja vollotin ja sit jo mun mieskin sano, et nyt loppu
taa netissa kayminen. (S6)
Vertaistuen etsimista kuvaavissa puheenvuoroissa korostui sen hankaluus. Vain yksi in-
formantti koki, etté vertaistukea on saatavilla helposti. Sen sijaan kolme laheista kertoi,
etta yrityksista huolimatta ei ole 16ytanyt yhtakaan inmista, jolla olisi samankaltainen ela-
mantilanne kuin itselld. Osalla tdma johtui siita, ettd l6ydetyilld henkildilla saattoi olla
sama diagnoosi, mutta erilaiset oireet, tai vaihtoehtoisesti sairaus oli niin eri vaiheessa,

ettei elamantilanne vastannut omaa tarpeeksi. Toiset eivat Ioytaneet ketaan.

Parkinson plus -sairauksien nopea eteneminen vaikutti informanttien kertomana vertais-
tuen toteutumiseen siten, ettd vastikdan diagnoosin saaneet ovat vertaistuen saajia, kun
taas pidemmalle edennytté sairautta sairastavat voivat tukea kokemuksiinsa perustuen
muita. Vertaistuki ei siis ole kovinkaan vastavuoroista, vaan siihen sisaltyy antaja - saaja
roolit. Esimerkiksi eras laheinen korosti kaipaavansa vertaistukea vain heilta, joilla sai-
raus oli niin sanotusti pidemmalla. Ajan rajallisuus asettaa omat haasteensa tahan rooli-
jakoon. Hyvin pitkalle edennytta sairautta sairastavat eivat pysty enda tukemaan muita
ja usein heidan rinnallaan kulkeneet |aheiset ovat myos liian uupuneita antamaan ver-
taistukea. Sairastavan kuoltua laheiset siirtyvat hakemaan tukea itselleen suruty6hon.
(Puoliso) sanoi ettd han haluis johonki vertaisryhmé&én. Ja me yritettiinki sellast

l6ytdd, mut sellasta henkil6d, kenelld olis taa tauti tai edes omaista, sellasta ei
vaan léytyny. (L8)

Ma olin todella onnellinen, kun ma Iéysin naisen, jolla on sama sairaus ja asuu
Suomessa. Mutta han oireilee eri tavoin, ihan erilainen oireisto. Niin se oli mulle
jopa pettymys, kun miettii ettei 16ytynytkdédn semmaoista juttukumppania, koska to-
siaan on aivan erilainen. (S4)

Molemmissa vastaajaryhmissa kaksi vastaajaa kertoi, ettei ole kokenut tarvetta etsia ver-
taistukea. Osalle perheen sisdinen tuki riitti, eika ulkopuolisten tahojen tukea kaivattu.
Namakin informantit kertoivat etsineensa tietoa sairaudesta, mutta eivat kaivanneet ta-

paamista tai ajanviettamistd muiden samaa sairastavien tai heidan laheistensa kanssa.
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Yksi l&aheinen kertoi, ettei ole koskaan etsinyt vertaistukea, mutta sen sijaan tarjoutunut
antamaan sitéa muille.
Jotenkin ma pyrin elamé&én niinku mahdollisimman, siis silleen, ettd me ei keskityté

mun sairauteen vaan kaikennakoiseen muihin asioihin. M& en oikein tieda minka-
laista min& kaipaisin, méa en osaa vastata tahan. (S4)

En ole kaivannut yhteista aikaa "kanssasairastajien” kanssa. Mutta esimerkiksi, jos
liitolla olisi mahdollisuus tarjota kokeneen ammattilaisen kotikaynteja toimintaky-
vyn yllapitamiseksi, aktiivisuuden yllapitamiseksi ja mahdollisesti keskusteluihin -
tama voisi olla itseani palveleva tapa saada tukea. (S5)

6.3 Parhaat ajankohdat vertaistuelle

Vertaistuen ajankohdasta ei erityisesti kysytty, mutta monille informanteille se tuntui ole-
van tarkea aihe. Niissa puheenvuoroissa, joissa se nousi esiin, oli selkeasti kuultavissa,
ettd vertaistukea olisi erityisen tarkea saada sairastumisen alkuvaiheessa. Sairastavista
kaksi oli sita mieltd, etté vertaistuen suurin tarve on heti diagnoosin saatua. Laheisten
kaikki kolme vastannutta olivat myds sita mielta, etté tarve on heti. He olisivat kaivanneet
tassa yhteydessa vertaistukea antavan tahon yhteystiedon saamista, johon ottaa yh-
teytta, kun on itse valmis. Jotkut vastanneet eivat muistaneet varmaksi, olivatko he saa-
neet tiedotteita diagnoosin tekevalta ladkarilta.

Ma huomasin, miten tarkeeta taa erityisesti siin alkuvaiheessa on, ku ei sité tietoa
kertakaikkiaan ole. Eika valttamatta taitoa sita jostain netista ees kaivaa. (L8)

Jotenkin, etta jos joku diagnosoidaan, niin siind kohtaa voisi sanoa niinku silleen,
ettet s& oo ainoa kuitenkaan, et on muitakin ihmisia. Ehka siin& kohtaa. Etta voi
halutessaan sitten ottaa yhteytta. Koska se on tammoinen, se on niin harvinainen
sairaus. (S1)

Kaksi sairastavista koki, etta vertaistuen pariin voisi hakeutua, kun on ehtinyt ensin itse
prosessoimaan diagnoosiaan. Laheisista kaksi kertoi, ettd vertaistuen tulisi olla oikein
ajoitettua suhteessa sairauden etenemiseen. Sairastumisen hyvaksyminen ja asian ka-
sittely tapahtuu jokaisella omaan tahtiin, mistd syysta rohkaistuminen tai halu hakeutua
vertaisten pariin voi vieda aikaa.

Han sanoi, etta ei muuta kuin mukaan vaan, mutta mulla kesti siinékin kylla jonkun
muutamia kuukausia ennen kuin ma sitten rohkaistuin ja sinne menin. (S1)

Sairastavien joukosta yksi nosti esiin sen, etta vertaistukea olisi tarkeéd saada myos sai-
rauden ollessa pidemmalla. Informantin kertoman mukaan kaipuu vertaistuelle sailyy l&api

sairauden. Muut informantit eivat sita nain suorin sanoin tuoneet ilmi, mutta sama ajatus
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oli luettavissa muutaman muunkin kertomuksissa. Useammat olivat saaneet tietoa ver-
taistuesta ja sen mahdollisuuksista vasta mydhemmassa vaiheessa, jolloin kiinnostus

asiaa kohtaan on saattanut syntya helpommin kuin sokkivaiheessa.

Informanteilla oli kasitys, etta pidempaén sairastaville ei oikein ole toimintaa tarjolla. He
kokivat ettd vaatimuksena osallistumiselle on se, etta on toimintakyvyltaan hyvassa kun-
nossa. Vaikka olisi halua osallistua, ja psyykkinen ja kognitiivinen toimintakyky tallella,
heikkeneva fyysinen terveys rajoittaa osallistumista. Taman vuoksi sairastumisen alku-
hetkien lisaksi tulisi kiinnittda huomiota my6s muissa sairauden vaiheissa olevien ver-
taistukeen. Vaikka esteet lisdantyvat sairauden edetessa, ei se tarkoita, ettei vertaistu-
kea voisi erilaisissa muodoissa toteuttaa.

Itsellani puhekyky on huono, mutta jarki pelaa vield ja ymmarran mit& minulle pu-
hutaan. (S7)

Aluksi yritin saada miestani innostumaan parkinsonkerhosta, mutta tapaaminen ei
ollut onnistunut. Hanen kuntonsa huononi myés niin nopeasti pyoratuolissa istu-
vaksi, ettad osallistuminen oli senkin vuoksi hankalaa. Nykyaan han on vasynyt ja
puhumaton. (L7)

6.4 Vertaistuen mainostaminen

Tiedon saamiseksi siitd, mitka vaylét olisivat tehokkaita Parkinsonliiton vertaistukitoimin-
nan mainostamiselle, informanteilta kysyttiin missé heidan mielestaan sellaista olisi hyva
mainostaa. Seka sairaiden etta laheisten vastauksista nousi esiin neljaksi merkittéavim-
maksi mainonnan vaylaksi Parkinsonliitto, internet, sote-ammattilaiset seka yleiset ilmoi-
tukset. Monet kokivat Parkinsonliiton kautta tulevien tiedotteiden saavuttavan heidat hy-
vin. Huomionarvoista on, etta Parkinsonliitto vastauksena sisaltanee kaikki liton kay-
tossé olevat vaylat, kuten sahkodpostin, internetsivut ja Hermolla-lehden. Seka kaksi sai-

rastavaa ettd yksi laheinen mainitsi yleisesti lehdet mainonnan vayliksi.

Laheiset kokivat sahkopostin ja liiton nettisivut helpoimmaksi tavaksi |0ytaa tietoa, kun
taas sairastavat toivoivat kohdennetumpaa markkinointia esimerkiksi eri ammattilaisilta
tai sairaalan ilmoitustauluilla. Selitys télle voi I6ytya siita, ettd |&heiset ovat hieman sai-
rastavia nuorempia, osittain ketterampia netin kaytdn suhteen ja myos siita, etté he eivat
niin sdanndllisesti kdy sairastavien mainitsemilla vastaanotoilla.

Mutta sairaaloissa jonkun verran on ainakin. Ja jos esimerkiksi olet neuropolilla ja
saat diagnoosin, niin sielld kylld kuntoutusohjaaja aika kivasti sitten antaa kylla

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Kosonen, Kostjugina & Rasénen



39

mainoksen, missa on yhdistyksen yhteystiedot ja silla tavalla, etta sita kautta aina-
kin paasee. (S1)

No tota esimerkikisi se Hermolla-lehti on hyvé tiedonantaja. Sit meil on naé alue-

sihteerit, jotka voisivat pita& jonkun tiedotuspaivén. (S6)
Kahden laheisen mukaan vertaistuen mainostamisen hetki on parhaillaan heti diagnoo-
sin yhteydesséa vastaanotolla, vaikkakin he samalla my6s pohtivat sokkireaktion mahdol-
lisesti alentavan tiedon omaksumiskykya. Informanteista monet toivoivatkin, etta vertais-
tuen saaminen olisi tehty helpoksi ja etta sitd olisi tarjottu, sen sijaan etta olisi tarvinnut
kayttda omaa vahissa jo valmiiksi olevaa energiaa sen etsimiseen.

Sen ma haluun viel sanoo, et se oli meille niin hirvee sokki, kun me saatiin tietéa

taa, ni voi kyl olla, et neurologi antoikin meille jotain lippui, mut se meni siin kyl sit
vaan ohi. Et kyl han varmaan anto. (L1)

Joo, ehottomasti, siin& heti kun diagnoosi tulee, ni siind vaiheessa pitais laakarin
kertoa, ettd mista saa sita ikdankuin ensiapuu siiné tilanteessa. Kun siina tulee se
shokki. (L8)

6.5 Toiveet ja odotukset vertaistukitoiminnalle

Jotta saatiin tarkennusta siihen, millainen vertaistukitoiminta palvelisi parhaiten Parkin-
son plus -sairastavia ja heidan laheisidan, informanteilta kysyttiin, millaiseen vertaistuki-
toimintaan he osallistuisivat ja minkalaista vertaistukitoimintaa Parkinsonliiton heidéan
mielestaan tulisi jarjestad. Kaikilta informanteilta kysyttiin myds hyétyisikd hanen lahei-
sensa vertaistuesta. Kysymyksien kautta saatiin selville informanttien toiveita ja odotuk-
sia vertaistuelle. Vastaukset olivat padasiassa samassa linjassa informanttien aikaisem-
min antamien vertaistuen maaritelmien kanssa, esimerkiksi tiedon saaminen sairaudesta
ja sen etenemisesta oli tarkeda. Muuten informantit kuvasivat toiveitaan hyvin monipuo-
lisesti ja henkilokohtaisesti, mink& vuoksi yhteenvetojen lisaksi on tarkeda nostaa esiin

yksittaisiakin kokemuksia.

Sairastavien ja l&heisten vastaukset olivat yhdensuuntaisia siltd osin, kun vastaukset ka-
sittelivat samaa sairastavien ja samassa elamaéantilanteessa olevien ihmisten tapaamista
seka heidan tarinoidensa kuulemista. Hieman alle puolet vastaajista koki, etta juuri tama
olisi tarkeaa vertaistukitoiminnassa. Sairastavista kolme painotti, ettd vertaistuessa on

oleellista tasavertainen kohdatuksi tuleminen. Intiimiyden ja luottamuksen mainitsi kaksi
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sairastavaa. Laheisista kaksi kaipasi juuri laheiselle itselleen osoitettua vertaistukea. Eri-
tyisesti toiveena nousi, ettei vertaistukea jarjestettaisi vain lahiomaisille, vaan kaikille,
jotka kokevat itsensa sairastavien laheisiksi.
Joo, ja tés tuli just se, mitd sanoinkin niist yksinaisista, ettd ei puhuta vaan etta
vertaistuki omaisille, vaan laheisille. Et ystava, tai naapuri voi olla se kaikkein tér-
kein henkild. (L2)
Haastatteluissa kysyttiin myds sité, kokevatko haastateltavat, etta he hy6tyisivat muiden
tarinoiden kuulemisesta. Tassa yhteydessa esiin tuli myos erilaiset tarinoiden muodot.
Muutamat kertoivat saaneensa vertaistukea esimerkiksi lukiessaan lehdesta samaa sai-
rastavan ihmisen henkildhaastattelua. Vertaistuen ei siis valttamatta ole tultava suoraan
ihmiselté inmiselle, vaan myos valillisesti eri medioiden kautta kuullut kokemukset voivat
olla vahvistavia. Tahan liittyen oman avun tarjoaminen muiden hyddyksi nousi esiin kah-
den laheisen ja kolmen sairastavan vastauksissa.
Ma oon itse jopa miettinyt ja harkinnut jossain kohtaa, ettd kun mua haastateltiin
siihen Parkinsonliiton lehteenkin, et jos jotain helpottaa sen mun jutun kuuleminen.
(S4)
Sairastavista viisi kertoi haluavansa osallistua virkistdvaan toimintaan, ja liséksi toimin-
takykya vahvistavaa toimintaa kaipasi kolme sairastavaa. Virkistava toiminta kuvautui
elamyksellisend ja iloa tuovana toimintana, kun taas toimintakykya vahvistava toiminta
fyysista kuntoutusta sisaltdvana. On luonnollista, etté toimintakyvyn yllapitdminen on sai-
rastaville omakohtaisesti merkityksellista sairauden edetesséa. Toimintakyvyn heikkene-
minen on voinut johtaa myds sosiaalisen elaman ja ajanvietemahdollisuuksien vahene-
miseen, joten vertaistuelta toivotaan siihen paikkausta.
Tammosien ryhmien osalta, kotimaassakin on tammgsia luontokohteita, mut et ei
taida semmosia mahdollisuuksia enéa tulla et vois tehdd muualla maailmassa ret-
kia, mut et semmosia kevdisia pyorailyretkia et ne vois olla semmosia piristavia
kohteita. (S3)
Kaksi sairastavaa kuvasi vierastavansa vertaistuki -sanaa. He kertoivat, etta tuen saa-
minen olisi luonnollisempaa muussa yhteydessa kuin nimenomaisesti vertaistuen kautta.
Informantit mainitsivat muun muassa harrastetoiminnan ja erilaiset tiedotus- tai luentoti-
laisuudet, jotka voisivat mahdollistaa samaa sairastavien kohtaamisen kayttamatta ver-
taistuki-sanaa. Taméankaltainen ajatus voi perustua suppeaan ja negatiivissavytteiseen
kasitykseen vertaistuesta vain ja ainoastaan piirissé tapahtuvaksi valituskuoroksi. Kai-

kille ei ole mydskaan luontevaa osallistua ryhmatoimintaan.
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Korona-aika nakyi naissékin vastauksissa, vaikka siita ei erityisesti kysytty. Ennen epi-
demiaa tuskin nain monet haastateltavat olisivat erityisesti painottaneet haluaan liveta-
paamisiin (sairastavista kaksi ja laheisista nelja) ja toisaalta mielenkiintoaan myds etayh-
teyksin jarjestettavaan vertaistukitoimintaan (sairastavista yksi ja laheisista nelja). Nake-
mykset jakautuivat melkein tasan, joten taman otannan perusteella seka lahi- etta etayh-
teyksin toteutuvalle vertaistuelle on tilausta. Se kumpi tuntuu luontevammalta, riippuu
henkilokohtaisista ja tilannesidonnaisista tekijoistd. Useat tahan aiheeseen kantaa otta-

neet informantit nakivat seka hyvia ettd huonoja puolia molemmissa.

Olen osallistunut parkinsonpotilaiden omaisten keskusteluryhméan, joka on ollut
tarkein henkireika. Minulle suuri merkitys on ollut henkilokohtainen tapaaminen.
Olen Parkinson-Facebook -ryhmissa, mutta niiden merkitys ei ole niin ratkaiseva
kuin henkilokohtaisten tapaamisten. (L7)

Joo, koronan aikana on jo tottunu siihen et Teams on ihan ok. Jos olis vuos sitte
ehdotettu et pidetaan kokoukset Teamsissa, ni olis voinu olla ihan eri, mut siihen
on jo ehtiny tottumaan. (L5)

Ammatillisesti ohjattua vertaistukitoimintaa kaipasi kolme laheista seka yksi sairastava
informantti. Ammatillinen ohjaus nousi vastauksissa kaipuuna ammattilaisten ohjaamaan
ja koordinoimaan vertaishenkil6toimintaan, vapaaehtoisten tai palkattujen henkildiden
tarjpamaan neuvontaan diagnoosin saatua sekda ammatillisen henkilén saamisesta Fa-
cebook-vertaisryhman yllapitajaksi. Viimeisin varmasti lisaisi erityisesti verkkopohjaisen
vertaistuen luotettavuutta, kun tiedossa olisi, ettd joku moderoisi niiden keskustelua ja
toisi ammattilaisen naktkulmaa mukaan. Voisi ajalla, etta laheiset kaipaavat ammatillista
tukea omaan rooliinsa laheisensa hoitajana. Ammattilainen toimisi heidan tukenaan ja
osaisi antaa asiantuntijavinkkeja. Tukihenkilétoiminnasta puhuttaessa eras haastatel-
tava nosti esiin luottamuksen ja sen, etta tehtava edellyttdd koulutusta.

Jos olis joku foorumi, vaikka Parkinsonliiton, niinku yllapitAma se ryhma, ja joku
sitd ehka vahan moderois. (L2)

Silla ihmiselld, joka toimii vertaistukihenkiléna, niin siina pitaa olla jonkinnakdinen
pieni pohjakoulutus siihen tai joku tdmmadinen. Etta se nyt ymmartada, ettei sen toi-
sen sanomisia levitelld missédén. -- Mutta jos sa juttelet nimenomaan henkilén
kanssa, jota sinulle mainostetaan, ettd se on tdmmdinen vertaistukihenkild, niin
kyllahan sa silloin luottamuksellisesti puhut sen kanssa. (S1)

Yksittaisistd kokemuksista nousi esiin myds erittain tarkeitd huomioita. Eras laheinen ko-
rosti sitd, kuinka vertaistukea tulisi olla saatavilla matalalla kynnyksella siten, etta osal-
listuminen olisi helppoa ja mahdollista oman tilanteen mukaan. Toinen |&heinen korosti

kaipaavansa vertaistukea, joka auttaisi pitdmé&én yll& toivoa ja jonka kautta saisi apua
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tulevaisuuteen liittyviin pelkoihin. Tieto siitd, mihin sairaus todennakoisesti etenee, aut-
taisi asettamaan pelkoa realistisiin mittasuhteisiin. Sama laheinen kaipasi sairastavalle
psykologisempaa tukea. Kolmannelta laheiselta nousi erittdin tarked huomio siita, etta
my0s yksin elavien sairastavien huomioiminen on tarkeaa. Han kantoi huolta heista, joilla

ei ole laheisia tai jonka tukiverkosto asuu kauempana.
Ma ajattelen, etté ei olis pelkoo. Etta tata ei tarvii pelata. (L1)

Mulla oli pienet lapset ja mun (sairastava laheinen) oli niin kauheen kipee, et ta-
vallaan se, et olis pitényt etsia, ni mul ei ollut voimia siihen. Sen olis pitanyt olla
tavallaan helpompaa, et ma olisin jaksanut tarttua siihen. (L5)

Sairastavilta ja laheisilta kysyttiin, uskoisivatko he laheistensé hydtyvan vertaistuesta.
Vastaukset kietoutuivat pitkalti henkildiden persoona- ja taustatekijoihin seka siihen, mi-
ten he kasittelevét ja kohtaavat asioita elamassa. Viisi seitsemasta sairastavasta uskoi
laheisensd mahdollisesti hyttyvan vertaistuesta. Seka sairastavien etta laheisten pu-
heenvuoroissa kavi ilmi, ettd monesti laheinen toimii sairastavan asioiden ja etujen aja-
jana, usein myts oman jaksamisensa kustannuksella. Erityisesti laheisille osoitettuun

vertaistukeen on siis tarvetta.
Han eli aina siina toivossa, et han paranee. Vaikka kyl han tiesi tast sairaudesta ja
et han tulee kuolemaan, mut vield kolme paivad ennen, kun han kuoli, niin h&n

sanoi, etta voi kun vield paasis kotiin. Han eli aina siind toivossa, ni siks meidan
tapauksessa se oli niin, ettd méa kaipasin enemman sita vertaistukea. (L5)

6.6 Vertaistukeen osallistumisen esteet

Mahdollisia esteita vertaistukeen osallistumiseen selvittdessa informanteilta kysyttiin,
mitk& asiat heidan mielestaan voivat vaikeuttaa vertaistuen saamista tai siihen osallistu-
mista. Sairastavien ja l&heisten vastauksissa oli yhdensuuntaisuutta, mutta odotetusti

myds nakokulmaeroja esiintyi.

Sairastavista kaikki seitseméan informanttia koki vertaistukeen osallistumisen esteiksi lu-
kuisat sairauden oireet. Omat fyysiset ja psyykkiset oireet seka kognition heikkeneminen
kuvautuivat siis merkittaviksi esteiksi. Vastaavasti kuusi laheista kuvasi oman osallistu-

misensa esteeksi sairastavan nopean toimintakyvyn laskun.
Tén sairauden myo6ta mulle on tullut kovat kivut — on késissa ja jaloissa kovat saryt.
Liikkuminen on huonontunut, et valillaA mé& kuljen rollaattorin kanssa. Et sit valilla

on parempi pdaiva ja valilla on huonompi péiva — sit ku on huono péiva, ni ei tarvi
edes ajatella et lahtisin mihink&én ulos. (S2)
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Kun ma en pysty likkumaan, niin ma en lahde mihink&aéan, koska ma oon aina, etta
ma& oon vaivaksi jollekin. Mua pitéda odottaa, taluttaa tai mé en jaksa kavella kuin
muutama kymmenta metrid. Enk& mielellani vaihda paikkaa, vaan mieluummin
jaan siihen paikalleen. M& mielelldni olisin ihmisten kanssa, mutta ei sitd pysty,
kun siind on niita liikkumisen esteitd. Se on vaikuttanut tosi paljon siihen, on kar-
siutunut pois. (S1)

Vuorovaikutusmahdollisuuksien (puhe ja kirjoittaminen) ja itsendisen liikkumisen
heikkeneminen. (S5)

Sairauden loppuvaiheessa puoliso ei enaé halunnut muiden seuraan koska pu-
heesta oli vaikea saada selvaa. (L4)

Laheisten vastaukset avasivat nakdkulmaa siita, ettd laheiset hakeutuvat vertaistuen pii-
riin usein yhdessa sairastavan kanssa. Jos taméa ei enaa onnistu, jaa laheisen omakin
vertaistuki herkésti saamatta. Heista kolme tarkensi vield sairaan laheisen olevan es-
teend laheisen omalle vertaistuelle kiintedan yhdessaolon vuoksi. Monien laheisten, eten-
kin samassa taloudessa sairaan kanssa asuvien, kohdalla tilanne on se, ettd he ovat niin
sanotusti 24/7 kiinni sairastavassa. Korona-ajan vaikutus kuvautui vastauksissa tilan-
netta pahentavana asianhaarana, silla normaaliin arkeen kuuluvat l&aheisen oman ajan
mahdollistajat oli keskeytetty. Muutamat kertoivat mahdollisuuksien irtautua vertaistu-
keen olemattomaksi normaalistikin. Myodskaan internetin valityksella tapahtuvassa ver-
taistuessa ei laheinen usein pystynyt ilmaisemaan tunteitaan vapaasti, silla toinen on
aina kuulemassa.

(Puhuttaessa verkkovertaistukiryhmistd) siina on sitten taas se asia, etta kun han

on aina lasna, niin en haluaisi ihan hirveasti aiheuttaa hanelle surua sitten purka-
malla niitd omia tuntemuksia. (L6)

Laakari sano et ei 0o hyva olla yksin, et potilaan ei ole hyva olla yksin. -- sen jal-
keen mé oon ollu samas paikas missa hanki, et valilla ollaan kotona ja sit valilla
taas taalla (maalla). (L3)

Yksi merkittdvaksi ilmennyt este oli saavuttamattomuus, mink& molemmat informantti-
ryhmat (viisi sairastavaa ja kolme laheistd) nostivat esiin. Oleellisiksi tekijoiksi siihen,
pystyykd sairastava osallistumaan vertaistukitoimintaan, liittyy sairastavien mukaan ver-
taistuen sijainti sekd maantieteellisesti etta tilojen puolesta. Liséksi sairauden mukanaan
tuomat liikkumisen haasteet liittyivat konkreettisesti saavuttamattomuuteen. Parkinson
plus —sairaat joutuvat usein sairauden edetessa turvautumaan liikkumisen apuvalinei-
siin. Vieraaseen paikkaan lahtemisen kynnys voi olla suuri sek& kuvaannollisesti etta

konkreettisesti.
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Mutta ainakin semmosilla paikkakunnilla missa on pitkat valimatkat, ni kylla se tie-
tysti paikalle tuleminen on haaste, jos on pitk& matka ni kylla siita tulee jo kustan-
nuskysymys. (S6)

Jaanyt valiin huonon kuntoni takia, vaimoni ei saa minua enaé yksin autoon ja niin
edelleen. (S7)

Ja nyt ku on tota lunta, ni olis kiva paastéa ulos, mut en mé jaksa tyéntad hanté
pyoratuolissa. (L1)

Sairastavista kolme kertoi riippuvuuden muista olevan este vertaistukitoimintaan osallis-
tumiselle. Riippuvuus kuvautui heidan kertomanaan liikkumisessa, kommunikoinnissa tai
lahes kaikessa mahdollisessa tarvittavana apuna. Eras sairastava myds koki, etta ver-
taistuen piiriin padsemiseen liittyva omatoimisuuden vaade korostaa riippuvuutta muista.

Olemme hakeneet 2-3 kertaa Parkinsonliiton kurssille Maskuun, mutta vastaus on

ollut, ettd pitéda olla omatoiminen. En selvida mistdén yksin, en edes pysty talla het-
kella kavelemaan. (S7)

Laheisten vastauksista nousi naiden lisaksi esille sopeutumista tukevien kurssien harvat
jarjestamisvalit. He kokivat, ettd vertaistukea etsittaessa tarve oli valitdn, ja kuukausien
paasta tulevaisuudessa oleva kurssi ei voi tdhan tarpeeseen vastata. Tama tuli ilmi jo
aikaisemmissakin vastauksissa.
Joo, se sopeutumiskurssi. Se neurologi sanoi mullekin et se vois olla mahdollinen,
mut ma mietin silloin, et jos se on joskus puolen vuoden paasta ni mité hyoétyy siitéa
on mulle. Ma tarviin sité nyt. (L5)
Vertaistukitoimintaa jarjestetaan myos verkossa. Yli puolet informanteista (viisi laheista
ja kolme sairastavaa) kertoivat teknisten haasteiden kaytdnntssa estavan osallistumi-
sen. Muutamat sairastavat aprikoivat laheisiltd avunpyytéamisen olevan mahdollista,
mutta kynnys siihenkin oli selvasti olemassa. Toisaalta nettivertaistuki oli noin puolelle
informanteista hyva, luonteva tapa saada tukea. Jotkut myds pohtivat tietokoneen kayton
haasteita omaa henkilékohtaista kokemustaan laajemmin; vaikka itse olikin k&teva kayt-

tamaan konetta, osallistujien vahaisyys selittyi silla, etté kaikille se ei ole mahdollista.

Koronan aikana meilld on ollu kyl semmosia Zoomeja, chatteja, mut aina joku netti
patki tai jotain, ni... Ei oo hyva kirjoittaa. (L2)

Siin on kans mulla sellanen, et ma en haluu sinne Facebookiin kirjoittaa. -- M& en
tykk&a kirjoittaa sinne, et se ei 0o must niinku se. Kyl ma sielt luen mitd muut kir-
joittaa, mut mulle se ei oo oikeen oikee vayla. (L1)

Tata nettiasiaa ma oon miettinyt, et ku nyt tdssa etdaikana olis voinut meidankin
osa kerholaisista osallistua Teamsin valityksella mutta ongelma on ilmeisesti netin
kaytbéssa. (S6)
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Laheisista viisi selitti sairauksien harvinaisuuden olevan syy vertaistuen [dytamisen vai-
keudelle. Hieman yllattaen sairastavilta tama ei noussut niin vahvasti esiin. Laheisten
haastatteluissa sekoittui valilla rajaus siita, kenelle he vertaistukea etsivat — sairastavalle
laheiselle vai itselleen. Kuten aiemmin tuotiin esiin, laheiset usein toimivat sairastavien
asioidenajajina kaikilla elaméan osa-alueilla, minka vuoksi he myds kayttavat sairastavia
enemman aikaa ja vaivaa vertaistuen etsimiseen. Mahdollisesti tasta syysta he nimesi-
vat juuri harvinaisuuden esteeksi sen ldytamiselle. Harvinaista sairautta sairastavia on
yksinkertaisesti niin vdhan Suomessa, ettd samaa sairastavien [0ytyminen on vaikeaa.
Vertaistukea pitaisi osata etsia ja sita pitaisi osata myos tarjota. Haasteita voi olla mo-
nenlaisia, kuten omat voimavarat ja netin kayttd. Toiset taas eivat ole asettaneet oman
vertaistuen saatavuudeksi rajoitteita ja ovat hyddynténeet tarjolla olevaa tukea muun

muassa eri sairausryhmista.

Yksi laheinen nosti esiin esteeksi omalle vertaistuelleen sen, ettei sairastava laheinen
hyvaksynyt alkuun olevansa sairas. Informantin oma vertaistuen kaipuu herési jo lahei-
sen sairauden selvittelyvaiheessa, mutta l&aheinen itse suhtautui ajatukseen kielteisesti.
Samaten yksi sairastavista kertoi, ettei halua leimautua sairaaksi eika siksi koe luonte-
vaksi hakeutua vertaisten pariin.
Ma en voinut siind odotellessa kenellekaan sanoa, etta tallaista epailtiin, et ma
oikein odotin, etta tulisi nyt se diagnoosi, ettd mé voisin ystaville sanoa. Etta ma
silloin ihan vetaydyin, kun en ma voinut sanoa kysyttaessa, etta hyvaa kuuluu,
mutten myodskaan sanoa, etta miksei hyvaa. Kun se oli itselle tosi ahdistavaa, se

aika oli semmonen, ettd kun en ma hanelle voinut nayttaa sité, kuinka ahdistunut
ma olin, kun han itte ajatteli, ettd on terve. (L6)

Neljan laheisen kertoman mukaan vertaistuki ei aina myodskaan tuonut tullessaan helpo-
tusta. Toisten tarinoiden ja tilanteiden kuulemisen ja ndkemisen kuvattiin olevan henki-
sesti raskasta. Sairastavien kertomuksissa tamé ei noussut esiin. Talle mahdollisena se-
lityksena voi olla se, etta laheisten elamassa sairauden vaikutukset jatkuvat pidempaan
kuin itse sairastavilla — kun sairastava menehtyy, jaa laheinen kasittelemaén seka sai-
rastamisen vaihetta etta tekemaan surutyotd menetyksen johdosta.

Mutta etté on siina vertaistuessa sekin, vahan huonokin puoli, etta sitten saa tietaa,
ettd miten se etenee. (L1)

Tosi paljon hyvaa tietoa saatiin, mut oli se aika rankka tapaaminen. Ku naki niit
ihmisia pyodratuolissa, ja ajatteli et jos tulee seuraavan kerran, ni sit se onki jo et
ahaa, han on jo poistunut keskuudestamme. Kuollut. (L2)
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Vertaistukiryhmiin liittyen kaksi sairastavaa kuvasi ryhméatoiminnan haasteet esteeksi
osallistumiselle. Toinen heista koki epavarmuutta ryhmaan sopeutumisesta. Toinen puo-
lestaan koki, etteivat kaikki saa samalla tavalla tilaa ja huomiota ryhméssa. On siis tar-

kedd, ettd ryhmamuotoisen toiminnan lisaksi on tarjolla henkilokohtaista vertaistukea.

Niin méa aattelin etten mé jaksa niiden valituksia kuunnella. Ihan oikeesti, kun siella
on sellasia ihmisig, jotka aina, jos ma sanon nyt rumasti, niin kitisee niistd samoista
asioista. -- Jotenkin tuntuu, etta kun olen siella ryhmassé, niin en ma siella koskaan
saa edes tuotua sité esille, etté& mulla on joku harvinainen sairaus. (S1)

Sit on aika laaja ikdjakauma, et osa on nuoria ja osa on vanhoja, et sopeutuuko
siihen ryhméaan. Et osallistujat voi olla 50-80 vuotiaita, ni jos on 30 vuoden ikdja-
kauma, ni kyl siin jo véahan erilaiset ajatusmallit tulee mukaa. (S6)
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7/ YHTEENVETO

7.1 Keskeiset tutkimustulokset

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd harvinaisen Parkinson plus —diagnoosin
saaneiden seka heidan laheistensa vertaistuen tarpeita ja kokemuksia sen etsimisesta.
Tavoitteena oli tuottaa Parkinsonliitolle tietoa, jonka avulla kehittda heidan tarpeisiinsa
vastaavaa vertaistukitoimintaa. Tutkimus toteutettiin puolistrukturoituina yksildteema-
haastatteluina, jotka toteutettiin puhelimitse ja Teams sekd Zoom -verkkoalustoja hyo-
dyntaen. Haastattelun liséksi tutkimukseen sai osallistua my6s kertomalla kokemuksis-
taan kirjallisesti. Tutkimukseen osallistui 15 informanttia, joista seitsemé&n oli Parkinson
plus —sairautta sairastavia ja kahdeksan heidan laheisidan. Sairastavien ikajakauma oli
42-71 vuotta ja laheisten 34-75 vuotta.

Tutkimuskysymykset olivat:

1) Miten Parkinson plus —diagnoosin saanut tai hanen laheisensd ymmartaa termin
“vertaistuki’?

2) Miten Parkinson plus —diagnoosin saanut tai hanen laheisensa ldytaa vertaistu-
kea?

3) Minkalaista vertaistukea Parkinson plus —diagnoosin saanut tai hanen laheisensa
tarvitsee?

4) Minkalaisia esteitd vertaistukeen osallistumiselle Parkinson plus -diagnoosin

saaneella tai hanen laheisellaan voi olla?

Vertaistuen maaritelmaksi informantit ymmarsivat keskustelun ja kokemusten jakamisen
sellaisten kanssa, joilla on omakohtaisia kokemuksia sairaudesta ja sen vaikutuksista
elamé&éan. Tiedon saanti sairaudesta sen omakohtaisesti tuntevalta nousi esiin toisena
keskeisena teemana. Informanttien kertomana vertaistuelta kaivattiin tietoa seka sai-
rauksista etta niiden etenemisesta, mutta myds kaytannonlaheisemmaén kokemustiedon
saamista ja jakamista. Myds Mikkonen (2009, 46-53) on korostanut kokemustiedon ole-
van erityisessa asemassa vertaistuessa. Tiedon saaminen saman kokeneilta voimaan-
nuttaa, lisda aktiivisuutta ja osallisuutta. Vertaisen kokemuksien kuuleminen voi antaa

toivoa selviytymiseen ja voimia eteenpdin jatkamiseen. Samoin Streng ja Ruponen
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(2014, 60) kuvaavat vertaistuen keskiossa olevan yksilon ja yhteisén vélinen vuorovai-
kutus ja arjen jakaminen, joka voi lisata yksilon selviytymista arjesta ja auttaa I6ytamaan

uudenlaisia ratkaisuja ongelmiin.

Liséksi vertaistuen kuvattiin merkitsevan yhteisollisyyttd sekd ymparistéa, josta saada
tukea henkiseen jaksamiseen ja jossa kasitella vaikeita tunteita. Erityisesti laheiset ker-
toivat kaipaavansa ymparistba purkaa tunteitaan, joita eivat halua sairaalle paljastaa.
Harvinaissairaan on tarkeda saada kokemus siitd, ettei ole asian kanssa yksin. Harvi-
naissairaat voivat toimia tukena toisilleen jo sen perusteella, ettd sairastaa harvinaista
sairautta, valttdmatta ei tarvita samaa diagnoosia. (Mikkonen & Saarinen 2018, 20-25;
Laitinen ym. 2013, 42; Terveyskyla 2021b.) Samankaltaisuuden kokeminen, ryhmaan

kuulumisen tunne seké hyvaksytyksi tuleminen ovat hyvin tarkeita (Vilén ym. 2008, 276).

Vertaistuen ldytaminen on tutkimuksen perusteella haastavaa, satunnaista ja runsaasti
voimavaroja kuluttavaa. My6s Miettinen (2021, 95) toteaa, ettei harvinaissairailla valtta-
matta riitd voimavarat l16ytaa vertaistukea. Vertaistuen piiriin padsemiseksi toivottiin sel-
kedd ohjausta ammattilaisilta diagnoosin kynnykselld. Parkinsonliitto oli informanttien
mukaan luontevin paikka lahted etsimaan vertaistukea. Vertaistuen mainostamisen suh-
teen Parkinsonliiton rooli on keskeinen. Informantit kertoivat Parkinsonliiton viestinnan
saavuttavan heidat hyvin. Hermolla-lehti, nettisivut, Facebook seka sahkoposti mainittiin
vaikuttaviksi kanaviksi jakaa tietoa vertaistuesta. Liiton nettisivut koettiin hyvaksi tiedon

lahteeksi.

Kaikille ei kuitenkaan Parkinsonliiton kautta |0ytynyt vertaistukea. Monipuolisesta ver-
taistuki- ja kurssivalikoimasta ei syysta tai toisesta |6ytynyt heille juuri omiin tarpeisiin ja
elamantilanteeseen sopivaa tukea. Vertaistukea olikin 16ydetty myds muiden sairausryh-

mien asiantuntijaorganisaatioista sekd esimerkiksi seurakunnista.

Tietoa sairauksista on I0ydettavissa eri [&hteistd, muun muassa Parkinsonliitolta ja ulko-
maisista sairauksiin keskittyvista nettiryhmista. Internetista ja muista medioista oli 10y-
detty vertaistuen kokemuksia myos esimerkiksi samaa sairastavan henkildhaastattelujen
muodossa. Tamankaltainen toisen kaden tieto ei kuitenkaan tuonut kaikille tarpeeksi ver-
taistukea, vaan tarve tavata muita samaa sairastavia henkildkohtaisesti oli suuri. Infor-
mantteja kiinnosti juuri se ainutlaatuinen kokemustieto ja yhteiséllisyys, mitd on vaikea
tavoittaa sairauksien harvinaisuuden ja sairauden nopean etenemisen vuoksi. Joskus
silloinkin, kun samaa sairautta sairastava ihminen Ioytyi, ei vertaisuuden kokemusta syn-

tynyt. Sairauden yksil6llinen eteneminen ja erilaiset elamantilanteet aiheuttivat sen, etta

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Kosonen, Kostjugina & Rasénen



49

kokemukset eividt kohdanneet. Samaakaan sairautta sairastavat eivat siis automaatti-

sesti saaneet toisistaan vertaistukea. (Harvinaiset-verkosto. 2021b.)

Mikkonen ja Saarinen (2018, 58) mainitsevat kahden tyyppiset vertaistukiryhmét; kes-
kustelevat ja toiminnalliset. Informanttiemme vastauksien perusteella sairastavat toivoi-
vat vertaistuen olevan virkistavaa seké toimintakykya vahvistavaa toimintaa. Laheiset
kaipasivat enemmankin keskustelevien ryhmien tarjoamaa tiedollista tukea seka yhtei-
s04, jossa paasta purkamaan vaikeiksi kokemiaan tunteita. Tutkimuksemme vahvistaa
sen, minka Mikkonenkin (2009, 50.) totesi; erityisesti laheisille osoitetulle vertaistuelle on

tarvetta.

Informanttien toiveet ja odotukset vertaistuelle kuvautuivat padasiassa samankaltaisina
kuin heidan aikaisemmin antamansa vertaistuen maaritelmé. Toiveena oli saada tietoa,
tavata samaa sairastavia ja samassa elamantilanteessa olevia ihmisia seka kuulla hei-
dan tarinoitaan. Kaikille vertaistukiryhmat eivat ole luonteva tapa kasitella asioita, mika
my6s muutaman informantin tuomana nousi esiin tdssa tutkimuksessa. Vertaistukiryh-

miin hakeutuvat herkemmin aktiiviset ja seuralliset ihmiset. (Mikkonen 1996, 224.)

Intiimiys, sensitiivisyys ja luottamus ovat tarkeité arvoja vertaistuen muodostumiseksi.
Kokemus yhteisdsta ja yhteenkuulumisesta saavat yleensa ihmisen hakeutumaan ja liit-
tymaan ryhmiin (Kantola 2014, 228, 243). Tama ilmeni myos tutkimuksen tuloksissa.
Vertaistuen parissa usein kasitellaan hyvin arkojakin aiheita. Parantumaton sairaus on
erityisen sensitiivinen vertaistuen alue. (Hokkanen 2003, 267-268; Miettinen 2021, 97.)
Kokemus kohdatuksi tulemisesta oli informanteille tarke& osa vertaistuen toteutumista.
Jokaisen oma kokemus siité vaikutti esimerkiksi kiinnostukseen osallistua vertaistukitoi-

mintaan ja siihen, mita oli halukas muiden kanssa jakamaan.

Taman tutkimuksen mukaan kasvokkaisen ja etdyhteyksin toteutettavan vertaistuen
tarve on yhtalainen. Verkkovertaistuki nahtiin kuitenkin toissijaisena. Sen koettiin tarjoa-
van mahdollisuuksia tiedon jakamiseen, mutta siitd puuttui aito kohtaaminen ja luotta-
mus. Tasta syysta verkkovertaistukitoimintaan kaivattiin ammatillista ohjausta koordinoi-

maan sekd moderoimaan kaytavaa keskustelua.

Vertaistuen saamisen kannalta merkittdvin ajankohta tutkimuksen perusteella on heti
diagnoosin saatua. Saman toteaa esimerkiksi Mikkonen (1996, 221). Toisaalta informan-
tit pohtivat myds, ettd vertaistuen pariin kannattaisi hakeutua, kun on ehtinyt ensin itse

prosessoimaan diagnoosiaan ja vertaistukea olisi tirked saada myds sairauden ollessa
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pidemmalla. Tarve vertaistuelle sailyy lapi sairauden, vaikka kommunikaatiokyky heik-

keneekin.

Vertaistukeen osallistumisen esteissa esiintyi ndkokulmaero sairastavien ja laheisten va-
lill&; sairastavat kuvasivat omat fyysiset ja psyykkiset oireet seké kognition alenemisen
suurimmaksi esteeksi, kun taas laheiset kuvasivat sairastavan laheisen nopean toimin-
takyvynlaskun merkittavimmaksi esteeksi omalle osallistumiselleen. Molemmat ryhmét
siis kasittivat vertaistuen tarpeen perussyyn olevan myos suurin este siihen osallistumi-
seen. Naihin linkittyen molempien kokemuksista nousi tasavertaisena esteeksi saavut-
tamattomuus, joka kasitti sekd maantieteellisen ettd tilojen saavuttamattomuuden.
Vaikka internetissa toteutuva vertaistuki koettiin informanttien mukaan positiivisena

asiana, nostivat monet esiin myos sen haasteet.

Sairastavat kertoivat riippuvuuden muista vaikeuttavan osallistumista. Laheiset mainitsi-
vat puolestaan sopeutumista tukevien kurssien harvat jarjestamisvalit vertaistuen es-
teeksi. Parkinson plus -sairauksien harvinaisuus odotetusti nousi esiin vertaistuen piiriin
paasemisen esteend. Parkinson plus -sairaudet ovat erittdin harvinaisia ja vaikeasti diag-
nosoitavissa. Diagnoosin varmistuminen kestaa usein vuosia. (Martikainen 2016, 3.)
Vertaistukeen osallistumisen esteeksi kuvattiin myds se, etta raskaan aiheen kasittele-
minen on hyvin kuormittavaa. Vertaiskokemusten jakaminen ei siis aina kevenna taak-

kaa, vaan tiedon lisdantyminen tuo lisda huolia.

7.2 Toimenpide-ehdotukset

Tutkimuksen tuloksien perusteella ja linjassa Parkinsonliiton strategian kanssa ehdote-

taan jatkotoimenpiteiksi seuraavaa:

1) Parkinsonliitto perustaa ammatillisesti ohjatun Facebook -vertaistukiryhman Par-
kinson plus -sairastaville ja laheisille.

2) Parkinsonliitto tiivistdd yhteisty6ta eri sairauksia edustavien yhdistysten ja taho-
jen kanssa pystydkseen tarjoamaan vertaistukea oireperusteisesti diagnooseista
riippumatta.

3) Parkinsonliitto tukee ja auttaa entistd paremmin asiakkaitaan vertaistuen 6yty-
miseksi myds oman toimintansa ulkopuolelta elamantilanneperusteisesti, kuten

omaishoitajuus ja laheisen menetys.
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4) Vertaistukea mainostettaessa on Kiinnitettdava huomiota myos esteettémyys- ja
saavutettavuustietojen auki kirjoittamiseen.

5) Digitalisaation lisdantyminen ei saa vahentadd kasvokkain jarjestettavia tapahtu-
mia. Verkkovertaistuki on erityisesti korona-aikana osoittanut voimansa. Monelle
kasvokkain tapaaminen kuitenkin on oleellista, eika digitaidottomia saa jattaa syr-
jaan.

6) Parkinsonliitto tuottaa vertaistarinoita eri muodoissa nettisivuilleen, esimerkiksi

podcasteja, videoita ja haastatteluja.

7.3 Tutkimuksen luotettavuus ja arviointi

Laadullisessa tutkimuksessa sen luotettavuuden ja eettisyyden arviointi on kokonaisval-
taista kriittista ajattelua, joka kulkee mukana lapi tutkimusprosessin. Ne ovat kiinte&sti
yhteen kuuluva kokonaisuus, ilman toista ei ole toista. Tutkimuksessa harjoitettiin valin-
tojen eettisyyden reflektointia aktiivisesti ja tydskentelyssa pyrittiin huolellisuuteen kai-
kissa tutkimuksen vaiheissa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006; Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 158-159.)

Haastatteluista yhdeksan tehtiin puhelimessa ja kolme videopuheluyhteydella Team-
sissa tai Zoomissa. Eri viestintatavat vaikuttivat hieman litteroituun tekstiin; videolla
haastateltava saattoi esimerkiksi ilmaista itsedan myas viittildiden ja elehtien, kun taas
puhelimessa kaikki viestinta oli yksinomaan suullista ja on siksi selkeammin auki Kirjoi-
tettavissa. Informantin itsensa kirjoittama teksti, joita aineistossa oli nelja, taas eroaa
haastatteluaineistosta siten, etta siitd puuttui tutkijan ja informantin vuorovaikutus. Esi-
merkiksi tdydentavien kysymysten esittdmiseen ei ollut mahdollisuutta. Tutkimukseen
l[Ahetetyt tekstit olivatkin huomattavasti litteroituja haastatteluja lyhyempia. Tutkimuk-
sessa ei kuitenkaan havaittu erilaisten aineistonkerddmistapojen vaikuttavan tutkimus-
tuloksiin. Tarkeinta oli, etta kaikki informantit saivat mahdollisuuden osallistua itselleen

sopivalla tavalla.

Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin, vaan kuvaamaan jotain
tiettya tapahtumaa tai ilmiota — tassa tapauksessa kohderyhman kokemuksia vertaistu-
esta. Tutkimuksessa tavoitettu tutkimusjoukko (n= 15) riitti tutkijoiden mielesta aineiston
kylla&ntymiseen seka antamaan tarvittavan ymmarryksen aiheesta. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 85-87.)
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Tutkimuseettiset periaatteet tulee tehda haastateltavien tiettaviksi. Ennen haastattelua
on hyva kayda lapi mitd ollaan tekeméssa, haastattelun kulku ja varmistaa, ettd haasta-
teltava on edelleen halukas osallistumaan tutkimukseen. (Kallinen ym. 2018, 150-165.)
Informanteilta pyydettiin suullisesti suostumus tutkimukseen osallistumiseen. Heille an-
nettiin tieto siitd, mita ollaan tekemassa ja miksi. Informanteille kerrottiin haastattelujen
anonymiteetista, haastattelujen nauhoittamisesta ja miten nauhoitusta tullaan kasittele-
maan. Myds oikeus perua osallistuminen missa vaiheessa tahansa prosessia tehtiin tiet-

tavaksi.

Tutkimusetiikkaan vaikuttaa voimakkaasti tutkimusaiheen tunnepitoisuus ja sensitiivi-
syys. Parkinson plus —sairaudet ovat aarimmaisen raskaita ja kuormittavia, joten haas-
tattelut oli toteutettava hienovaraisesti ja myétatuntoisesti. (Kallinen ym. 2018, 119.) Tut-
kimushaastattelut koskettavat myos tutkimuksen tekijoita. Tutkimusryhmassa kasiteltiin
haastattelujen herattamid tunnelmia, jottei aihe kaynyt kuormittamaan tutkijoita. Erityi-
sesti erasta tutkimusryhman jasenta aihe koskettaa omakohtaisesti, silla han sairastaa
my0Os harvinaissairautta. Taman ei nahty vaikuttavan tutkimusprosessia heikentavasti,

vaan pikemmin se motivoi ja innosti aiheen pariin.

Yhteisen haastattelurungon kayttaminen seka sairastavilla etta laheisilla havaittiin jok-
seenkin epakaytannolliseksi haastattelujen analyysivaiheessa. Laheisten kokemukset
osoittautuivat hyvin erilaisiksi kuin sairastavien. Esimerkiksi laheiset halusivat selkeam-
min puhua vertaistuesta, kun taas sairastavat yleisemmin sairaudesta, joten kysymysten
raataldinti olisi ollut paikallaan. Toisinaan haastatteluissa oli myds vaikea erottaa, pu-
huuko l&aheinen omasta vai sairastavan nakdkulmasta. Tama teki analyysin muodosta-

misen monitulkintaisemmaksi.

Tulosten analysoinnissa ei huomioitu informanttien taustatekijoita; ik&d, sukupuolta,
mahdollista sairauden kestoa tai suhdetta sairastavaan. Tulosten analysoinnissa ei
myoskaan annettu painoarvoa yksittaisille diagnooseille, vaan vastaukset analysoitiin
Parkinson plus —tasolla. Nain pienen otannan kyseessa ollessa tulosten yleistettavyys
olisi karsinyt, jos naiden perusteella tuloksia olisi lahdetty pilkkomaan. Myds informant-

tien anonymiteetti olisi nin marginaalisen aiheen mydta voinut vaarantua.

Tutkimuksen teoreettinen osuus nojaa paljon Irja Mikkosen vaitdskirjaan ja muihin teok-

siin vertaistuesta. Hanen julkaisuidensa kayttdminen on perusteltua, silla lukuisat muut
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sairastuneen ja heidan laheistensa vertaistuesta kirjoittaneet ovat viitanneet hanen jul-
kaisuihinsa omissa teoksissaan. Hanen ja muiden asiantuntijoiden antama tieto auttoi

kokoamaan relevantin kokonaisuuden taman tutkimuksen teoreettiseksi pohjaksi.
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Liite 1 Parkinson plus -sairaudet

CBS, Kortikobasaalinen oireyhtyma

Kortikobasaalinen degeneraatio (CBD) on tuntemattomasta syysta johtuva keskusher-
mostoa laaja-alaisesti rappeuttava oireyhtyma. Kortikobasaalinen oireyhtymé (CBS) ni-
mitysta kaytetddn elinaikana todettavasta oireistosta, johon voivat johtaa useamman
tyyppiset neuropatologiset muutokset. Oireisto alkaa epasymmetrisena toisen raajaparin
jaykkyytena ja kémpelyytend. Siihen voi liitty& asentotunnon hairi6, raajan vaantyminen
pakkoasentoon, akillisia lihasnykayksia ja asento- tai liikevapinaa ja lihasjaykkyytta. Oi-
reet leviavat vahitellen molemmille puolille. Yleisia oireita ovat myos liikkeiden hitaus,
dystoniset virheasennot, raajojen tahattomat liikkeet ja kévelyvaikeudet. Aivokuoren vau-
rioituminen aiheuttaa kyvyttémyytta suorittaa tahdonalaisia liikkeitd. Puhe- sek& muisti-
hairidita ilmaantuu sairauden myéhemmassa vaiheessa, tauti voi myds alkaa toiminnan-
ohjauksen vaikeutena. Dementiaa esiintyy neljasosalla potilaista. Tautia esiintyy Suo-
messa mutta tarkkoja lukuja ei ole tiedossa. Diagnosoitujen tapausten maara on kuiten-
kin selvasti pienempi kuin PSP:n ja MSA:n. Sairauden ensioireet alkavat yleensa yli 50

vuoden idssa. Taudin kesto on noin kahdeksan vuotta. (Martikainen 2016, 13-16.)
Fahrin tauti

Fahrin taudille ominaisia ovat kalkkikertymét tyvitumakkeiden ja pikkuaivojen alueella.
Tauti on hitaasti eteneva ja yleisimmin todetaan 30-40 vuoden idssa. Oireena on hitaasti
etenevia kognitiivisia tai psykologisia oireita seka erilaisia liikehairiita. Sairauden esiin-
tyvyydeksi on arvioitu alle 1/1 000 000 ja sairaus on yleisempi miehilla. Diagnoosi pysty-
taan tekemaan aivokuvausloydésten avulla ja jopa kolmas osa diagnoosin saaneista on
silla hetkella oireettomia. Oireet ovat vaihtelevia ja yksil6llisiA mm. Motoriikan heikkene-
minen, tasapainohairio, epaselva puhe, nielemisvaikeudet, pakkoliikkeet, dystonia, jayk-
kyys ja ataksia seka paljon muutakin. Oireistoon liittyy usein myds neuropsykiatrisia oi-
reita (muun muassa masennus, ahdistus, harhat ja mania). Laékehoito saattaa lievittaa

oireita mutta on yksilollista. (Parkinsonliitto 2021.)
FTD, Frontotemporaalinen degeneraatio

Frontotemporaalinen degeneraatio on todettavissa aivojen kuvaustutkimuksissa otsa- ja

ohimolohkoihin painottuvasta aivojen rappeutumisesta. Sairauden esiintyvyydeksi on ar-
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vioitu 10-15/ 100 000 ikéluokassa 45—65 vuotta. Nuorella ialla alkavista (<65v) demen-
tiatapauksista FTD on toiseksi yleisin. Se kasittdd kaikkiaan 5-20% dementiatapauk-
sista. Koska osalla oirekuvassa on parkinsonismin piirteitd, se saattaa tulla luokitelluksi
PSP:ksi tai CBS:ksi. Geenivirheet selittavat noin puolet suvuittain esiintyvista tapauk-
sista. Elinajan odote on noin 10-12 vuotta. (Martikainen 2016, 16-18.)

MSA, Monisysteemiatrofia

Monisysteemiatrofiaan sairastuneilla on oireita, joita tavataan my¢s Parkinsonin tau-
dissa. Lisaksi esiintyy tahdonalaisten lihasten koordinoinnin ongelmia, autonomisen her-
moston rappeutumisesta johtuvia oireita ja likehermoratojen oireita. Suomessa on arvi-
olta noin 250 sairastunutta. MSA ei ole perinnéllinen. MSA:n oireet alkavat 50-60 vuoden
idssa. Vain 1/3 potilaista hyotyy Parkinsonin taudin laadkehoidosta. Sairauden kesto on
suunnilleen yhdeksan vuotta, yksittaisissa tapauksissa sairauden eteneminen on ollut

hitaampaa ja sairauden kesto 15-19 vuotta. (Martikainen 2016, 8-12)
PSP, Progressivinen supranukleaarinen halvaus

Progressivinen supranukleaariselle halvaukselle on ominaista tahdonalaisten silmanliik-
keiden rajoittuminen, asennon hallinnan vaikeudet, vartaloon ja niskaan painottuva jayk-
kyys, puhe- ja nielemisvaikeudet ja otsalohkojen toimintoihin painottuva kognitiivinen
hairio. Suomessa sairastuneita voidaan arvioida olevan noin 300. PSP on miehill& puo-
litoista kertaa yleisempi kuin naisilla. Valtaosassa tapauksista PSP ei ole perinndllinen,
mutta sairaudesta tunnetaan myds suvuittain esiintyvia muotoja. (Martikainen 2016, 4-
7.)
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Liite 2 Saatekirje tutkimushaastatteluun

Arvoisa haastateltava!

Taman tutkimushaastattelun tavoitteena on kerata Parkinson plus -diagnoosin saanei-
den ja heidan laheistensa kokemustietoa vertaistuen etsimisestd, saamisesta tai anta-
misesta. Tutkimuksen toteuttavat Turun ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelijat opin-

naytetydnaan Parkinsonliiton toimeksiannosta.

Parkinsonliitto tulee hyddyntdmaan opinnadytetyon tuloksia toimintansa kehittamiseen,
jotta sen tarjoama vertaistukitoiminta olisi tulevaisuudessa entistékin saavutettavampaa,
asiakaslahtdisempaa ja oikea-aikaisempaa. Tama ei onnistu ilman Teidan jaka-

maanne kokemustietoa.

Tutkimushaastattelut toteutetaan helmi - maaliskuussa 2021. Yksi haastattelu kestda
noin tunnin, ja toteutetaan haastateltavan toiveiden mukaisesti yksilollisesti sovittuna ai-
kana joko puhelimitse tai sopivaa etayhteyttd kayttaen. Tutkimukseen on mahdollista
osallistua myo6s kirjallisesti. Turun alueella haastattelu voidaan sopia myds esimerkiksi
haastateltavan kotiin koronatilanteen aiheuttamat rajoitukset huomioiden. Haastattelut

tullaan nauhoittamaan.

Haastatteluaineistot anonymisoidaan, joten henkil6llisyytesi ei tule ilmi vastausten kasit-
telyn ja tulosten julkaisemisen yhteydessa. Aineisto sdilytetddn koko opinnaytety6pro-
sessin ajan niin, ettei se ole ulkopuolisten saatavissa ja sita kasittelevat vain opinnayte-
tyon toteuttajatiimi. Nauhoitetut haastattelut tuhotaan heti kun ne on litteroitu, eli aukikir-
joitettu, tutkimusaineistoksi. Opinnaytetydprojektin paatyttya Parkinsonliitto sailyttaa tut-
kimusaineiston, silla sité tullaan mahdollisesti hyddyntdmaan mythemmin myds muissa
opinnaytetdissa. Sailytettava aineisto sisaltaa vain litteroidut haastattelut — ei siis henki-
I6tietoja, joilla haastattelun antaja voitaisiin yhdistdd haastatteluun. Opinnaytetyon to-

teuttajat puolestaan havittavat tahoillaan aineiston asiaankuuluvasti.

Tutkimukseen osallistuminen on luonnollisesti vapaaehtoista ja sinulla on oikeus kieltda
haastatteluaineistosi kaytt6 viela haastattelun tekemisen jalkeenkin. Noudatamme tutki-

mustydssamme eettisia periaatteita.
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Opinnaytetyo julkaistaan vuoden 2021 lopussa.

Kehittamishankkeesta vastaa yliopettaja Kari Salonen Turun ammattikorkeakoulusta ja
Tytti Svettlof Parkinsonliitolta sek& kaytannon toteutuksesta opiskelijat Milka Kosonen,
Jana Kostjugina ja Outi Rasanen.

Ota rohkeasti yhteyttd puhelimitse 0443177666 tai sahkopostitse milka.koso-
nen@edu.turkuamk.fi, jos sinulla her&a lisakysymyksia tutkimushaastatteluun liit-
tyen.

Mahdollisiin kysymyksiisi aiheesta vastaa myos Tytti Svetloff Parkinsonliitosta tytti.svet-
loff@parkinson.fi.

Lammin kiitos — olet tarkedsséa roolissa toiminnan kehittamisessa!

Milka Kosonen, Jana Kostjugina ja Outi Rasanen, sosionomiopiskelijat, Turku AMK
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Liite 3 Teemahaastattelun runko

Haastateltavan taustatiedot

Ik, koulutustausta, ammatti, perhesuhteet ja sairauden kesto

Parkinson plus

Mista olet saanut tietoa sairaudestasi / laheisen sairaudesta?

Oletko tavannut muita saman diagnoosin saaneita tai heidan laheisiaan?
Miss&?

Sairauden vaikutus elamanlaatuun

Vertaistuki

Mihin eri elamén osa-alueisiin sairautesi on vaikuttanut?
Miten sairaus vaikuttaa konkreettisesti arkielamassa?

Minkéalaisia aiheita toivoisit voivasi kasitella saman kokeneen kanssa?

Mita vertaistuki sinulle tarkoittaa?
Oletko yrittanyt etsia vertaistukea? Milloin? Millaista? Mista?
Millaista vertaistukea olet saanut?

Minkélainen merkitys vertaistuella on sinulle ollut / Millainen merkitys ver-
taistuella olisi sinulle?

Minkélaista vertaistukea Parkinsonliiton pitéisi mielestasi jarjestaa?
Minké&laiseen vertaistoimintaan osallistuisit itse?

Milla tavoin / alustalla vertaistuki toteutuisi? (Etdna verkossa keskustel-
len/videopuhelulla, puhelimitse vai kasvotusten?)

Missa vertaistukea pitéisi mielestasi mainostaa?

Koetko, ettd muiden saman sairastavien ihmisten tarinoiden kuuleminen
auttaa sinua jaksamaan?

Mitk& asiat voivat vaikeuttaa vertaistuen saamista tai siihen osallistumista?
Hyotyisikd laheisesi vertaistuesta?

Haluatko viela taydentaa jotain vastaustasi tai palata johonkin kohtaan?
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Liite 4 Ohje kirjallisesta osallistumisesta tutkimukseen

Voit kirjoittaa kokemuksistasi aivan vapaamuotoisesti. Ohessa on kysymyksia, jotka
voivat auttaa sinua jasentamaan ajatuksiasi, mutta voit kirjoittaa myds muusta mie-
leesi tulevasta. Emme arvostele kaunokirjallista laatua. Kirjoituksesi pituus voi olla mita
vaan.

Sind itse: 1ka, ammatti, perhesuhteet
Mihin eri eldman osa-alueisiin sairautesi (tai laheisesi sairaus) vaikut-
taa?
Minkalaisia aiheita toivoisit voivasi kasitelld saman kokeneen kanssa?
Mita vertaistuki sinulle tarkoittaa?
Oletko joskus etsinyt vertaistukea? Milloin? Millaista? Mista?
Minkalaista vertaistukea Parkinsonliiton pitdisi mielestasi jarjestaa?
Missa vertaistukea pitdisi mielestdsi mainostaa?
Mitka asiat voivat vaikeuttaa vertaistuen saamista tai siihen osallistumista?
Hyotyisikd omaisesi vertaistuesta?
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Liite 5 Kuvallinen kutsu

PARKINSON PLUS-

Diagnoosin saanut tai hanen laheisensa

MSA, PSP, CBD & FTD

Tutkimushaastattelun tavoitteena on kerata Parkinson plus -
diagnoosin saaneiden ja heidan laheistensa kokemustietoa
vertaistuen etsimisestd, saamisesta tai antamisesta.

Yksilshaastattelut toteutetaan joustavasti helmi - maaliskuussa 2021.
Halutessasi  voit  osallistua  tutkimukseen  myos  kirjoittamalla
kokemuksistasi. Tutkimuksen toteuttavat Turun ammattikorkeakoulun
sosionomiopiskelijat opinnaytetyénaan Parkinsonliiton toimeksiannosta.
Haastattelutiedot ovat luottamuksellisia ja anonyymeija.

Parkinsonliitto tulee hysdyntémadan tutkimuksen tuloksia toimintansa
kehittamiseen, jotta sen tarjoama vertaistukitoiminta olisi entistéakin
saavutettavampaaq, asiakasléhtsisempad ja oikea-aikaisempaa.

Ota rohkeasti yhteyttd puhelimitse 044 3177666 (Jana Kostjugina) tai
sihkspostitse milka.kosonen@edu.turkuamk fi, niin kerromme sinulle lisaa!

Kiitamme jo etukateen - olet térkedissa roolissa toiminnan kehittamisessa!

Milka Kosonen, Jana Kostjugina ja Outi Rasdanen, sosionomiopiskelijat,
Turku AMK
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Liite 6 Sosiaalisen median kanavissa jaettu kutsu

PARKINSON PLUS-

DIAGNOOSIN SAANUT TAI HANEN LAHEISENSA.
MSA, PSP, CBD & FTD
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