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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata MS-tautia sairastavien ihmisten
omaisten kokemuksia vertaistuesta ja vertaistukiryhman merkityksistd heidan
sosiaaliseen hyvinvointiinsa. Tavoitteena oli lisata ymmarrysta niista merkityk-
sistd, joita omaisryhmalla voi omaisten sosiaaliseen hyvinvointiin olla, ja siita
tuesta, mita tdméan tyyppinen vertaistukitoiminta voi tarjota. Opinnaytetyén yh-
teistydtahona toimi Suomen MS-liitto.

Opinnaytety0 toteutettiin kvalitatiivisena tutkimuksena ja aineisto keréttiin tee-
mahaastatteluilla. Tutkimuksessa haastateltiin neljdd MS-liiton jAsenyhdistysten
omaisten kerhoihin osallistunutta henkil6&. Aineisto analysoitiin kayttéen aineis-
tolahtdista siséllonanalyysia. Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksenéd kaytet-
tiin sosiaaliseen hyvinvointiin ja vertaistukeen perustuvaa tutkimusta ja kirjalli-
suutta.

Taman tutkimuksen mukaan omaisten ryhmissé saatiin sosiaalista tukea emo-
tionaalisen, tiedollisen ja toiminnallisen tuen seké& perspektiivin saamisen muo-
dossa seka koettiin yhteisollisyyttd. Sosiaalisen tuen eri muodot ja tunne yhtei-
sollisyydesta kuvasivat omaisten kokemuksia vertaistuesta. Tutkimustuloksista
selvisi, ettd omaisten kerhoissa toimimisella oli jonkin verran merkitysta omais-
ten aktiivisuuteen sekd omassa elamassa etta yhteiskunnallisella tasolla.

Omaisten kerhojen tarjoamaa vertaistukea pidettiin tarkeana ja tutkimustulosten
perusteella voidaan paatelld, etta vertaistuen kokemuksella on voimaannuttava
merkitys omaisille. Tutkimuksen mukaan omaisten kerho toimii sosiaalista hy-
vinvointia lisdavana tekijana tarjoamalla sita tukevia tekijoitd yhteisollisyytta ja
sosiaalista tukea. Se toimii myos joiltain osin sitd tuottavana tekijana lisaamalla
jasentenséa osallisuutta.

Asiasanat: MS-tauti, omaiset, vertaistuki, hyvinvointi, kvalitatiivinen tutkimus,
teemahaastattelu, sisallonanalyysi



ABSTRACT

Mustasilta, Inka.

Relatives of people with MS (multiple sclerosis): peer support.

66p., 5 appendices. Language: Finnish. Helsinki, Autumn 2014.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree Programme in Social Services.
Degree: Bachelor of Social Services.

The purpose of this thesis was to describe the experiences that relatives of
people with MS had of peer support and the significance that peer support
groups had on their social wellbeing. The aim was to increase the understand-
ing of the significace of a peer support group on the social wellbeing of its par-
ticipants and the support that this kind of peer support activity can offer. The
thesis was done in cooperation with the Finnish MS Society.

The method of this study was qualitative and the data was collected with semi
structured interviews. Four persons, who had participated in local chapters of
the MS Societys peer support groups, were interviewed. The analysis was con-
ducted using contet analysis. The literature on social wellbeing and peer sup-
port was used as a theoretical framework of this study.

The study showed that people felt supported and had a sense of communality
in peer support groups. Social support and communality indicated the signifi-
cance of peer support. The results also showed that peer support groups had
some significance on the activity of relatives of people with MS.

According to the results, peer support was important to the relatives. Based on
the results peer support can be considered to be empowering to the relatives.
Participating in peer support groups can increase social wellbeing by providing
structures that increase it. Participation in peer support groups can also have
some significance on increasing relatives’ participation.

Keywords. Multiple sclerosis, relatives, peer support, wellbeing, content analy-
sis
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydni koskee MS-tautia sairastavien ihmisten omaisia. Tutkimukseni
tarkoituksena oli kuvata MS-yhdistysten omaisten kerhoihin osallistuneiden ih-
misten kokemuksia vertaistuesta ja tutkia oliko niihin osallistumisella merkitysta
omaisten sosiaaliseen hyvinvointiin. Kohderyhmana olivat MS-yhdistysten
omaisten kerhoihin osallistuneet henkilot. Tutkimuksen tavoitteena oli lisata
ymmarrysta siita tuesta, jota omaisryhma voi jasenilleen tarjota ja niista merki-

tyksista joita ryhmasséa toimimisella voi omaisten sosiaaliseen hyvinvointiin olla.

MS-tauti, multippeliskleroosi, on invalidisoiva keskushermoston autoimmuuni-
sairaus, jonka eteneminen on vaikeasti ennustettavissa ja johon ei talla hetkella
ole parantavaa hoitoa. Sitéd sairastaa Suomessa noin 7000 henkilda (Hallikai-
nen ym. 2011, 8). Eteneva ja arvaamaton sairaus saattaa haastaa perheissa
yksildiden kokemaa sosiaalista hyvinvointia esimerkiksi vaikuttamalla sosiaalis-
ten suhteiden yllapitdmiseen ja tulevaisuuden suunnitelmien tekemiseen nega-
tiivisesti. Toimimalla aktiivisesti yhteisdissa ja saamalla niista tukea, voi yksild
kuitenkin kasvattaa sosiaalista hyvinvointiaan. Esimerkiksi vertaistukiryhmat
toimivat yhtena yhteis6jen hyvinvointia lisddvana tekijana. MS-tautia sairastavi-
en ihmisten omaiset voivat hakea vertaistukea esimerkiksi paikallisten MS-

yhdistysten omaisten kerhoista.

Kiinnostukseni aiheeseen on noussut oman sairauteni myota. Sairastan MS-
tautia ja olen huomannut sekd oman kokemukseni kautta ettd keskusteluissa
muiden vertaisteni kanssa, kuinka raskasta sairaus voi omaisille olla. Koska
ihmisen laheisiin kuuluu usein useampi kuin yksi henkild voidaan paatella, etta
MS-tautia sairastavien omaisia on Suomessa sairastuneisiin nahden moninker-
tainen maaré. Kuitenkin aiempaa tutkimusta MS-tautia sairastavien omaisista
on verrattain vahan. Laajempi, omaisiin kohdistuva tutkimus olisikin kaivattua ja
tahan tutkimukseen haastatellut henkilot tuovat arvokasta tietoa omaisten ko-
kemuksista ja omaisille suunnattujen vertaistukiryhmien merkityksista. Toivon
taman tutkimuksen antavan hieman lisatietoa omaisten tuen tarpeesta seka

omaisten kerhojen merkityksista.



Opinnaytetydni on toteutettu yhteistydssa Suomen MS-liiton (jatkossa MS-liitto)
kanssa. Tutkimukseni teoreettisena viitekehyksena olen kayttanyt sosiaalisen
hyvinvoinnin rakentumiseen liittyvaa teoriaa seka vertaisuuteen ja vertaistukeen
littyvaa teoriaa. Aihe on kiinnostanut minua henkilékohtaisesti, ja koska omaiset
toimivat usein sairastuneen suurimpana tukena, on mielestani tarkeaa tutkia,
mitka ovat niita tekijoitd, jotka tukevat ja yllapitavat heidan hyvinvointiaan. Toi-
von, ettd tutkimuksesta olisi apua MS-yhdistysten vertaistoiminnan suunnitte-
lussa ja toiminnassa, ja etté se rohkaisisi omaisia osallistumaan vertaistukiryh-

miin.



2 MS-TAUTI

MS-tauti on keskushermostoon vaikuttava autoimmuunitauti, jossa ihmisen eli-
mistd hyokkaa omia kudoksiaan vastaan ja johon ei ole talla hetkella paranta-
vaa hoitoa. Suomessa sita sairastaa noin 7000 henkil6a ja noin kaksi kolmas-
0saa sairastuneista on naisia. Syyta MS-taudin syntyyn ja siihen, miksi val-
kosolut tunkeutuvat virheellisesti verenkierrosta keskushermostoon ja synnytta-
vat tulehduspeséakkeita ei tiedetd, vaikka MS-tautia ja sen syntymekanismeja on
tutkittu runsaasti. Tiedetédan kuitenkin, ettéd seka perint6- etta ymparistotekijoilla
on merkitysta taudin syntymisessa. (Atula 2012, Hallikainen ym. 2011, 7-8.)

MS-taudin oireisto ja eteneminen ovat hyvin yksiléllisia, eikd taudinkuvaa pysty
ennalta arvioimaan (Hallikainen ym. 2011, 10). Joillain sairastuneilla tauti voi
edetd nopeasti ja vaikuttaa esimerkiksi liikuntakyvyn heikkenemiseen laajasti,
toisilla tauti voi pysya oireettomana vuosikausia (Helsingin ja Uudenmaan MS-
yhdistys i.a.a). Vaikka tautia parantavaa hoitoa ei ole viela keksitty, voidaan sen
kulkuun nykyisilla laakkeilla vaikuttaa, eika suurin osa MS-tautia sairastavista
ihmisistd ole vaikeavammaisia (Hallikainen ym. 2011, 8; Helsingin ja Uuden-

maan MS-yhdistys i.a.a.).

MS-taudin oireet ja etenemistavat ovat moninaisia ja jokaisella hieman erilaisia
(Hallikainen ym. 2011, 10). Koska tulehduspesékkeitd voi syntya moniin paik-
koihin keskushermostossa, ilmenevat myds oireet eri puolilla kehoa (Atula
2012). Yleisimpia oireita ovat uupumus, raajojen pisteleminen ja lihasheikkous,
huimaus, virtsarakon toimintahairiot, kaksoiskuvat ja toisen silman nadén sume-
neminen, tasapainovaikeudet, tuntoaistin muutokset ja puhehairiot (Atula 2012;
Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys i.a.a). MS-tauti vaikuttaa myo6s erilaisiin
kogpnitiivisiin toimintoihin, kuten keskittymiseen ja muistiin, ja se kasvattaa riskia

saada masennuksen oireita (Hallikainen ym. 2011, 15).

MS-taudin oireissa tyypillista on aaltomaisuus. Ensioireista toipuu yleensa tay-
sin, mutta taudin edetessa uusia oireita syntyy, ja vanhat oireet pahenevat.

Osalla sairastuneista oireet kuitenkin jatkuvat ja lisdantyvat ilman valissa olevia



toipumisia. Vuosien kuluessa pahenemisvaiheet jaavat pois myos aaltomaises-
sa MS-taudissa ja tilalle tulee tasainen heikentyminen liikkunta- ja toimintakyvys-
sd. (Atula 2012; Hallikainen ym. 2011, 9.)
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3 OMAINEN

3.1 Kuka on omainen?

Omainen on yleisesti kaytetty ja tunnettu kasite, mutta sen maaritelma on laaja.
Sen voidaan nahdéa kattavan esimerkiksi kaikki sairastuneen henkilén ihmis-
suhdeverkostoihin kuuluvat keskeiset henkilot. Omaiskasitteen voi maaritella
myds esimerkiksi suhteen pysyvyyden ja jatkuvuuden, luottamuksellisuuden,
l&heisyyden, verisukulaisuuden tai yhdessa asumisen perusteella. Toisille kasi-
te voi kattaa perheenjasenet omista vanhemmista lasten puolisoihin ja lasten-
lapsiin, toisille siihen kuuluu edell& mainittujen sijasta, tai lisaksi, myds muut

sukulaiset tai laheiset ystavat. (Arhovaara & Rinne 1989, 18, 23.)

Usein omaisella tarkoitetaan samaa kuin omaishoitaja ja omaiskasitteen tapaan
on omaishoitajuuden maaritelma laaja (Hirsti6-Snellman, Luodeméki & Ray
2009, 9; Aaltonen 2005, 432). Omaishoitajuus erotetaan muusta perheenjasen-
ten toisilleen antamasta avusta mieltdmalla se nimenomaan hoivaksi ja hoidok-
si, joka liittyy perheenjasenten terveydentilassa ja toimintakyvysséa tapahtunei-
siin muutoksiin (Aaltonen 2005, 432).

Suomen lainsdadanndssa omainen halutaan kasitteellisesti erottaa muista hen-
kilGista, jotta omaishoidon ja henkilokohtaisen avun jako olisi selkeampi (Kontti-
nen 2010, 5). Lainsdaddanndssa hallituksen vammaispalvelulain esitdiden
(166/2008) mukaan omaisella tarkoitetaan vaikeavammaisen henkilén puolisoa,
lasta, vanhempaa tai isovanhempaa, ja muulla laheisella henkildlla avopuolisoa
tai samaa sukupuolta olevaa elamankumppania. Vaikka useimmat MS-tautia
sairastavat henkilét eivat ole vaikeasti vammaisia, esiintyy heillakin omaishoi-
don tarvetta. Tasta syysta tulkitsen vammaisuuslain omaisen maéaritelméan kos-

kevan myts MS-tautia sairastavien henkiléiden omaisia.

Omainen voidaan ndhda myods kokemuksellisena kasitteena. Esimerkiksi sai-
rastuneen ihmisen lahipiirissa voi olla ihmisia, jotka kokevat olevansa sairastu-

neen omaisia, vaikka sairastunut itse ei katso heidan kuuluvan omaisiinsa, ja
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toisaalta sairastunut saattaa pitdda omaisenaan henkil6d, joka ei itse niin koe.
Nain ollen kasitys siitd, kuka on omainen riippuu siitd kuka sitd on maarittele-
massd. Taman tutkimuksen omaiset ovat MS-tautia sairastavien henkildiden

perheenjasenia.

3.2 Omaisen rooli ldheisen sairastuessa

Laheisen sairastuminen vaikuttaa aina koko perheeseen ja toimii siina eraanlai-
sena kadannekohtana (Ruishalme & Saaristo 2007, 28). Kun tieto sairaudesta ja
diagnoosista on saatu, tuovat ne mukanaan muutoksia, jotka vaikuttavat ela-
maan aina jollain tavalla. Vaikka sairaus tuo vaistamattd muutoksia elamaan ja
siihen suhtaudutaan usein haasteena, rangaistuksena, vihollisena tai korvaa-
mattomana menetyksend, voidaan se nahdad myods helpotuksena tai positiivise-
na arvona. (Seppala 2003, 167, 177.)

Sairauden kokemuksessa voidaan Seppalan (2003, 184-185) mukaan puhua
laéketieteellisen diagnosoinnin liséksi sosiaalisesta diagnoosista. Silla maaritel-
l[aan sita, miten sairaus arjessa nakyy, ja miten se vaikuttaa normaaliin ela-
maan. Seppala jakaa sairauden sosiaalisen diagnoosin haittaamattomaan, hal-
littuun, hallitsemattomaan ja hallitsevaan. Se miten sairaus nakyy ja koetaan voi
olla joissain tapauksissa vaikuttamatta elamaan laajemmin, jotkut tulevat sen
kanssa toimeen vaikka se vaikuttaakin elamaén, ja toisinaan sairaus héiritsee

elamaa paljon seka henkisesti etta fyysisesti.

Omainen toimii usein sairastuneen suurimpana tukena. Halu tukea laheista syn-
tyy normaaliin kiintymyssuhteeseen kuuluvista tunnesiteista, ja on ihmisille luon-
taista. Kuitenkin laheisen sairastuessa tulee kumppanista, vanhemmasta, lap-
sesta tai ystavasta hoidettava. TAma muuttaa olemassa olevaa suhdetta ja toi-
mii uhkana omaisen perheen arjelle ja hyvinvoinnille. (Palosaari 2010, 179—
180.) Omainen voi jdada esimerkiksi tunteidensa kanssa yksin kun sairastu-
neen voimavarat menevat oman Kriisin kasittelyyn. Sairastuneen voi olla vaikea
ymmartaa, ettd sairaus on vaikea asia myds omaisille. (Hallikainen ym. 2011,
27))



12

Sairastuminen voi laukaista myds omaisella kriisin, jonka vaiheet pitda kayda
l&pi jotta sairaus ja sen tuomat muutokset elamassa pystytaan lopulta hyvak-
symaan. Seppala (2003, 184-185) muistuttaa, ettd sairaus on prosessi, joten
myo6s suhde siihen voi ajan kuluessa muuttua. Sopeutuminen ja toipuminen
ovat prosesseja, jotka etenevat jokaisella omaisella yksilollisesti ja jotka alkavat
omaisella usein jo ennen diagnoosin saamista (Nyman & Stengard 2005, 15;
Lahtinen 2008, 14).

Sairauden edetessé omaisten tuen tarve usein lisaantyy ja he tarvitsevat aikaa
tunteidensa kasittelyyn (Lahtinen 2008, 14; Hirstio-Snellman, Luodemaki & Ray
2009, 40). Omaisen elama ei kuitenkaan pyséhdy laheisen sairauteen. Kun sen
olemassaolo hyvaksytaan osaksi elaméé ja arkea, saa se oman paikkansa ja
omainen ymmartaa ettéa on huolehdittava myos itsestaan ja terveydestaan. Ajan
mydta omainen alkaa olla kiinnostunut mygs tarjolla olevista mahdollisuuksista
oman hyvinvointinsa edistamiseksi. (Palosaari 2010, 191-193; Hirstio-Snellman
ym. 2009, 40.)

Keskeinen rooli siind, miten hyvin omainen saavuttaa hyvinvointia mahdollista-
van tasapinon elaméssaan, on hanen kayttamillaan selviytymiskeinoilla (Nyman
& Stengard 2005, 13). Myos silla, miten sairauteen ja sairastuneeseen suhtau-
dutaan, on iso rooli ja sairaus voi riskien lisdksi tuoda myds mahdollisuuden
kasvaa ja kehittyd (Seppald 2003, 167, 177). Sairastuneeseen saatetaan esi-
merkiksi kiintyd entistd enemman sairauden myota, kun sairastuneen rohkeus
ja positivinen elamanasenne saa terveeseenkin omaiseen uutta elinvoimaa
(Luhtasaari 2004, 113).
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4 SOSIAALINEN HYVINVOINTI

Ihmisen hyvinvointiin ja sosiaaliseen hyvinvointiin vaikuttavat monet tekijat ja
niitd voidaan maaritella monin eri tavoin. Tarkeiksi tekijoiksi sosiaalisessa hy-
vinvoinnissa muodostuvat yksilon, hanen lahiyhteisdjensa ja ympéariston vuoro-
vaikutus. Kun yksilo toimii aktiivisesti yhteisdissaan ja saa niista vastavuoroises-
ti palautetta ja tukea, tuottaa se sosiaalista hyvinvointia. Ihmisen sosiaaliseen
luonteeseen perustuva muiden ihmisten seuraan hakeutuminen vaikuttaa posi-
tiilvisesti yksilon hyvinvointiin, ja osoittaa, etta ihminen on aktiivinen toimija hy-
vinvointinsa tuottamisessa ja yllapitamisessa. (Tuomela & Makela 2011, 87—
88.)

Taustoitan seuraavaksi hyvinvointitutkimuksen ja hyvinvoinnin muodostumisen
lahtbkohtia ja kerron yleisesti sosiaalista hyvinvointia muodostavista ja lisdavis-
ta tekijoista. Tarkastelen myo6s niitd MS-tautiin liittyvia erityispiirteita, jotka saat-

tavat haastaa yksilon sosiaalista hyvinvointia.

4.1 Hyvinvointitutkimuksen taustaa

Hyvinvointi ja sosiaalinen hyvinvointi koostuvat monista eri tekijoista, eika niita
voida yksiselitteisesti maarittdd, koska ne maarittyvat jokaiselle yksil6llisesti,
omista lahtokohdista kasin. Tutkijoita hyvinvointi on kuitenkin kiinnostanut pit-
kadan. Nykyisen hyvinvointitutkimuksen lahtékohdat sijoittuvat toisen maailman-
sodan jalkeiseen aikaan, jolloin elintaso monissa sotaa kéyneissad maissa koho-
si nopeasti. Siihen aikaan hyvinvointia mitattiin lahinna bruttokansantuotteen
perusteella. Kansantalouteen perustuvat hyvinvoinnin mittarit saivat kuitenkin
kritiikkia ja niiden rinnalle nousi elaméan eri osa-alueita mittaava elintasotutki-
mus. 1960 —luvun vahva usko taloudelliseen kasvuun nosti kiinnostuksen hy-
vinvointiajatteluun esiin uudella tavalla. Elintasoa alettiin tarkastella tarveteo-
reettisesti. (Kainulainen 2011. 142-143.)
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Maailmalla tunnetuimmaksi tarveteoreettisen hyvinvoinnin malliksi on noussut
Maslow:n tarvehierarkia, jonka mukaan hyvinvointi koostuu erilaisten tarpeiden
hierarkkisesta, jarjestyksenmukaisesta toteutumisesta. Hierarkiassa alimmalla
tasolla ovat fysiologiset tarpeet, seuraavalla tasolla turvallisuuden tarpeet, kol-
mantena tulevat sosiaaliset tarpeet, ja neljintena tulee arvostuksen tarve. Hui-
pulla hierarkiamallissa on itsensa toteuttamisen tarve. Ajatuksena on, etta
alempana olevien tarpeiden tulee olla, tiettyyn pisteeseen asti, saavutettuja,
jotta voidaan toimia seuraavalla tasolla. (Dunderfelt, Laakso, Niemi, Peltola &
Vidjeskog 2003, 28-30.)

Elintason hahmottamiseen otettiinkin 1960- ja 70-luvun taitteessa mukaan myods
ihmisten kaytdssa olevat resurssit, kuten esimerkiksi omaisuus, turvallisuus ja
raha. Resurssien tarkastelussa Kartoitettiin lopulta kuitenkin enemman hyvin-
voinnin edellytyksia kuin sen toteutumista ja tuon ajan hyvinvointitutkimus koh-
dentui lahinn& objektiiviseen, ihmisten ulkoisten elinolojen tarkasteluun. 1970 -
luvun lopulta lahtien hyvinvointia alettiin tarkastella seka tarve, etta resurs-
sindkokulmasta kasin. (Kainulainen 2011,142-143, 149.)

Suomessa hyvinvointi kasitteena tuli tunnetuksi Erik Allardtin mé&aérittelemana.
Han maaritteli hyvinvoinnin seka tarve- etta resurssinakokulmasta, mutta otti
huomioon my6s hyvinvoinnin subjektiivisen ja objektiivisen puolen. Han jakoi
perustarpeet kolmeen perusluokkaan; Loving (rakastaminen, yhteyssuhteet),
Having (omistaminen, elintaso) ja Being (oleminen, itsensa toteuttaminen). Al-
lardtin teorian mukaan ihmisen hyvinvoinnin aste maarittyy naiden perustarpei-
den tyydyttymisen mukaan. (Allardt 1976, 37—-38, 184.)

Hyvinvoinnin tarveteoreettisissa méaaritelmissa tarpeiden tayttyminen edellyttéa
tyota, aineellisia resursseja, huolenpitoa, pysyvia ihmissuhteita ja kokemusta
itsensa toteuttamisesta ja johonkin kuulumisesta (Forss & Vatula-Pimia 2007,
25). Markku Ojanen (2009, 21, 212-213) nakee, etta vaikka hyvinvoinnin perus-
tan luovat ravinto, oma koti ja sosiaaliset suhteet, voi sen tasoa kohottaa ha-
keutumalla toisten laheisyyteen, olemalla aktiivinen, seka antamalla ja saamalla
tukea. Nykytutkimuksen mukaan lansimaisen hyvinvoinnin toteutuminen ei no-

jaakaan enéa ensisijaisesti valttdmattomien perustarpeiden tyydyttymiseen,
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vaan siina kiinnitetddn enenevissa maarin huomiota myods ihmisen sosiaaliseen
puoleen (Raijas 2011, 245; Suoninen, Pirttila-Backman & Lahikainen 2010,
292).

4.2 Sosiaalisen hyvinvoinnin muodostuminen

Ihmisille sosiaalisuus on luontaista. Sen kokemus on yksilokohtaista ja se voi-
daan kasittdd esimerkiksi ihmisen kokemana tarpeena hakeutua muiden ihmis-
ten seuraan. Sosiaaliset taidot tulee kuitenkin erottaa sosiaalisuudesta, koska
sosiaalisia taitoja voi opetella, mutta sosiaalisuus, tai sen puute, on synnynnais-
ta. (Keltikangas-Jarvinen 2010, 17.) Sosiaalisen luonteemme takia elamme yh-
dessa muiden ihmisten kanssa ja hakeudumme muiden ihmisten yhteyteen.
Kun ihmiset ovat yhteydessa muiden ihmisten kanssa, vaikuttaa se heidan hy-
vinvointiinsa positiivisesti. (Tuomela & Makela 2011, 87-88.) Subjektiivisen hy-
vinvoinnin tarkastelussa sosiaaliset suhteet onkin havaittu terveyden ohella
koetun hyvinvoinnin keskeiseksi lahteeksi (Pessi & Seppéanen 2011, 288).

Sosiaalinen ihminen on myds todennakdisemmin onnellisempi kuin epasosiaa-
linen ihminen. Sosiaaliset ihmiset suhtautuvat elamaan usein positiivisesti ja
kykenevat esimerkiksi suoriutumaan elaman haasteista ja pitamaan huolta so-
siaalisista verkostoistaan. (Ojanen 2009, 32, 106-107.) Onnellisuutta lisda
myds yksilon kokemus siitd, ettd elam& on oikeudenmukaista (Suoninen, ym.
2010, 295). Ihmisen kokema onnellisuus voidaankin lukea yhdeksi sosiaalisen
hyvinvoinnin mittariksi (Saari 2010, 9, 21).

Sosiaalista hyvinvointia voidaan maaritella myds elaméanlaadun subjektiivisella
kokemuksella. Sitd nostaa esimerkiksi yksilon sosiaalinen paaoma, eli sosiaali-
set suhteet ja verkostot, jossa luontaista sosiaalisuutta toteutetaan. (Kouvo &
Réasanen 2005, 25.). Naissa toimiminen ja vaikuttamien yllapitda ja nostaa yksi-
I6n sosiaalista hyvinvointia ja ndista ryhmista ihminen saa yleensa myos sosiaa-
lista tukea, mahdollisuuden jakaa omia ajatuksiaan yhteison jasenena (Ahokas
2010, 223). Vertaistuki ja omaisryhmissa toimiminen ovat hyva esimerkki sosi-

aalisesta tuesta ja yhteiséllisyyden tarkeydesta yksilon hyvinvoinnille.
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Sosiaalisen ihmisen toiminta ilmeneekin usein yksilén hakeutumisena sosiaalis-
ta tukea tarjoaviin yhteiséihin ja ryhmiin, joissa kuulluksi tuleminen ja oikeu-
denmukaisuuden kokeminen mahdollistuu. Tdma kuvastaa ihmisen omaa aktii-
visuutta, sosiaalista osallisuutta. (Suoninen ym. 2010, 296, 318.) Voidaan tulki-
ta, ettd mitd useampaan sosiaalisen tuen muotoon yksilé tukeutuu, sitd parem-
min se palvelee hanen sosiaalista hyvinvointiaan (Kinnunen 1998, 29,100).
Naissa ryhmissa tapahtuva, ihmisten vapaaehtoinen yhteinen toiminta, eli yhtei-
sollisyys, vaikuttaa myos myonteisesti sen jasenten sosiaaliseen hyvinvointiin
(Hyyppa 2002, 170, 187).

Hyvinvointiin vaikuttaa ihmisen itsensa, elinympéristonsa ja laheistensé liséksi
myds yhteiskuntapolitikka ja palvelujarjestelma (THL 2014). Hyvaan yhteiskun-
tapolitikkaan kuuluu oikeudenmukaisuuden toteutuminen ja heikoimpien tuke-
minen (Ojanen 2011, 228). On tarkeda, etta ihmissuhteiden, mielekkaan teke-
misen ja oman aktiivisuuden lisdksi myos yhteiskunnan rakenteet mahdollista-
vat terveydesta huolehtimisen, toimeentulon ja elinymparistén, ja takaavat ja-
sentensa turvallisuuden, koska myds ne ovat hyvinvoinnin keskeisimpia tekijoita
(THL 2014).

Voidaan siis nahda, ettéa ihmisen sosiaalinen hyvinvointi rakentuu seka aiem-
paan tutkimukseen etta nykytietoon viitaten, yksinkertaistettuna perustarpeiden
tyydyttymisesta, henkilon kokemasta onnellisuudesta, elaménlaadusta ja sosi-
aalisesta osallisuudesta. Sen tasoa nostavia tekijoitd ovat sosiaaliset suhteet ja
verkostot, sosiaalinen tuki ja yhteisollisyys. Laajemmassa mittakaavassa taas
yhteiskunnan toimivat rakenteet tukevat kansalaisten sosiaalista hyvinvointia ja
sitd muodostavia ja lisaavia tekijoita. Naita tekijoita ja niiden toisiaan ruokkivaa

vuorovaikutusta kuvaan kuviossa 1.
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KUVIO 1. Sosiaalisen hyvinvoinnin rakentuminen

Tassa opinnaytetydssa tutkin vertaistuen kokemusta ja sitd, tarjoaako omais-
ryhma jasenilleen sosiaalista hyvinvointia tukevia tai lisdavia tekijoita. Voidaan
ajatella, etta mikali omaisryhma muodostaa jasenilleen yhteison, jossa muodos-
tetaan sosiaalisia suhteita ja saadaan sosiaalista tukea, vertaistukea, kasvattaa
se heidan sosiaalista hyvinvointiaan.

4.2.1 Sosiaaliset suhteet ja verkostot

Ihmisen sosiaaliset verkostot muodostuvat hanen sosiaalisista suhteistaan.
Yleensa ne koostuvat perheesta, ystavistd, sukulaisista, tyOyhteisoistad ja va-
paa-ajan yhteisoista (Vuorinen 2001, 14). Verkostot voivat syntya pelkan asi-

oinnin perusteella, jolloin verkostoa tarvitaan esimerkiksi vain tiedon valittdmi-
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seen, mutta useimmiten ne syntyvat henkilékohtaisen vuorovaikutuksen tulok-
sena. Voidaan sanoa, ettd sosiaalinen verkosto on se kenttd, jossa toisiinsa
litetyt ihmiset toimivat. (Jauhiainen & Eskola 1994, 60-61.)

Sosiaalisiin verkostoihin kuuluvat ihmiset liittyvat toisiinsa aina jonkin kriteerin
perusteella. Tallaisia kriteereja voivat edella mainittujen liséksi olla esimerkiksi
uskonto, politiikka tai naapuruus. (Jauhiainen & Eskola 1994, 60.) Ihmisen fyy-
sisella ja psyykkisella terveydelld on vaikutus siihen, kuuluuko sosiaalisiin ver-
kostoihin liséksi myds esimerkiksi virallisia tahoja (Vuorinen 2001, 14). Ihminen
tarvitsee naita sosiaalisiin suhteisiin perustuvia yhteyksia ja siteitd yhdistamaan
elaméan eri alueita. Joissain tapauksissa verkostot voivat perustua riippuvuu-
teen, mutta padsaéntoisesti ne ovat tasavertaisia ja vastavuoroisia. (Somerkivi
2000, 67, 128.)

4.2.2 Yhteisollisyys

Erilaisia sosiaalisten suhteiden muodostelmia nimitetdan arkikielessa usein yh-
teisoiksi. Yhteisd voi muodostua joko muutaman ihmisen ryhmittymasta, tai se
voi olla vaikka kansainvélinen yhteenliittyma. (Pessi & Seppanen 2011, 288,
292.) Yhteisolle ominaista on Wengerin (1998, 125-126) mukaan pitkaaikaiset,
ja vastavuoroiset suhteet. Ne perustuvat keskusteluun ja vuorovaikutukseen ja
niissa kehiteté&n muun muassa toimintatapoja ongelmien ratkaisemiseksi. Yh-
teison jasenet tietavat keité yhteisoon kuuluu ja niiden sisalla syntyy usein sisa-

piirin tietoa.

Yhteisollisyys ilmenee selvimmin yhteisdissa. Lehtosen (1990) mukaan yhteison
toiminta ndhdaan yhteisolliseksi kun siihen kuuluvien yksiléiden vuorovaikutuk-
seen perustuva toiminta tunnistetaan myds yhteison ulkopuolella erilliseksi ryh-
maksi. Esimerkiksi omaisryhmat ovat téllaisia, yleisesti ymmarrettyja ja tunnus-
tettuja ryhmid. Tassa opinnaytetydssa yhteisolla tarkoitetaan MS-yhdistysten
omaiskerhoryhmia ja yhteisollisyyden toteutumista tarkastellaan naissa ryhmis-

sa muodostuneissa yhteisdissa.
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Yhteisollisyys on kokemuksellinen kasite, joka voi tarkoittaa esimerkiksi ihmis-
ten yhteenkuulumisen tarpeen tunnustamista ja arvostamista ja osallisuutta. Se
nahdaan voimavarana johon sisaltyy luottamus omassa yhteisdssa olevia ihmi-
sia kohtaan. Yhteisollisyytta voi olla kokemus siita, etta voi vaikuttaa, ja etta si-
nusta valitetdan. Se on ihmisen liittymista ja identifioitumista johonkin sellai-

seen, joka koetaan arvokkaana. (THL 2014.)

Jotta ihmiset saadaan toimimaan yhdesséa ja tuntemaan me-henkeé eli yhteisol-
lisyyttd, tarvitaan yhteisia intresseja (Pessi & Seppéanen 2011, 292). Yhteisolli-
syyden koetaan luovan turvallisuutta, vahvistavan yksiléiden tunnetta omasta
parjadmisesté ja sen kokemus saa heidat tuntemaan itsensa tarkeiksi seka it-
selleen ettéd muille (Pessi & Seppénen 2011, 289; Mokka & Neuvonen 2006,
80). Se on myos tarkea voimavara esimerkiksi laheisen sairastuessa, jolloin
yhteisollisyyden tarkeys usein korostuu (Forss & Vatula-Pimia 2007, 190). Ny-
kyaan, kun julkisen sektorin voimavarat hupenevat, toivotaan myds yhteiskun-
tapolitikassa, etta yhteisot ottaisivat isomman roolin jasentensé hyvinvoinnin

tukemisessa (Pessi & Seppéanen 2011, 291).

4.2.3 Sosiaalinen tuki

Ihmisen sosiaaliset verkostot ja erilaiset yhteisot toimivat sosiaalisen tuen mah-
dollistajina (Jauhiainen & Eskola 1994, 62). Sosiaalinen tuki on ihmisen itsensa,
hanen lahiyhteisojensa ja julkisen jarjestelmén toimijuutta, jolla pyritdan kasvat-
tamaan yksilGiden itsenaistd elamanhallintaa ja hyvinvoinnin toteutumista. So-
siaalisen tuen muodot vaihtelevat paljon, ja ovat usein hyvin kulttuurisidonnai-
sia. (Kinnunen 1998, 28.) Sosiaalinen tuki tarjoaa yksildlle mahdollisuuden ja-
kaa kokemuksia erilaisissa sosiaalisissa verkostoissa. Tama vaikuttaa ihmisen
sosiaalisen identiteetin kehittymiseen, eli siihen, miten yksilo nékee itsensa yh-
teison jasenend. (Ahokas 2010, 223.)

Sosiaalinen tuki on kasitteena toiminnallinen. Se tarkoittaa niita toimintakaytan-
toja joilla ihminen itse, hanen lahiyhteisbnsa, yksityiset tai julkiset toimijat pyrki-

vat turvaamaan yksilén hyvinvoinnin. Sosiaalisen tuen toteutuminen perustuu
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vuorovaikutukseen, jossa tuki saa muotonsa ihmisten keskinaisten, jarjestojen,
tai vaikka valtiollisten toteuttajien toiminnassa. Kinnusen (1998, 29) mukaan se
voi olla luonteeltaan aineellista, tiedollista, taidollista, henkista tai emotionaalis-

ta.

Kinnusen (1998, 77) maaritelméssa sosiaalisen tuen tuottajat jakautuvat kol-

meen ryhmaan, jotka ovat:

a) henkilokohtaiseen tuttavuuteen perustuvat toimijat, eli kanssaihmiset, per-
heenjasenet, sukulaiset ja naapurit

b) vertaisuuteen perustuvat toimijat, esimerkiksi erilaiset l&hiyhteiséjen ja jar-
jestojen jasenet

C) syy- ja normiperusteiset toimijat, eli palkkatyonaan sosiaalista tukea tuotta-

vat julkisen ja yksityisen sektorin ammattiauttajat.

Yksilon sosiaalisen tuen tuottamisessa voivat olla mukana kaikki julkiset palve-
lut, sukulais-, tuttavuus-, ja naapuruussuhteet seka jarjestét ja seurakunnat, tai
vain osa naista (Kinnunen 1999, 107-108). Tuen saaminen perustuu yksilon
kokemukseen ja on ihmisesta itsestaan kiinni, keitd, tai mita kaikkia sosiaalisen
tuen tuottamismuotoja hanen hyvinvointinsa tukemiseen kuuluu. Se ei néin ol-
len kata kaikkia olemassa olevia suhteita. (Somerkivi 2000, 59.) Tassa tutki-
muksessa keskityn MS- yhdistysten omaistenkerhojen tarjoamaan sosiaaliseen

tukeen.

4.3 MS-tauti sosiaalisen hyvinvoinnin haastajana

Kun ihminen sairastuu, vaikuttaa se koko hanen lahiyhteisoonsa (Helsingin ja
Uudenmaan MS-yhdistys i.a.a). Esimerkiksi puolison sairastuminen on suuri
elamanmuutos ja vaikuttaa parisuhteeseen ja perheeseen (MS-liitto 2013, 33).
MS-tautiin sairastutaan useimmiten 20—-40 —vuoden iass4, jolloin itsenaistymi-
nen, ammatin saaminen ja perheen perustaminen ovat ajankohtaisia (Atula
2012; Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys i.a.a). Naiden kaikkien yhteensovit-
taminen voi tuottaa vaikeuksia, jattden MS-tautia sairastavalle vain vahan aikaa

itsensa hoitamiselle (Heiskanen 2009, 83). Laheinen kokeekin usein, ettda ha-
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nen velvollisuutensa on olla tuki ja turva sairastuneelle (Hallikainen ym. 2011,
12).

MS-taudin puhkeaminen juuri perheen perustamisen ja uran rakentumisen ai-
kaan saattaa aiheuttaa sairastuneelle huomattavia ansionmenetyksid, jonka
koetaan olevan yksi hyvinvointia huonontava tekija. On tutkittu, etta hyvinvoin-
tiin vaikuttaa negatiivisesti taloudellisten ongelmien lisdksi myds mahdollisen
tyopaikan menettdmisen myo6téa tapahtuva sosiaalisten kontaktien maaran va-
heneminen. (Judicibus & McCabe 2005, 50-53, 58.) Omaisia tallaisessa tilan-
teessa voi taas huolettaa myds kotiin jadvan osapuolen parjaaminen (Hallikai-
nen ym. 2011, 12).

Silla, minka ikdinen MS-tautia sairastava henkilé perheessa on, on merkitysta
tuen tarpeeseen, jaksamiseen ja hyvinvoinnin kokemukseen. Ala-Kauhaluoman
ja Laurilan (2008, 98) tutkimuksen mukaan alle 40-vuotiaiden kohdalla sairaus
aiheuttaa pahenemisvaiheita, mutta oirejaksojen jalkeen kunto palautuu ennal-
leen, kun taas yli 40-vuotiailla tauti on useimmin jo eteneva. Pidemmalle eden-
neessa MS-taudissa sairastunut tarvitsee usein tukea niin hoidossa, kuin taval-
lisissa kotiaskareissakin. Useimmiten apua, ainakin jossain maarin, antaa esi-
merkiksi puoliso tai aikuinen lapsi. Tastd voi seurata laheisille stressia, joka
yleisimmin aiheutuu jo mainittujen taloudelliset ongelmien ja sosiaalisten suh-
teiden vahentymisen lisdksi muun muassa unettomuudesta, muuttuvista rooleis-
ta suhteessa, ystaviltd saadun tuen vahyydesta ja siitd, etta joutuu seuraamaan

vieresta kun laheinen invalidisoituu. (Burgess 2002, 200.)

Vuosina 1995-1999 tehdyista kyselytutkimuksista, joissa on arvioitu kansalais-
ten sosiaalisen tuen tuottamista, selvidd, ettd MS-tautia sairastavien ihmisten
lahiomaisista jopa noin viidesosa koki jaavansa kaikkien sosiaalisten tukimuoto-
jen ulkopuolelle, vaikka itse MS-tautia sairastavien kohdalla ulkopuolelle jaami-
nen ei muihin ryhmiin verrattuna ollut kovin suurta. Tutkimuksen mukaan omai-
set kokivat sosiaalisen tuen jarjestelmén toimimattomuuden muita vaestéryhmia
suurempana. (Kinnunen 1999, 102, 106-108.) Sosiaalisten suhteiden vahene-
minen ja sosiaalisten verkostojen kaventuminen onkin yksi suuri hyvinvoinnin

kokemusta vahentava tekija. Ystavyyssuhteiden yllapitaminen on kuitenkin
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tarkead, koska niiden katketessa voi omainen tuntea itsensa hylatyksi. Omaisen
tulisi jaksaa yllapitdaa suhteita silloinkin, kun sairastunut ei siihen itse kykene.
(Koskisuu & Kulola 2005, 89-90.)

MS-tautia sairastavan ja hanen laheistensa tulee myos sietdd epavarmuutta,
jota sairauden vaihtelevuus ja ennakoimattomuus tuovat mukanaan. Muutok-
sessa elaminen vaatii sopeutumista ja usein paljon tukea. On tarkeaa, etta
myds laheiset pitavat huolen omasta hyvinvoinnistaan ja omainen voikin tarvita
perheen ulkopuolista tukea sairauden aiheuttamien tunteiden kasittelyyn. (Halli-
kainen ym. 2011, 10,12.) Omaisten tulisi saada tietoa ja tukea ammattilaisten
lisaksi myos vertaisiltaan. Onkin tutkittu, ettd niilla henkil6illa jotka saavat ver-
taistukea havaitaan vihemmaé&n masennuksen oireita kuin niilla, jotka eivat sita
saa. (Burgess 2002, 201.)
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5 VERTAISUUS

Kasite vertaisuus maaritellaan samoja asioita kokeneiden ihmisten asiantunti-
juuden ainutlaatuisuudeksi (Laimio & Karnell 2010, 13). Luonnollisia, vertaisuu-
teen perustuvia ryhmia syntyy lapi elaméan esimerkiksi koululuokissa ja tydyhtei-
sOissa, joissa samantapaisessa asemassa olevien ihmisten vélille muodostuu
vertaissuhteita. Usein naita vertaisuuteen perustuvia suhteita syntyy jo varhais-

lapsuudesta alkaen. (Laine 2005, 195.)

Késitteena vertaisuus kuvaa sita tietoa ja osaamista, joka perustuu omakohtai-
seen kokemukseen jostain erityisesta elamatilanteesta, kuten esimerkiksi sai-
rastumisesta. Kun ammatillinen tieto ja asiantuntemus perustuvat koulutukseen,
tutkimukseen ja tyokokemukseen, perustuu vertaisuus nimenomaan yksilén
kokemustietoon. Vertaisuus ja ammatillisuus voivat kuitenkin liittyd yhteen ja
tukea toisiaan. (Laimio & Karnell 2010, 16.)

Vertaisuuteen perustuvia suhteita ja niihin liittyvaa, eriasteista toimintaa on pal-
jon. Omaistoiminnassa vertaisuus syntyy muiden tapaan samantyyppisista jae-
tuista kokemuksista. Vertaisuuden kokemus voi syntya omaisten kohdatessa tai
vain siitd ymmarryksesta, ettd on muitakin omaisia, ja ettei ole kokemustensa
kanssa yksin. Vertaisuuden kokemusta vahvistaa usein samanlainen elamanti-
lanne ja omien kokemusten vaihto vertaisten kanssa koetaan omaa tilannetta
helpottavana asiana. Nain toimimalla vertaiset sek& antavat vertaistukea toisil-

leen etta ja saavat sita itse. (Hirstio-Snellman, Luodeméaki & Ray 2009, 32.)

Seuraavissa luvuissa maarittelen taman tutkimuksen kannalta tarkoituksellisia,
vertaisuuteen perustuvia kasitteita, joita ovat vertaisryhmat ja niiden tarjoama
vertaistuki.
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5.1 Vertaistuki

Vertaistuki, joka on esimerkiksi omaisryhmien toimimisen perusta, lukeutuu yh-
deksi sosiaalisen tuen muodoksi. Se on yksilon tai perheen saamaa, vapaaeh-
toisuuteen perustuvaa tukea ja ohjausta henkilolta tai ryhmalta, jolla on oma-
kohtainen kokemus esimerkiksi vastaavanlaisesta sairaudesta tai vammasta.
(Kosonen 2014). Vertaistukitoiminta perustuu osallistujien tasavertaisuuteen
niin tukijoina kuin tuettavinakin, ja antaa heille vaihtoehtoisen kanavan tuntei-
den ja asioiden selvittelyyn. Tukihenkilo- ja vertaistoiminta vahvistaa myos yh-
teisollisyytta. (Laimio & Karnell 2010, 13; Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys
i.a.b.)

Vertaistuki voi olla kansalaislahtoista, omaehtoista toimintaa, jarjestdjen ja yh-
teis6jen organisoimaa toimintaa, kolmannen sektorin ja ammattilaistahon yh-
dessa jarjestamaa toimintaa tai ammattilaistahon jarjestamaa, asiakkaan kun-
toutusprosessiin kuuluvaa toimintaa (Laimio & Karnell 2010, 15-17). Sita voi-
daan toteuttaa erilaisissa ymparistoissa, kuten toiminnallisissa ryhmissa, ohja-
tuissa keskusteluryhmissa ja kahdenkeskisissa tapaamisissa. Vertaistukea voi-
daan maaritella myds voimaantumisena ja muutosprosessina, jonka kautta yksi-
6 voi l6ytdd voimavaroja ja ottaa vastuuta omasta elamésta. (Huuskonen
2014.)

Vertaistuen antaminen ja saaminen edellyttaé vertaisten kohtaamisen liséksi
myds tietoista tilan antamista heidan keskustelulleen (Hirstio-Snellman ym.
2009, 32). Samassa elamantilanteessa olevat tai samankaltaisia elamankohta-
loita kokeneet ihmiset tukevat toisiaan keskustelemalla ja jakamalla kokemuksi-
aan (Jarvinen, Norrlund & Taajamo 2006, 16). Vertaistukea antavat ryhmét pe-
rustuvatkin paaosin jasentensa véliseen keskusteluun ja vuorovaikutukseen.
Se, missa maarin tukea saadaan, riippuu ryhmasta. (Hirsti6-Snellman ym. 2009,
32.)
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5.2 Vertaistukiryhmat

Vertaistoiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja sen taustalla on ihmisten sosiaa-
lisuus ja tarve olla vuorovaikutuksessa ja elaa yhteisbissa toisten ihmisten
kanssa (Laimio & Karnell 2010, 9, 18). Vertaistukiryhmé&t muodostuvat usein
ihmisista joilla ei ole yhteista elaméahistoriaa, mutta joilla on yhteisia kokemuksia
esimerkiksi surusta, sairaudesta tai vanhemmuudesta (Jyrkdma 2010, 25). Ver-
taisryhmiin osallistuminen antaa yksildlle mahdollisuuden tarkastella omia tun-
teita ja toimintaa, joka osaltaan auttaa esimerkiksi muutosten ja epavarmuuden
hallinnassa (Suoninen ym. 2010, 296, 318). Vertaisryhmien tarjoama tuki kuu-
luukin sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestdjen keskeisimpiin toimintoihin ja sen
nahdaéan olevan merkityksellinen tekija yhteisdjen hyvinvoinnin lisdéantymisessa
(Laimio & Karnell 2010, 10,12,18).

Vertaistukiryhmét ovat usein ongelmanratkaisuryhmia, joissa esimerkiksi ratko-
taan yhdessa vaikeaksi ja kuormittavaksi koetun elamantilanteen kysymyksia
(Laimio & Karnell 2010,16). Vertaistukiryhman toiminta ei kuitenkaan aina tar-
koita vain vaikeiden elaméantilanteiden tai kriisien kasittelyd, vaan siella voidaan
solmia myos ystavyyssuhteita. Usein vertaisryhmét ovat pienryhmid, jotta jokai-
sen aanen kuuluminen ja vertaistuen toteutuminen mahdollistuisi parhaiten.
(Jyrkama 2010, 25.) Vertaistukitoimintaan osallistuminen on my6s hyva esi-
merkki ihmisen omasta toimijuudesta hyvinvointinsa lisdamisessa, koska se
edellyttéaé aktiivisia valintoja (Laimio & Karnell 2010, 9-11).

Vertaistukiryhmét eroavat toisistaan riippuen taustayhteisostd ja ohjaajasta
(Laimio & Karnell 2010, 15). Ohjaajana voi toimia vertainen ryhmalainen, koulu-
tettu vapaaehtoinen tai ammattilainen (Huuskonen 2014). Ammatillisessa ja
vapaaehtoisessa avussa on kuitenkin eroja. Kumpaakaan ei pideta toistaan pa-
rempana tai huonompana, vain toisenlaisena. (Matthies 1999, 112.) Siita, miten

ammatillinen ja vapaaehtoinen apu eroavat toisistaan on erilaisia maaritelmia.

Beckman (1981) erottaa ammatillisen ja amatddriavun niin, ettd ammatillinen
apu on selkeasti rajattua toimintaa, jossa koulutettu henkild saa toiminnastaan

palkkaa, eikd vastaanota itse tukea, amatooriavun ollessa heikosti rajattua, kou-



26

luttamattoman henkilon vastavuoroista, sosiaalisiin organisoitumismuotoihin
sidottua toimintaa, josta ei paasaantoisesti saa korvausta. Myos Ulla Haberma-
nin (1998) mukaan niissa on eroja. Hanen mukaan ammattilaisella on vapaaeh-
toista laajempi nakdkulma, eikd ammattilainen anna tunteiden varittaa toimin-
taa. Ammattilaisella on ymmarrysta avun tarpeesta, kun taas vapaaehtoisella on
omia kokemuksia. Vapaaehtoinen toimii pitkalti intuition ja maalaisjarjen perus-
teella sitoutuen tehtdvaédnsa. Ammattilainen voi puolestaan arvioida tilanteita
systemaattisemmin ja suhtautua niihin kontrolloidummin. (Matthies 1999, 113—
114.)

Ammattilaisen ohjaama ryhméa on tarpeen lahinna silloin, kun ryhmaa tarvitaan
vaikeiden elaméntilanteiden, kuten syvan uupumuksen késittelyyn. Jos asiat,
joita ryhmassa kasitellaan, on turvallisempaa kasitella ammattilaisen ohjaajan
kanssa, on sellaisen kayttd suotavaa. Vertaisohjaajien ohjaamat ryhmat taas
jakavat vastuuta ohjaamisesta enemman koko ryhmadlle ja osallistavat néin
ryhmalaisiaan. Tallaisten ryhmien toiminnassa korostuu tasa-arvoisuus. Vapaa-
ehtoistoiminnassa motiivina toimiikin usein oma sosiaalisten suhteiden kaipuu.
(Jyrkama 2010, 18, 35.)

Kuten mainittu, vertaisuus ja ammatillisuus voivat toimia rinnakkain, toisiaan
tukien. Esimerkiksi Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistyksen kerhoilla on mah-
dollista kutsua ammattilaisia vierailemaan tai luennoimaan tarpeen mukaan ta-
paamisiin, joita muuten ohjaa vertaisohjaaja (Raanto 2014, henkilokohtainen
tiedonanto). Seka ammatillisen, etta vapaaehtoisen avun kayttd rinnakkain pal-
velee mielesténi vertaisia hyvin. Vertaistukiryhma toimii kokemusten jakamisen
areenana tarjoten yhteisollisyyttd ja voimaantumisen valineitd (Jyrkama 2010,
26), mutta samalla omaiset voivat saada ammattilaisilta esimerkiksi uutta tietoa

koulutusten avulla (Laimio & Karnell 2010, 18).

Monelle vertaisryhmé on ainoa paikka, missa kaikenlaisten tunteiden ja ajatus-
ten esille tuominen on sallittua. Vertaisryhmassa voi kokea tulevansa ymmarre-
tyksi eri tavalla kuin esimerkiksi perheen tai ystavien kanssa. Ryhman tulee kui-
tenkin olla turvallinen ja luotettava, jotta henkilokohtaisista asioista voidaan pu-

hua. (Laimio & Karnell 2010,18.) Vertaisryhmissa jaetaan kokemuksia ja anne-
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taan neuvoja toisille. Kokemuksia jakamalla oma identiteetti selkeytyy ja vahvis-
tuu ja ihminen voimaantuu, kun ymmartaa voivansa vaikuttaa. Vertaistukiryh-
missa koetaan myds yhteisollisyytta ja ystavystytdaan usein omaa elamantilan-
netta ymmartavien ihmisten kanssa. Joskus vertaistukiryhmilla on myoés merki-
tysta jasentensa kansalaistoimintaan sita aktivoivana tekijand. (Jyrkamé 2010,
26.)
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on kuvata MS-tautia sairastavien ihmisten
omaisten kokemuksia MS-yhdistysten omaisten kerhojen tarjoamasta vertais-
tuesta ja kerhojen merkityksesta heidan sosiaaliseen hyvinvointiinsa. Tutkimuk-
sessa tarkastellaan vertaistuen kokemusta sek& sosiaalisten suhteiden ja ver-
kostojen muodostumisen, sosiaalisen tuen ja yhteisollisyyden toteutumista
omaisten kerhoissa. Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksena olen kayttanyt

sosiaaliseen hyvinvointiin ja vertaistukeen perustuvaa tutkimusta ja kirjallisuutta.

Opinnaytetyoni tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten omaisryhman tarjoama vertaistuki koetaan?
2. Onko omaisryhmassa toimimisella ollut merkitystéa sosiaaliseen hyvin-

vointiin?

Tutkimuksen tavoitteena on lisatd ymmarrysta niistd merkityksista, joita omais-
ryhmalla voi omaisten sosiaaliseen hyvinvointiin olla, ja siité tuesta, mita taman
tyyppinen vertaistukitoiminta voi tarjota. Tutkimuksessa saamillani vastauksilla
lisdan tietoa MS-tautia sairastavien ihmisten omaisten tuen tarpeesta ja omais-

tenkerhojen tarjoaman tuen merkityksista heille.
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Tutkimusymparisto

Toteutin opinnaytetydni yhteistydssa MS-liiton kanssa. Olin MS-liittoon yhtey-
dessé ensimmaisen kerran syksylla 2013 ja varsinainen yhteisty6 saatiin alkuun
tammikuussa 2014, jolloin esitin tutkimusideani MS-liiton jarjestopaallikolle.
Opinnaytetyoni toteutus alkoi kuitenkin vasta syksylla 2014. Tutkimukseni to-
teuttamista koordinoinut MS-liiton jarjestopaallikkd oli elokuussa 2014 yhtey-
dessé jasenyhdistyksiin ja tutkimuksen aineistonkeruun toteutin syyskuussa
2014. Opinnaytetyoprosessin ajallista toteuttamista kuvaan tarkemmin teke-

massani kaaviossa (LITE 1).

7.1.1 MS-liitto

Suurin 0osa MS-tautia sairastavista henkildista kuuluu MS-liittoon (Ala-
Kauhaluoma & Laurila 2008, 39). Se on valtakunnallinen jarjesto, joka edustaa
multippeliskleroosia ja etenevia harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavia
ja heidan laheisiaan. MS-liitto toimii sairastavien edunvalvojana pyrkien edista-
maan heille téarkeité asioita yhteiskunnallisessa paatoksenteossa ja soveltamis-
kaytanndissa. MS-liitto toimii myds 22 paikallisen MS-yhdistyksen seka valta-

kunnallisen Fabry-yhdistyksen keskusliittona. (Suomen MS-liitto ry 2014,4.)

MS-liitto toimii kolmella toimialalla, joita ovat jarjestdtoiminta, kuntoutus ja asu-
mispalvelut. Se tarjoaa myos kuntoutus- ja asumispalveluja sek& ohjaus- ja
neuvontapalveluita. (Suomen MS-liitto ry 2014, 4.) Maskun neurologisessa kun-
toutuskeskuksessa toteutetaan laitosmuotoista kuntoutusta ja Avokuntoutus
Aksoni jarjestda avokuntoutusta ja kursseja. Sen alla toimii myds Helsingin MS-
neuvola. Liitolla on liséksi kolme palvelutaloa, jotka jarjestavat palveluasumista
ymparivuorokautisen avun tarpeessa oleville seka muita asumiseen ja kuntou-
tumiseen liittyvia palveluja. (MS-liitto i.a.) Naiden liséksi MS-liitto jarjestaa jase-

nilleen myos vapaa-ajantoimintaa (Suomen MS-liitto ry 2013, 2).
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MS-liitto on yleishyddyllinen yhteis6 ja edustaa toimijana kolmatta sektoria. Sen
jarjestdtoiminnan paaasiallinen rahoittaja on Raha-automaattiyhdistys ja kun-
toutus- ja asumispalveluja ostavat ensisijaisesti Kansanelakelaitos ja kunnat.
(Suomen MS-liitto ry 2014, 4,12.)

7.1.2 MS-yhdistykset ja omaisten kerhot

MS-yhdistykset ovat MS-liiton paikallisyhdistyksia. Niiden tarkoituksena on ja-
kaa tietoa MS-taudista ja harvinaisista neurologisista sairauksista ja antaa tukea
ja apua sairastuneille ja heidan laheisilleen arjessa jaksamiseen ja selviami-
seen. Ne tarjoavat jasenistolleen monipuolista, vertaistukeen pohjautuvaa toi-
mintaa. (Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys ry 2013, 3.) MS-liiton yhdistyk-
sissa on yhteensa yli 10 200 jasenta (MS-liitto i.a.).

Yhdistysten tarkein vertaistuen muoto on kerhotoiminta. Kerhoja on yhdistyk-
sesta riippuen esimerkiksi omaisille, MS-aideille, nuorille aikuisille ja ikaantyvil-
le, miehille ja kasitditd harrastaville. Kerhot kokoontuvat keskimaarin noin 8-20
kertaa vuodessa. Kerhot jarjestetdan jasenien vapaaehtoistoimintana ja ne vas-
taavat itse omasta toiminnastaan. (Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys ry
2013, 3—-4; Paijat-Hameen MS-yhdistys i.a.a.)

Omaistenkerhot kokoontuvat saanndéllisesti, noin kerran kuukaudessa, kesaai-
kaa lukuun ottamatta. Niihin saavat osallistua kaikki jAsenet asuinpaikasta riip-
pumatta, ilman ennakkoilmoitusta. Kerhoissa voidaan keskustella ja viettaa ai-
kaa vapaamuotoisesti, tai ne voivat olla kerhonohjaajan vetamia tilaisuuksia.
Kerhot tekevat myds vierailuja eri kohteisiin. (Helsingin ja Uudenmaan MS-

yhdistys i.a.c; Paijat-Hameen MS-yhdistys i.a.b.)
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7.2 Tutkimusmenetelmat

7.2.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Opinnaytetydni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Paadyin laadulliseen
tutkimusmenetelmaén, koska koen sen antavan paremmat edellytykset tutki-
mukseni toteuttamiseen kuin maarallinen tutkimus. Kvalitatiivisesta tutkimukses-
ta voidaan kayttdd esimerkiksi termeja ymmartava-, inmistieteellinen- tai peh-
mead tutkimus riippuen mista ndkokulmasta sitd maaritellaén (Tuomi & Sarajarvi
2009, 66). Kvalitatiivisen tutkimuksen tieteellisyyden kriteerind on laatu, ei maa-
r& (Eskola & Suoranta 1996, 13). Sen lahtokohtana on todellisen elamén ku-
vaaminen. Todellisen elaman kuvaamiseen kuitenkin vaikuttaa aina tutkija itse
ja se, mita han teoriaan ja kokemukseen perustuen tietdd. Nain ollen tutkimus-
tulosten perinteisesti ymmarrettya objektiivisuutta ei voida laadullisessa tutki-

muksessa taysin saavuttaa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 152.)

Laadullisen tutkimuksen aineiston keruussa kaytetddn menetelmia, joiden avul-
la paastaan lahelle tutkittavaa kohdetta (Kiviniemi 2001, 68). Tyypillisia mene-
telmid ovat esimerkiksi teema- ja ryhmahaastattelut, koska niisséa tutkittavien
nakokulmat paasevat esille. Laadullisessa tutkimuksessa kohderyhmaa ei valita
satunnaisesti vaan tarkoituksenmukaisesti, ja aineisto pyritddn kokoamaan
mahdollisimman luonnollisissa tilanteissa. (Hirsjarvi ym. 1997,155.) Siin& keski-
tytd&n usein suhteellisen pieneen maaraan tapauksia ja niitéa pyritddn analysoi-
maan mahdollisimman perusteellisesti (Heikkila 2008, 17; Eskola & Suoranta
1996, 13).

7.2.2 Teemahaastattelu

Valitsin tutkimukseni haastattelumenetelméksi puolistrukturoidun teemahaastat-
telun, jossa haastattelut toteutetaan ennalta valittujen aihepiirien, teemojen,
mukaan (Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48). Menetelma antaa mielestani struktu-

roitua haastattelua enemman tilaa haastateltavien kokemusten esille tuomiseen
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antaen silti avointa haastattelua paremmin mahdollisuuden pysya tutkittavassa

aiheessa.

Haastattelu aineistonkeruumenetelméané oli minulle alusta asti luontainen valin-
ta, koska tarkoitus oli kartoittaa tutkittavien henkilokohtaisia kokemuksia. Tee-
mahaastattelu sopii hyvin juuri kokemusten tutkimiseen. Siina keskeista on tuo-
da esille haastateltavien tulkinnat ja heidén asioille antamansa merkitykset.
(Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48.) Koen, ettéd esimerkiksi kyselytutkimuksen
avulla en olisi saanut yhta relevanttia tietoa tutkittavista kuin kohtamaalla heidat

Suoraan.

Teemahaastattelussa pyritdan loytamaéan vastauksia tutkimuksen tarkoituksen
ja tutkimuskysymysten mukaisesti teoreettiseen viitekehykseen nojaten (Tuomi
& Sarajarvi 2009, 75). Lahtbkohtana on tutkijan ymmarrys haastateltavien yhte-
nevistd kokemuksista ja tutkittavan ilmion teoriapohjasta. Tutkimusasetelmaan
ja alustaviin keskusteluihin nojaten tiesin kaikilla haastateltavilla olevan koke-
musta omaistenkerhoista. Teemahaastattelurungon (LITE 2) rakensin tutki-

muskysymysten ja sosiaalisen hyvinvoinnin teorian pohjalta.

Haastattelun onnistumisen kannalta silla, missd haastattelu toteutetaan, on
merkitystd. Haastattelupaikan tulee olla haastateltavalle mieluinen, eikd hairit-
sevia tekijoita saisi olla likaa. Usein haastateltavan oma koti on paras haastat-
telupaikka, koska ymparistd on tuttu. (Eskola & Vastamaki 2001, 27-28.) Itse
haastattelussa on oleellista, etta valitut, teoriaan pohjautuvat teemat kasitellaan
kaikkien haastateltavien kanssa. Kuitenkin kysymykset, niiden muoto ja jarjes-
tys voivat vaihdella. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48.)

7.3 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineiston keruumenetelméksi valitsin teemahaastattelun, koska
halusin kohdata tutkittavat henkilét kasvokkain ja luoda mahdollisimman kes-
kustelunomaisen tutkimustilanteen. Aineiston keruun toteutin haastattelemalla

MS-yhdistysten omaistenkerhoihin osallistuneita henkilditéd. Haastattelupyynnot
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(LITE 3) lahetin ensin Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistyksen jarjestosihtee-
rille, joka lahetti ne eteenpain jasenistoélle. Sita kautta en kuitenkaan saanut riit-
tavaa maaraa haastateltavia, joten myéhemmin laitoin haastattelupyynnot myds
MS-liiton jarjestopaallikdlle. Han lahetti niitd muihin MS-yhdistyksiin ja sain lo-

pulta tarvittavan mééaran haastateltavia.

Sain yhteyden kuuteen henkil6on, joista tutkimukseen valikoitui ne nelja henki-
|64 joiden kanssa haastattelun toteuttaminen tutkimuksen aikataulun mukaisesti
onnistui ja jotka vastasivat niitd kriteereitd, joita tutkimusasetelmani edellytti.
Haastateltavat henkil6t olivat kaikki MS-tautia sairastavan henkilén omaisia, ja
olivat jossain vaiheessa osallistuneet MS-yhdistysten omaistenkerhojen toimin-
taan. Yhden haastattelun menin tekemaan haastateltavan kotiin, kaksi haastat-
telua toteutettiin internetin Skype- videopuhelupalvelun avulla niin, ettd haasta-
teltavat antoivat haastattelun omista kodeistaan videon vdlitykselld, ja yksi
haastattelu toteutettiin ulkona puistossa. Kaikissa haastatteluissa tilanne oli

rauhallinen, eika hairiétekijoita ollut juurikaan.

Ennen haastattelujen alkua kerroin haastateltaville tutkimukseni lahtékohdista ja
siitd mita aion haastattelussa kysya. Kavin lapi mihin ja miten nauhoittamaani
materiaalia tulen kayttamaan ja annoin haastateltaville suostumuslomakkeen
(LHTE 4) allekirjoitettavaksi. Kysyin myds ennen nauhoituksen aloittamista
haastateltavien taustatietoja ja sitd missa omaistenkerhossa henkilo oli kaynyt,
milloin ja kuinka kauan. Skypen valityksella tehdyissd haastatteluissa pyysin
suostumuksen haastatteluun suullisena aloitettuani nauhoittamisen. Haastatte-
lut nauhoitin matkapuhelimella ja tallensin nauhoitteet erillisiin tiedostoihin.

Haastattelut kestivat 13—25 minuulttia.

Jokainen haastattelu eteni hieman toisistaan poiketen. Kysymykset ja keskuste-
lun tueksi laaditut apukysymykset auttoivat pysyméaan aiheessa, vaikka keskus-
telu siitd valilla eksyikin. Onnistuin kuitenkin kdymaan kaikkien haastateltavien

kanssa valitut teemat lapi niin, etté sain vastaukset asettamiini kysymyksiin.
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7.4 Aineiston analysointi

Tutkimuksen aineiston kasittely ja analysointi olisi hyva aloittaa mahdollisimman
nopeasti aineiston keruun jalkeen (Hirsjarvi ym. 1997, 211). Ennen varsinaista
analysointia aloitin aineiston k&sittelyn litteroimalla haastattelut tietokoneelle
erillisiin tiedostoihin. Litteroinnilla tarkoitetaan haastatteluaineiston puhtaaksikir-
joittamista, mutta sitd miten tarkasti se tulisi toteuttaa, ei ole maaritelty (Hirsjarvi
& Hurme 2004, 138-139). Paatin kirjoittaa haastattelut ylos sanatarkasti, mitaan
pois jattamatta, koska ensimmaisté tutkimusta tehdesséani en kokenut pystyvéni
arvioimaan viela litterointivaiheessa, mik&a on juuri tAman tutkimuksen kannalta

oleellista sailyttaa ja mika ei.

Litteroinnin tein heti haastattelujen jalkeen, tai vimeistaan seuraavana paivana,
jotta keskustelu oli viela hyvin muistissa ja pystyin liittAmaan muistiinpanoni litte-
roidun tekstin rinnalle jasennellysti. Koska en kysynyt haastateltavien tunniste-
tietoja haastattelua nauhoittaessani, erotin litterointivaiheessa haastattelut toi-
sistaan jarjestysnumeroilla H1-H4. Haastateltavien tunnistetiedot lisasin haas-
tattelua tehdessani omiin muistiinpanoihin jarjestysnumeroiden kanssa, jotta
erotin litterointia tehdessani kuka haastateltava on kyseessa. Litteroitua tekstia

syntyi fontilla 12 ja rivivalilla 1 noin 20 sivua.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tyypillistd, ettd aineiston analysointia tehdaan
tutkimuksen toteuttamisesta lahtien (Hirsjarvi ym. 1997, 211). Jo haastatteluvai-
heessa alkoi haastateltavien puheesta nousta samoja teemoja esiin. Kirjoitin
teemoja ylOs ja pystyin kayttamaan muistiinpanojani hyvakseni varsinaista ana-
lyysia tehdesséani. Kun koko aineisto oli litteroitu, aloitin analysoinnin kayttamal-
l& sisdllonanalyysid. Se on perusanalyysimenetelma jota voi kayttda kaikissa
kvalitatiivisissa tutkimuksissa. Siina etsitdan tekstin merkityksia ja pyritadn ku-
vaamaan hajanainen aineisto selkeasti ja tiiviisti kadottamatta sen informatiivi-
suutta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91, 104,110.)

Aineiston lopullisen analysoinnin toteutin kayttamalla aineistolahtdisen sisallon-
analyysin vaiheita redusointia, klusterointia ja abstrahointia. Aineistolahtdiseen

siséllonanalyysiin paadyin koska siind analyysin ja luokittelun tekeminen perus-
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tuvat itse aineistoon eikd valmiiseen teoreettiseen viitekehykseen. Siind ana-
lyysiyksikot valitaan aineistosta tutkimuksen tarkoituksen ja tehtdvanasettelun
mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95, 109-113.) Annoin aineiston ikaan kuin
itse kertoa mitd asioita sieltd nousee esille ja tein luokittelut sen mukaan. Sain
kuitenkin huomata, ettd koska haastattelu oli tehty teemojen pohjalta, sijoittuivat
myo6s luokat osittain niiden mukaan, vaikka en luokittelua teoriaan pohjautuen
tehnytkaan.

Ensin aloitin tutkimusaineiston redusoinnin eli pelkistamisen. Siind haastattelu-
aineistoa karsitaan ja tiivistetdan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-109.) Rajasin
litteroidusta tekstistd puheen turhat toistot ja tutkimuksen kannalta epaolennai-
sen tiedon pois. Kerasin Word -tiedostoon tekemaani taulukkoon haastatteluista
tutkimuksen kannalta olennaisia ajatuskokonaisuuksia. Erotin puheesta merki-
tykselliset lauseet ja yksittaiset lauseet pelkistin niitd kuvaaviksi ilmaisuiksi.
Esimerkiksi lauseen "Ni sillai niin ku et, et todella niin ku kuunneltiin..” pelkistin
muotoon: kuulluksi tuleminen. Lopulta kaikki analyysiin valitsemani lauseet oli-
vat taulukossa pelkistetyssa muodossa. Taulukoitua aineistoa kertyi seitseman

sivua.

Seuraavaksi aloitin aineiston klusteroinnin eli luokittelun. Sen tarkoitus on yhdis-
tdd samaa tarkoittavia ilmaisuja kasitteiksi, ja muodostaa niista aineistoa ku-
vaavia luokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110.) Aineistoa lukemalla minulle oli
muodostunut kasitys niistd merkityksista mitad kullakin ilmaisulla oli. Yhdistin
pelkistetyt ilmaisut niitd kuvaavien kasitteiden alle. Kun pelkistetyt ilmaisut ryh-
mitelld&n, muodostuu tutkimusaineistosta alaluokkia (Tuomi & Sarajarvi 2009,
110). Esimerkiksi pelkistetyt ilmaisut: mielialan kohoaminen, keskusteleminen ja
huolten jakaminen yhdistin emotionaalisen tuen kasitteen alle. Kun alaluokat
olivat muodostuneet jatkoin klusterointia muodostamalla niista aineistoa kuuva-

vat ylaluokat.

Aineiston abstrahoinnissa eli kasitteellistamisessa aineiston alkuperaisilmaisuis-
ta pyritdadn klusteroinnin avulla muodostamaan teoreettisia kasitteita. Abstra-
hoinnin tarkoitus on edeta lopulta haastattelujen alkuperaisilmaisuista tutkimuk-

sen johtopaatoksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 111.) Jo alaluokkien muodosta-
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minen on aineiston abstrahointia, koska siind alkuperaisilmaisut ja niista tehdyt
pelkistetyt ilmaisut luokitellaan kuvaavien kasitteiden alle. Kun olin saanut ala-
luokat kasitteellistettya, sijoitin ne niitd kuvaavien kasitteiden, ylaluokkien alle.
Esimerkiksi alaluokat yhteis66n kuulumisen téarkeys, vertaisuus, luottamus ja

positiivinen ilmapiiri sijoitin ylaluokkaan yhteisollisyys.

Aineistolahtoisessa sisallonanalyysisséd muodostetuilla kasitteilla saadaan vas-
taus esitettyihin tutkimuskysymyksiin (Tuomi & Sarajarvi 2009, 112). Yhdista-
malla lopulta ylaluokat kahteen p&aluokkaan sain taman tutkimuksen johtop&a-
tokset ja vastaukset asettamiini tutkimuskysymyksiin. Tekemaani analyysia ku-
vaan kuviossa 2 (LITE 5). Kuviossa alimmalla tasolla ovat pelkistetyt ilmaisut,
seuraavalla tasolla alaluokat, kolmannella tasolla ylaluokat ja ylimpana péaéluo-
kat. Yhdistava luokka naille antaa vastauksen tutkimuskysymyksiin eli kertoo
omaisten kokemuksista vertaistuesta ja vertaistukiryhman merkityksista sosiaa-
liseen hyvinvointiin. En ole sijoittanut analyysikaavioon kaikkia pelkistettyja il-
mauksia tilan s&astadmisen vuoksi, vaan olen nostanut siind esiin muutamia,

luokkia hyvin kuvaavia ilmaisuja.

Tulosten kirjoittamisessa pyritddn valittamaan mahdollisimman elava kuva
haastateltavien maailmasta ja tekstia voidaan elavoittaa liittamalla siihen sitaat-
teja haastatteluista ja esittamalla tutkijan niista tekemia paatelmia ja yhteenve-
toja (Hirsjarvi & Hurme 2004, 194). Tassa tutkimuksessa aineistoa on pyritty
selkeyttamaan kayttamalla kuvioita ja elavoittamaan kayttamalla haastateltavien
suoria ilmaisuja. Analyysikaavio on syntynyt tutkimusanalyysin pelkistamisen ja
luokittelun pohjalta ja sitaatit on sijoitettu tekstin lomaan vahvistamaan tekemia-

ni tulkintoja tuoden samalla haastateltavien oman &anen esille.

Tutkimuksen tuloksissa kuvataan muodostettujen luokkien siséltéa ja johtopaa-
toksissa tutkija pyrkii ymmartamaan mité asiat tutkittaville merkitsevat (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 113). Tein aineiston analysoinnin kayttden aineistolahtoista si-
sdllénanalyysia, mutta koska tutkimukseni pohjautuu lahtokohtaisesti vahvasti
teoriaan, peilasin saatuja tutkimustuloksia siihen. Nain toimimalla sain vastauk-
set asettamiini tutkimuskysymyksiin ja ymmarrysta siitd mika merkitys omaisten

kerhossa toimimisella oli omaisten sosiaalisessa hyvinvoinnissa.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Omaisryhman tarve

Usein tutkimus tuottaa muitakin kuin tutkimuskysymyksia avaavia tuloksia (Hirs-
jarvi 1997, 244). Vaikka en haastattelussa suoraan kysynyt mika omaisen tilan-
ne on ollut ennen ryhm&an hakeutumista tai miksi omaisryhmaéan on hakeudut-
tu, tuli se lahes jokaisessa haastatteluissa epasuorasti ilmi. Omaistenkerhoon
hakeudutaan ja paadytaén erilaisista syista ja eri elamantilanteissa. Erilaisista
lahtokohdista huolimatta kokivat kaikki haastatellut rynmén positiivisena asiana

elamasséaan ja siella kaydaan mielellaan.

Usein omaisen tilanne on jollain tavalla kriisiytynyt kun tarve vertaistuesta ilme-
nee ja omaisryhmaan hakeudutaan. Hankala tilanne on voinut kestaa jo pitkaan
ja oma jaksaminen saattaa olla aarirajoilla. Ryhmaan hakeudutaan, kun halu-

taan purkaa omia ajatuksia ja saada tukea.

Ma olin niin loppu, et kuin ma pystyn niin ku kertomaan mitaan. Et
ma aattelin et ma rupeen vaan itkee, ja sit ma itken sen koko ajan
siella. Mut sit méa jotenki sain vaan koottuu itteni, et sain kerrottua
just kaikista semmosista mita niin ku paivittain tapahtuu. (H2)

Toisilla jarkytys diagnoosista saa hakeutumaan heti omaisen sairastuttua ver-
taisten luokse jakamaan kokemuksiaan. Usein myos tiedon tarve, epéatietoisuus

sairaudesta ja sen etenemisesta on syyna omaistenkerhoon hakeutumiseen.

Ja samaten silloin aikoinaan alkuvuosina tietysti itte oli ihan shokis-
sa, ku xx sairastu... et kun on ollu rankkaa, alkuaikoina varsinkin,
kun ei oikein tienny mika téaa sairaus on ja mihk& menna ja mita on.
Ni kyl mé siis ihan henkista voimaa ite sain sieltd. Kauheen mielel-
laan meni. (H4)

Toiset taas ovat ikdan kuin paatyneet omaisryhmaan ilman varsinaista omaa
aktiivisuutta, esimerkiksi tutun ryhmanvetgjan kutsumana. Vaikka ryhméaan ei
olisi itse valttamatta alun perin hakeuduttu, koetaan siella kayminen silti mielek-
kaana.
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Ma en sillalailla tarvii sita niin kun, ettd se olis mulle ihan valttama-
ton henkireikd, mutta on kuitenkin hyva sillon tallon tavata toisiaan.
(H3)

8.2. Kokemuksia vertaistuesta

8.2.1 Omaisten kerho sosiaalinen tuen antajana

Omaisten kerho tarjoaa jasenilleen emotionaalista, tiedollista ja toiminnallista
tukea ja se auttaa saamaan perspektiivia omaan tilanteeseen. Ryhmassa jae-
taan omia, vaikeitakin asioita ja kerrotaan esimerkiksi tunteista, jotka ovat voi-

neet aiheuttaa huonoa omaatuntoa.

Tavallaan jaat sen muitten kanssa sen oman murhees. (H1)

...eik& oikein kukaan niin ku tienny, et miten vaikee oli valilla koto-
na. Et kyl se silleen niin ku oli hyva, etta paéasi juttelemaan niista. Ei
tarvinnu myo6skaan tuntee niinku huonoo omaatuntoo... etta piti
my0s saada itsekin niin ku elaa tai nain. (H2)

Vertaisryhmén tarjoama tuki auttaa hyvaksyma&an omia tunteita ja keskustele-
minen toisten kanssa saattaa nostaa mielialaa. Ryhmasséa nostetaan vaikeiden

asioiden ja haasteiden lisaksi esiin myds positiivisia kokemuksia.

Tuli tosi hyva mieli, sai niin ku, sai tosiaan niin ku purkaa itteensa
ihan niin ku ei tarvinnu tuntee huonoo oloo, et mita oli tuntenu. Et
sai niin ku purkaa eika tarvinu tuntee itteensa mitenkdan huonoks,
ku ne hyvat ja huonot tunteet oli niin kaikilla. Ja mikaan ei ollu vaa-
rin. (H2)

Siellahan nyt keskustellaan sitten vah&n semmosista asioista, etta
kuinka kenekakin kotona sitten jaksetaan ja, minkalaisia ongelmia
ja muita on sitten... ja mita hyviakin puolia joskus sattuu. (H3)

Omaisten kerho toimii myds paikkana jossa tietoa sekd annetaan etta saadaan
monipuolisesti. Osallistujat kertovat toisilleen MS-taudista ja sen monimuotoi-
suudesta ja tapaamisissa kulkee viimeisin tieto myds MS-yhdistysten asioista.

Ryhmissa on saattanut kdyda myos ladkari luennoimassa.
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Ja sitte yks on, etta siella ku yleensa sitte kulkee paremmin toi mo-
nenlainen tieto yhdistyksen kaikista jutuista. (H1)

Ni mé& oon sitte vahan yrittdny... kun kerrotaan ku uus ihminen tu-
lee, ni vahan yrittany niin kun pehmeesti kertoa mikad MS-tauti on.
(H4)

Omaisryhmassa saa myos tietoa siitd, mista voi hakea apua erilaisissa tilanteis-
sa ja mitd avustuksia ja tukimahdollisuuksia on olemassa. Omaishoitajina toimi-

vat omaiset kertovat toisilleen myds erilaisista sijaishoitomahdollisuuksista.

Me kasiteltiin ja miten silla, ... niin kun et mista saa apua mihinki.
(H2)

Me keskustellaan aika paljon semmosista ongelmista kun joutuu
yhteiskunnan kanssa tekemisiin. Sosiaalipuolen, ja naista hoitotoi-
menpiteista ja avustuksista ja muista... niistd saadaan niin kun toi-
siltamme tietoa kuinka joku on saanu apua jostain ja milla tavalla.
(H3)

Erilaisen tiedon jakamisen liséksi ryhméssa annetaan konkreettisia toimintame-
netelmia esimerkiksi apuvaélineiden kayttéon. Aina sairastuneelta itseltéan ei
haluta kysy&, miten jotain ongelmatilanteita voitaisiin ratkaista, joten vertaisilta

saadut toimintaohjeet koetaan tervetulleiksi.

Kylla siella saa jopa ihan sellasta tietoakin, ettd miten toisissa
omaishoitajaperheissa sitte menetelldan... tammaosia apuvalinejut-
tuja ja sitte tammaosia asioita, etta mista voi kysya sijaishoitajaa jos
ite on sitte jossakin matkoilla, tai ei kaytetavissa. (H3)

Se on hirveen intiimii menna haneltd suoraan kysymaan mitaan, ni
on paljon helpompaa menna kysymaan sitte muilta omaisilta. Et mi-
ten teette tassa tapauksessa ja jos teil on nain, ettd ihan selkeita
ohjeita sielt tuli... Etta, varsinkin sellaset jotka on itse omaishoitaja-
na, ni ku toinen neuvoo, et tee nain ja nain, ja tee tata ja tata. Kylla
sielt saa ihan vinkkeja. Siinahan se idea onki, sehén se idea onki,
etta sielt saadaan. (H4)
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Omaisten kerhossa jaetut kokemukset antavat perspektiivia omaan elamaan ja
lahes kaikki haastateltavat kokivat, ettd oma tilanne on hyva verrattuna monen
muun tilanteeseen. Omasta tilanteesta saatettiin jopa olla kiitollisia. Ryhmassa
my0s yhteiskunnallinen eriarvoisuus tulee esille, jos tapaamisissa on eri kunnis-

sa asuvia henkiloita.

Etta, ettd muilla voi olla viela vaikeempaakin. Tai erilaista se. (H1)

Ja ehkd, ehkd semmosta kiitollisuuttakin voi ajatella, et aika rank-
kaa olis jos sa oisit parhaassa iassa ja sulla tulis, ja siis [ahinomai-
sillekki se on... (H2)

Meita on siella niin eri sosiaalitoimenpiireista niin, niihin suhtaudu-
taan vahan eri tavalla. Joka sosiaalitoimessa ei ole samanlainen
ajatuskanta, tai onko se rahasta kiinni tai mista. Etta siella keskus-
tellaan semmosista ongelmista sit jonku verran. (H3)

8.2.2 Yhteisotllisyyden kokemus omaisten kerhossa

Omaisten kerho tarjoaa jasenilleen yhteison, jossa yhteisollisyyden kokemus on
usein vahva. Vaikka kaikkien tilanne on hieman erilainen, ja ryhmaan ollaan
alun perin tultu eri syista, oli kaikilla kokemus siita, ettéd ryhméassa heitd ymmar-
retdan ja tarvittaessa autetaan. Kaikki ovat tietoisia siita, miksi ryhmassa ollaan

ja ryhméan muodostamaa yhteisté pidettiin tarkeana.

Taman tutkimuksen mukaan yksi tarkeimmista tekijoista yhteisollisyyden koke-
misessa on ymmarrys siita, etta ei ole yksin. Yhteison tarkeys ja kokemus siita,

etta ei ole yksin nousikin lahes kaikissa haastatteluissa esiin.

...etta ainaki sai sen tunteen, etta ei oo ihan yksin tassa. (H2)

Kylla se niin ku on, se on vahan niin ku oma perheensa tavallaan
toi tommonen ryhma... ettd aina sita ndin kesan jalkeen ootetaan
sitd ensimmaistd. Kun kesalla on taukoa, niin aina sita ootellaan si-
td ensimmaista tapaamista taas. Ettd paasee siihen ryhmaan. Se
on, se on kylla niin ku tarkeé. (H1)

Vertaisuuden kokemus omaisten kerhoissa toimii yhteisollisyyttd muodostavana

tekijana. Yhteis66n kuulumista pidetaan tarkeana eika vertaistuen kokemus va-
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hene, vaikka taustat olisivat hyvinkin erilaiset. Samankaltaiset kokemukset luo-

vat ymmarrysta omaisten vdlille ja se koetaan helpottavana.

Siin&d kuitenki ymmarretdan toisiaan sitten aika hyvin vaikka jokai-
sen kotona tilanne aina vahan erilainen. (H3)

Eik& ne (muut ystavat) silleen niin ku ehkd ymmarra. Semmost niin
ku tukee ei saa kun semmonen joka on siin&, niin ku samassa tilan-
teessa... Ehka tuntu tosiaan niin ku paljon positivisemmalta ku sai
jossain semmosta niin kun et, et sitd ymmarrysta. (H2)

Yhteisollisyyden kokemusta vahvistaa tunne, etta ryhma on turvallinen ja sen
jaseniin voi luottaa. Luottamus ilmenee omaisten kerhossa rohkeutena jakaa
omia kokemuksia ja tunteita, joista ei muualla voisi puhua. Ryhméa rohkaisee
keskusteluun, mutta jokaiselle annetaan myds tilaa kasitella asioita omalla ta-

vallaan.

Et ei meil oo mitédan, niin ku yksityisyyttd siind. Me ollaan kaikki
samassa. Ja sit jos et sa haluu kertoo jostaki, ni se sanoo vaan, et
en halua tanaan puhua mistaan, eika sitad koeta mitenk&an... En
makaan varmaan muuten ois koskaan selvinnyt jos en ma ois
avoimesti puhunu. (H4)

Ei siella tarvi niin kun olla mitenkaan varullaan, tai silla lailla. Siella
voi olla aika vapaasti. (H3)

Ettd se ryhma antaa niin ku sellasta tukea, ettd se niin ku kannus-
taa tallaseen. Ettd voi puhua niin ku noista asioista. Etta niist ei
tuolla muualla, ei oikeestaan pysty muualla ehka jutteleenka tolla-
lailla. Koska tietaa kuitenki, etta ne jutut ei levia sielta, siité ryhmas-
ta niin ku pidemmalle. (H1)

Ryhmaén tuttuus ja avoin, positiivinen ilmapiiri vahvistavat myés yhteisollisyyden
kokemusta ryhmassé. Se, ettd ei puhuta pelkasta sairauteen liittyvista asioista
ja huomioidaan esimerkiksi toisten merkkipaivia luovat me-henkeda. Taman tut-
kimuksen mukaan omaisten kerhoissa kaytetddn myds huumoria ja tapaamiset

koettiin usein hyvin lamminhenkisiksi.

Mut siin ei nyt enaa talla hetkella paljon, ku me ollaan nii tuttuja, ku
ei 00 uuttaa, ni enaa paljoo en&é niin ku sité sairaudesta ei puhuta,
vaan paivan polttavista asioista, mitd on nyt tapahtuu paivalla ja
muuta ja nain... Ja tietysti kysytaan kuulumisia sitte, et miten sun
omainen voi ja miten tama voi ja nain. (H4)
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Me on tuota tuotu vdh&n omia evaita vuorotellen. Etta jos on jonku
nimip&iva, ni se tuo sitten vahan niin kun nimipéivasyomista sinne
kahvin kanssa sinne. Ja tammasia asioita huomioidaan. (H3)

Se on semmonen, siel on sellasta hurttia huumoria... Se on niin ku
hyvin semmone niin ku eldva ryhma tai sellanen, ettéd jokanen, niin
ku on, niin ku on taysilla mukana siina. Et se vie tavallaan niin ku
mukanans. (H1)

8.3 Vertaisryhma jasentensa aktivoijana

8.3.1 Sosiaalinen aktiivisuus

Omaisten kerhossa toimimisella voi olla merkitysta jdsentensa aktiivisuuteen.

Omaiset saavat tietoa esimerkiksi kuntoutuksista ja MS-yhdistysten aktivitee-

teista ja myods osallistuvat niihin joko itsenaisesti tai ryhmalaisten kanssa.

Ja sitte on ollu, m& oon Lapissa ollu pari kertaa ku on jarjestetty
tammonen omaisten virkistysviikko... siella sitten Lapin MS-
yhdistys jarjesti meille tAmmost toimintaa... Ja alussahan me siiné
kovasti porukka kulki Maskussa. Taa ryhma, me oltin Maskussa
hirveen paljon. Siel oli n&ité jarjestettiin naitd Maskun matkoja. (H4)

Kylla me ollaan, et me ollaan oltu risteilylla ja me ollaan oltu kaiken-
laisissa téllasissa MS-tapaamisissa ku on ollu. (H2)

Olen ollu sitte tota Maskussahan on tammaonen neurologian kuntou-
tuspaikka. Siella olin sitte niin ku omaisena. (H3)

Omaisten kerhon jasenet pyrkivat myos vaikuttamaan muiden ihmisten aktiivi-

suuteen kehottamalla heitd osallistumaan omaisryhmiin ja kannustamalla kun-

toutuksiin. Myds yhteiseen toimintaan kannustetaan ja otetaan selvaa erilaisista

MS-yhdistysten tapahtumista.

Sain hanet nyt menee semmoseen kuntoutukseen tonne... (H2)

Et tuota niin, kylla ma ainaki jos ma kuulen jossaki joka sairastaa, ni
kyl mé& oon kehottanu kaikkien (osallistua). (H4)
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Omaisten kerhoissa syntyy eriasteisia ystavyyssuhteita ja ryhman jaseniin saa-
tetaan pitdd yhteyttd ryhmatapaamisten ulkopuolellakin. Samanlaisessa ela-
mantilanteessa olevien kanssa ystavyyssuhteet syntyvat luonnollisesti. Jos taas
elamantilanteet ovat kovin erilaisia, eivat vertaissuhteet muutu ystavyydeksi

ryhmén ulkopuolella.

... pidetdan (yhteyttd), et tassa kesallaki, kun on taukoa, ni tassa
kaytiin, meki kaytiin tossa yhen ryhmalaisen kotona vierailulla ja
naa potilaat oli tavallaan keskenaan ja me omaiset oltiin sitte kave-
lemassa siina ulkosalla. (H1)

Ni hanella on (omainen) samaan aikaan sairastu ku xx. Et me kul-
jettiin ihan rinnan aina. (H4)

Mut jotenki siel niin ku kumminki ei ollu semmosii ihmisii.. Ni ehka
just se, ettd se, ettd se olis helpompi jos olis (sama suhde omai-
seen), niin kun et ois niin kun joku kanssa jutella, et just tasta, et ku
nait tulee naita vaikeita kausia jatkuvasti. (H2)

8.3.2 Vapaaehtoistoiminta

Omaisten kerhoissa toimimisella saattaa olla merkitystd myds jasentensa aktii-
visuuteen kansalaistoiminnassa. Kerhon jasenet osallistuvat esimerkiksi varain-
keruuseen toimimalla lipaskerddjind. Yksi haastateltava oli jarjestanyt myos
toimintaa ja retkia seké sairastuneille ettd omaisille, ja toinen oli alkanut vetaa

omaisten kerhon tapaamisia.

Niin ja sithdn on omasten kerho ku on vaalit ja kaikki tammaoset, ni
mehan kaydaan sit lippailla ja ... et ma oon monet vuodet ollu lip-
pailla kerddmassa. Et sehan on paljon vapaaehtostyéta. (H4)

...ni h&nen kanssa jarjestettiin omaisten kerholle, oltiin tuolla Vala-
mossa oltiin kolme paivaa ja... vammasille tehtiin tammonen retki,
mut sit me oltiin niin ku avustajina sielld ja jokaisella meil oli oma
(avustettava). Ja sitte tuota, sitte tehdaéan retket tonne Tampereelle,
ku on ne apuvélinemessut.. (H4)
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9 JOHTOPAATOKSET

Tassa opinnaytetydssa tutkittin MS-tautia sairastavien henkildiden omaisten
kokemuksia vertaistuesta ja vertaistukiryhman merkityksia heidan sosiaaliseen
hyvinvointiinsa. Oletus oli, ettd mikéli omaisryhma tarjoaa sosiaalista tukea ver-
taistuen muodossa, yhteisollisyytta ja sosiaalisia suhteita, liséisi se heidan sosi-
aalista hyvinvointiaan. Taman tutkimuksen mukaan sosiaalisen tuen eri muodot,
ja tunne yhteisollisyydesta kuvaavat omaisten kokemuksia vertaistuesta. Tutki-
mustuloksista selviaa myos, etta omaisten kerhot muodostavat yhteisgjd, joissa
kokemus sosiaalisen tuen saamisesta ja yhteisoon kuulumisesta toteutuvat tar-
joten nain sosiaalista hyvinvointia tukevia rakenteita. Tutkimustulokset vastasi-
vat asetettuihin tutkimuskysymyksiin antaen nain tietoa omaisten vertaiskoke-

muksesta ja vertaisryhmatoiminnan merkityksista.

9.1 Emotionaalinen, tiedollinen ja toiminnallinen tuki

Tutkimuksessa omaiset kokivat saavansa omaisten kerhossa sosiaalista tukea
emotionaalisen, tiedollisen ja toiminnallisen tuen seka perspektiivin saamisen
muodossa. Ryhma koettiin myos turvalliseksi ja kaikilla oli kokemus yhteis66n
kuulumisesta. Tulokset olivat yhtenevid omaishoitajien kokemuksia vertaisryh-
massa tutkineen Antikaisen (2005, 59) tutkimuksen kanssa. Antikaisen tutki-
muksessa dementoituneita hoitavat omaishoitajat saivat vertaisryhmasta emo-
tionaalista ja tiedollista tukea, mahdollisuuden jakaa kokemuksiaan ja koke-
muksen yhteenkuuluvuuden tunteesta. Vertaisryhman luottamuksellisuus ja tur-

vallinen ilmapiiri koettiin myos merkitykselliseksi.

Emotionaalisella tuella voidaan tarkoittaa esimerkiksi tukea, jolla ilmaistaan tun-
teita muita kohtaan ja saadaan toisilta myoétatuntoa. Se voi olla myods tukea,
jossa annetaan ja saadaan apua toisilta. (Saarenheimo & Suutama, 2006, 465.)
Omaisten kerhossa emotionaalisella tuella on suuri merkitys. Kokemus siita,
ettd muut ymmartavat omia tunteita ja hyvaksyvat ne rakentaa yhteisollisyytta ja

on omaiselle tarkeaa. Tiedollisen tuen avulla taas omainen saa menetelmia tun-
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teiden kasittelemiseen ja tyokaluja arjessa selviytymiseen. Tiedollinen tuki on
neuvomista, harjoittelua ja opastusta (Kumpusalo 1991, 15). Esimerkiksi tieto
erilaisista tukimahdollisuuksista ja sairauden monimuotoisuudesta lisda omais-
ten ymmarrysta. Toiminnallisella tuella tdssa tutkimuksessa tarkoitetaan konk-
reettisia toimintamalleja. Omaisten kerhoissa voidaan pitaa esimerkiksi toimin-
nallisia tuokioita, joissa erilaisia apuvélineita testataan ja opetellaan kaytta-

maan.

Silla, missé vaiheessa vertaisryhmén muodostuminen on, tai missa vaiheessa
omainen ldhtee toimintaan mukaan, on merkitysta siihen, miten ja millaisena
ryhmén antama tuki koetaan. Jos omainen hakeutuu ryhmaan kriisi-, tai shokki-
vaiheessa, on kokemus ryhmén tarjoamasta tuesta usein hyvin erilainen kuin
silloin kun ryhmassa on oltu mukana vuosia. Alkuvaiheessa kokemus vertais-
tuesta on usein helpottava. Jos taas ryhmassa on oltu kauan, jaéd omaiskoke-
muksesta ja sairauden tuomista haasteista puhuminen taka-alalle. Silti ryhmaa

ja sen tarjoamaa tukea pidetaan tarkedna ja siella kaydaan saannollisesti .

9.2 Voimaantuminen

Tutkimuksessa jo haastatteluja tehdessa kavi ilmi, etta vertaistuen kokemuksel-
la oli voimaannuttava merkitys omaisille. Voimaantumisen k&site pohjautuu eng-
lanninkieliseen termiin "empowerment” ja silla voidaan tarkoittaa esimerkiksi
yksilon sisdistd voiman tunnetta omien mahdollisuuksiensa toteuttamisesta
(R&aséanen 2006, 90,77). Voimaantuminen voidaan my0s nahda yksiléiden, ryh-
mien ja yhteis6jen keinoksi saavuttaa tavoitteitaan ja ottaa vastuuta omasta
elamastaan. Tata kautta he voivat lisatd elaménlaatuaan ja auttaa itsednsa li-
saksi muita. (Adams 2003,8.)

Anne Saviranta ja Kirsi Ahlberg (2010, 25) ovat saaneet tutkimuksessaan sa-
mankaltaisia tuloksia. He ovat esitelleet tutkimuksessaan, kirjallisuuskatsauk-
seen pohjautuen, vertaistuen kokemuksia ja merkityksia eri asiakasryhmissa.
Tutkimustuloksissa henkinen ja sosiaalinen tuki kuvaavat vertaiskokemusta ja

vertaistuen merkitys on ollut niin ikddn voimaannuttava. Myds Helena Palojar-
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ven (2009) tutkimuksessa, vertaistuki voimaantumisen valineena sosiaalitydssa,

todettiin, etta vertaisryhmatoiminta kaynnisti voimaantumisprosessin.

Voimaantuminen auttaa yksilod itsendisessa ongelmanratkaisussa ja omien
taitojen kehittAmisessa. Voimaantumisprosessi voidaan nahda yksilon pyrki-
myksena saavuttaa kontrolli omaan elamaan. (Fetterman 1994, 4.) Kun omaiset
kokevat kuuluvansa yhteis606n ja saavat sielta toisiltaan tietoa sairaudesta, eri-
laista tukitoimista ja toimintamenetelmista, pystyvat he kayttamaan sita elamas-
saan hyvéksi ja jakamaan sita eteenpain. Tama helpottaa omaa arkea ja antaa

tunteen, ettd asioihin voi itse vaikuttaa.

Ryhmaéssa jaettujen kokemusten kautta myds oman tilanne asettuu uomilleen,
eika sitd enaa koeta valttamatta niin raskaana. Tallainen vaikuttaminen ja tunne
oman elamanhallinnan kasvamisesta on omaiselle voimaannuttavaa. Voimaan-
tuminen onkin ihmisesta itsestddn lahteva prosessi, jota kukaan muu ei voi toi-
sen puolesta tehda (Rasanen 2006, 99). Sen on myds yksi osallisuutta maarit-
tavista tekijoista ja nahdaan, ettd voimaantuminen on edellytys osallisuudelle
(Rouvinen-Wilenius 2014, 52).

9.3 Osallisuus

Tutkimustulosten mukaan omaisten kerhoissa toimiminen lisda omaisten osalli-
suutta. Osallisuus voidaan maaritella kuulumisen ja mukana olemisen tunteeksi.
Yksil6tasolla se kuvaa tunnetta yhteiskuntaan ja yhteis66n kuulumisesta ja sen
lahtokohtana on omaehtoisuus ja omakohtaisuus. Kokemus osallisuudesta ra-
kentuu muun muassa kohtaamisista, kuulluksi ja huomioiduksi tulemisesta ja
omaan elamaan vaikuttamisesta ja se ilmenee omassa yhteistssa esimerkiksi
osallistumis- ja vaikuttamistoiminnan kautta. (Sarkela-Kukko 2014, 35-36.)
Omaisten kerhojen jasenten osallisuutta kuvaa jo se, ettd he ovat hakeutuneet
tukea tarjoavaan ryhmaan. Ryhma taas osaltaan liséaa jasentensa osallisuutta

tarjoamalla sité tukevia rakenteita.
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Tutkimuksen mukaan omaisten kerhoissa toimiminen lisda jonkin verran jasen-
tensa aktiivisuutta sekd omassa elamassa ettd yhteiskunnallisella tasolla.
Omaiset saavat tietoa kuntoutuksista ja MS-yhdistysten aktiviteeteista ja myods
osallistuvat niihin joko itsenaisesti tai ryhmalaisten kanssa. Osa omaisista on
mukana myds vapaaehtoistoiminnassa. Se, miten paljon omaisten osallistumi-
sesta eri aktiviteetteihin on kiinni ihmisen omasta persoonasta, ja mika merkitys
omaisten kerhoilla on, ei selvia tassa tutkimuksessa. Voidaan kuitenkin todeta,
ettd omaisten kerho toimii ainakin yhtena omaisten aktiivisuutta lisdavana teki-

jana.

Taman tutkimuksen mukaan pysyvien sosiaalisten suhteiden syntyminen
omaisten kerhoissa oli vahaista. Sosiaalisten suhteiden syntyminen ja yllapita-
minen toteutuivat muutamaa tapaamista lukuun ottamatta vain omaisten kerho-
jen kokoontumisissa. Ystavyyssuhteiden syntyyn ei tutkimuksen mukaan riita
pelkat jaetut kokemukset, vaan samanlaisella elamantilanteella nayttaisi olevan
suurempi merkitys aktiiviseen yhteydenpitoon ja pidempiaikaisten ystavyyssuh-
teisen syntymiseen. Nain ollen pelkastaan ryhmassa oleminen ei ole tae uusien
sosiaalisten suhteiden muodostumiselle. Vaikka samanlainen elamantilanne oli
avainasemassa ystavyyssuhteiden rakentumisessa, ei sen puute vahentanyt

yhteisdllisyyden kokemusta ryhman sisalla.

Omaistenkerhoissa koettu yhteiséllisyys onkin yksi omaisten osallisuutta tukeva
tekijd. Osallisuutta tukevien toimintakayténtdjen luominen on vastavuoroista
toimintaa, joka edellyttaa yhteisolta jasentensé kunnioittamista ja jasenilta aktii-
vista mukaan tulemista. Osallisuudessa keskeistd on muun muassa luottamus,
ja sitoutuminen. (Rouvinen-Wilenius 201, 52.) Se toimii myds syrjaytymisen
vastavoimana, koska ulkopuolisuuden kokemukset liittyvat heikoksi koettuun
hyvinvointiin (Sarkela-Kukko 2014, 36).
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9.4 Yhteenveto

Taman tutkimuksen mukaan omaisten kerho toimii sosiaalista hyvinvointia li-
saavana tekijana tarjoamalla sita tukevia tekijoita yhteisollisyytta ja sosiaalista
tukea. Se toimii myds joiltain osin sita tuottavana tekijana lisdamalla jasentensa
osallisuutta. Saadut tutkimustulokset ovat paapiirteittain yhtenevia taman tutki-

muksen teoriaan ja muihin tutkimuksiin pohjautuen.

Varsinaisen tutkimusanalyysin ulkopuolella kévi keskusteluissa kuitenkin ilmi,
etta vaikka vertaisryhma tarjoaa jasenilleen sosiaalista hyvinvointia tukevia ja
tuottavia rakenteita ja silla on omaisille voimaannuuttava merkitys, ei se valtta-
matté sovi kaikille. Ne jotka eivat koe saavansa ryhmalta mitéd&n lopettavat niis-
sa kaymisen. Ei siis voida tehda sellaista paatelmaa, etta vertaisryhmat toimisi-
vat kaikille osallistujille sosiaalista hyvinvointia lisaavana tai sita tuottavana teki-
jand, eika tutkimustuloksista saada nain ollen yleispatevid johtopaatoksia. Sen
avulla saadaan kuitenkin kasitys siitd, miten ja millaisena taméan tyyppinen ver-

taistoiminta voidaan joissain tapauksissa kokea.
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10 POHDINTA

10.1 Tutkimusprosessi ja kehittamisideat

Opinnaytetydn tekeminen on ollut haastava, mutta mielenkiintoinen prosessi.
Koin tutkimuksen toteuttamisen ja tulosten analysoiminen mieluisaksi, mutta
yllatyin, kuinka haastavaa ja aikaa vievaad tutkimuksen ja sen vaiheiden auki
kirjoittaminen oli. Analyysia tein ja muokkasin kauan ja viela viime hetkell& muu-
tin sita, koska kirjoittamani johtop&atokset eivat antaneet aineistosta mielestani
oikeaa kuvaa. Mielenkiintoista prosessissa oli myds se, etta tutkimustulokset
olivat hieman erilaiset kuin mitad tutkimusasetelmani perusteella odotin. Tama

nakyi tutkimusprosessissa muun muassa analyysimenetelmaa valitessani.

Tutkimusprosessi kokonaisuudessaan kesti lahes puolitoista vuotta. Se opetti
kuinka tarkeaa on huolehtia itsestdan ja omasta jaksamisestaan. Tavoitteeni oli
saada tutkimus valmiiksi vajaassa vuodessa, mutta oman sairauteni aktivoitu-
misen vuoksi tein paatoksen lykata sen tekemistd. Koen, etta prosessi on opet-
tanut minulle paljon itsensé johtamisesta. Ymmarsin esimerkiksi kuinka tarkeaa
on aikataulujen tekeminen, mutta myos kuinka tarke&da on osata joustaa niista

tarvittaessa.

Tutkimusprosessin aikana koin itsendisen tyoskentelyn toisinaan raskaaksi.
Kaikki tutkimukseen liittyvat paatokset taytyi tehda itse, eika esimerkiksi tulosten
analysoinnissa saanut tukea ratkaisuihin tyoparilta. Vaikka ulkopuolinen voi an-
taa palautetta tutkimuksesta, ei muilla, kuin tutkimusta tehneilla ole samanlaista
ymmarrysta analysoitavasta aineistosta ja sen merkityksista. Kuitenkin itsenéi-
nen tyéskentely antaa mahdollisuuden tehda tutkimusta omassa aikataulussa ja

omien tydskentelytapojen mukaisesti.

Tutkimustuloksia tehdessa sain huomata, ettd monta asiaa olisi voinut tehda
toisin. Omaisten tuen tarpeeseen ja vertaistuen kokemukseen vaikuttaa merkit-
tavasti esimerkiksi oma elamantilanne ja kulunut aika sairastuneen diagnoosis-

ta. Tassa tutkimuksessa tutkin yleisesti omaistenkerhoissa kayneiden koke-
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muksia, mutta seuraavia tutkimuksia tehdessa tutkimuskohdetta voisi tarkentaa.
Tama vaatii tietysti myds paljon aikaa, jotta tarvittava maara kohderyhméan

kuuluvia henkildita tavoitetaan.

Tahan tutkimukseen haastateltujen henkildiden mukaan omaisten kerhoihin
osallistuvien keski-ikd on suhteellisen korkea, ja useimmat ovat kayneet niissa
jo kauan. Keskusteluissa kavi ilmi, ettd tutkimukseen osallistuneiden omaisten
kerhoissa ei kay juurikaan nuoria. Jatkotutkimuksina olisi mielenkiintoista tietaa,
mik& on omaisten tuen tarve sairauden eri vaiheissa ja mista tukea lahdetaan
hakemaan, mik& merkitys sairastumisilla on tuen tarpeeseen ja miten kokemus
vertaistuesta muuttuu vuosien saatossa. Nain tukea ja sen eri muotoja voitaisiin
myds tarjota kohdennetummin. Tata tutkimusta taas voidaan hyddyntdd omais-
ten kerhojen toiminnan suunnittelussa ja vertaistukiryhmien olemassaolon ja

merkitysten esille tuomisessa MS-yhdistyksissé.

10.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuden arviointi perustuu tutkimuskohteen
ja tarkoituksen, kaytettyjen menetelmien ja raportoinnin arviointiin (Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 140-141). Olen pyrkinyt kuvaamaan kattavasti tutkimukseni toteut-
tamista ja sen eri vaiheita. Haastattelin omaisten kerhoihin osallistuneita henki-
I6itd, ja koen haastattelujen tekemisen kasvotusten olevan tutkimuksen luotet-
tavuuden kannalta oikea paatds. Esimerkiksi kotiin lahetetty kyselytutkimus ja
sahkopostihaastattelu eivat olisi antaneet mahdollisuuksia kayda aiheeseen
littyvad keskustelua yhta avoimesti kuin kayttdmani menetelma. Nyt pystyin
esimerkiksi heti tarkentamaan ja ta&smentdm&én vastauksia jos ne jaivat epa-

selviksi.

Haastatteluja tehdessa tutkittavien anonyymius tulee taata, ja sen turvaamises-
ta tulee myos kertoa tutkittaville. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 140-141.) Kerroin
haastateltaville ennen haastattelujen aloittamista, ettei heita koskevia tietoja tai
haastattelutallenteita luovuteta ulkopuolisille. Tehdessani tutkimusta yksin, ei

kukaan muu ole nahnyt tai kuullut nauhoitettuja tai litteroituja haastattelutallen-
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teita. Kerroin myds, ettd saatan kayttaa haastatteluista nostettuja sitaatteja tut-
kimuksessani, mutta niin, ettei niista voida tunnistaa yksittaisia henkil6ita.

Tutkijan tulisi tehdéa esihaastatteluja ja testata ndin tekemaansa haastattelurun-
koa (Hirsjarvi & Hurme 2004, 72). Haastattelulomaketta ja haastattelutaitojani
testasin tekemalla koehaastattelun ennen varsinaisten haastattelujen aloittamis-
ta. Koehaastattelu auttoi arvioimaan haastattelun kestoa ja antoi varmuutta
muun muassa sanelimen kaytossa. Tutkimushaastatteluja tehdess&d huomasin
kuitenkin koehaastattelun antaneen haastattelutilanteesta erilaisen kuvan, kuin
mitd se varsinaisten haastateltavien kohdalla oli. Esihaastateltava henkild oli
aiemmin kaynyt tiiviisti Omaiset huumetydn tukena ry:n omaistapaamisissa.
Han oli myds minulle entuudestaan tuttu henkil6 ja jalkikdteen ymmarsin taméan
voineen vaikuttaa oleellisesti haastattelutilanteeseen. Myts omaisryhman erilai-

sella taustalla saattoi olla merkitysta.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidessa tulee ottaa huomioon, ettd haastatelta-
vien tulee osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti ja heilla pitdd olla mahdolli-
suus keskeyttdaa haastattelu. Tutkijan ei tule myodskaan painostaa tutkittavia
osallistumaan haastatteluun tai jatkamaan sitd. Tutkimuksen ja haastattelun
sisallosta pitaa myos kertoa tutkittaville ennen haastattelun toteuttamista. (Kuu-
la 2006, 106—107; Makinen 2006, 95.) Naiden periaatteiden mukaan toimin, ja
kerroin ennen haastattelun alkua viel& mihin haastatteluista kertyvda materiaa-
lia kaytetaan. Kukaan haastatelluista ei halunnut keskeyttaa haastattelua tai olla

vastaamatta kysymiini kysymyksiin.

Tutkimushaastatteluja tehdessa huomasin vastausten saamisen kysymyksiini
olevan jonkin verran vaikeampaa kuin koehaastattelussa. Pyrin kuitenkin var-
mistamaan, ettd sain vastaukset ja jainkin keskustelemaan haastateltavien
kanssa nauhoittamisen ja haastattelukysymysten kysymisen jalkeen. Joissain
tapauksissa tama jalkikateen kayty keskustelu antoi paremmin vastauksia tut-
kimuskysymyksiin kuin itse haastattelu, tai ainakin taydensi niitd. Jalkikateen
kaydyissa keskusteluissa ilmi tulleet asiat tiivistin omiin muistiinpanoihin ja olin
tarkka, etten kirjaa mitaan, mista haastateltava on puhunut luottamuksella. Ko-
en onnistuneeni siind hyvin, ja usein haastateltavat erottivat myos itse ne asiat,

mité eivat halua kayvan ilmi tutkimuksessa.
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Aineistolahtoinen sisallonanalyysi on mielesténi tassa tutkimuksessa perusteltu
analyysimenetelma, koska tarkoitus oli kuvailla omaisten kokemuksia yleisesti
vertaistuesta. Koin, etten pystynyt sijoittamaan spontaanisti kerrottuja kokemuk-
sia suoraan ennalta valittuihin teoreettisiin viitekehyksiin, joten annoin niille tilaa
sijoittua itse omille paikoilleen. Analyysimenetelmana siséllonanalyysia on Kkriti-
soitu sen keskeneraisyydesta, eli siitd, etta keratty aineisto saadaan jarjestettya
vain tuloksiksi, eikd mielekkaita johtopaatoksia saada esille (Tuomi & Sarajarvi
2009, 103). Tassa tutkimuksessa tuloksista saatiin mielestani selkeité johtopaa-

toksia ja ne kuvaavat omaisten kertomien kokemusten merkityksia.

Luotettavuuden kriteerind voidaan laadullisessa tutkimuksessa pitda itse tutki-
jaa ja hanen rehellisyyttdan, koska tutkijan tekemat ratkaisut ja niiden raportointi
ovat ensisijaisesti luotettavuuden perusteita. Pohdin pitkdan miten oma sairau-
teni saattaa vaikuttaa tutkimukseen. Minulla ei itsellani ole kuitenkaan kokemus-
ta siitd mita on olla MS-tautia sairastavan omainen, joten en koe yhteydella ole-
van merkittdvaa vaikutusta tutkimukseen. Olen silti pitanyt koko tutkimuksen
ajan mielessd oman yhteyteni aiheeseen ja tiedostanut mahdolliset omat en-
nakkokasitysteni. Niiden ei tule kuitenkaan antaa vaikuttaa tutkimustulosten
analyysiin, vaikka onkin selvaa, etta laadullisessa tutkimuksessa tutkijan tulkin-

nat aineistosta ovat nakyvassa roolissa.

Tein ennen haastattelujen aloittamista tietoisen paatoksen, etten kerro omasta
MS-taudistani haastateltaville ennen haastattelua ellei aihe jostain syystéa tule
esille. En halunnut oman sairauteni vaikuttavan siihen, miten omaiset kertovat
kokemuksistaan. Lopetettuani nauhoittamisen kerroin asiasta, ja huomasin, etta
keskustelu joissain tapauksissa aukesi tdméan jalkeen uudella tavalla. Nain ei
kuitenkaan tapahtunut kaikkien kohdalla. Tekemani ratkaisu on saattanut vai-
kuttaa vastauksiin, ja ne olisivat voineet olla erilaisia jos olisin toiminut toisin.
Voi myo6s olla, ettéd vastaukset olisivat olleet joka tapauksessa samanlaisia.
Edelleen kukaan haastateltavista ei halunnut jattaytya tutkimuksesta saatuaan
tietdd minun sairastavan MS-tautia, enka kokenut taman olevan merkittava teki-
ja tutkimuksen tulosten kannalta. Tutkimuksessani kysyin kuinka omaisryhma ja

vertaistuki koetaan, enka esimerkiksi sitd miten sairaus ja haastavat tilanteet
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kotona koetaan. Jalkimmaisissa kysymyksissd oma yhteyteni aiheeseen olisi

voinut vaikuttaa enemman.

Tutkimuseettisesté ndkokulmasta on tarkeaa, etta kun tutkimusaineisto on koot-
tu, sailyy tutkittavien anonyymius edelleen (Vilkka 2005, 35). Anonyymiuden
pyrin turvaamaan tutkimustulosten raportoinnissa kiinnittamalla erityista huo-
miota sitaattien kaytt6on. Tutkimuksestani ei myoskaan tule ilmi, minka MS-
yhdistyksen kerhoista haastateltavat tulevat. Tahéan ratkaisuun paadyin siksi,
ettd monessa omaisten kerhossa kay vain muutaman henkild, joten jo yhdistyk-
sen sijainti saattaa kertoa liikaa. MS-yhdistyksiin liittyvan teorian olen kerannyt

niiden yhdistysten internetsivuilta, joihin tietoja on kattavimmin kirjattu.

10.3 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetydn henkilékohtaiset tavoitteeni olivat saada ymmarrysta omaisko-
kemuksesta, omaisten tuen tarpeesta ja sen saamisen muodoista. Halusin
my0s kehittaa tutkimuksellista osaamistani, joka oli yksi tarkeimmisté opinnayte-
tyon suunnitelmaan vaikuttaneista tekijoista. Olen aiemmin tehnyt esimerkiksi
pienimuotoisia kehittdmishankkeita ja raportoinut niistd, mutta laajamittaisem-
paa tutkimusta en ole paassyt tekemaan. Valitsin tietoisesti omakohtaisen ai-
heen, jotta péaasisin kehittamaan myds ammatillisen tydotteen yllapitamista
henkilokohtaisessa aiheessa. Tassa minulla on ollut aiemmin jonkin verran

haasteita.

Opinnaytetyon toteuttaminen kehitti seka tutkimuksellista osaamistani etta opetti
tutkimuksellista suhtautumista erilaisiin ilmidihin. Ymmarsin miten tarkeaa on
tutkia ja tuoda esiin asioita, joita haluaa kehittda ja joihin pitéisi kiinnittaa tydssa
enemman huomiota. Ymmarsin myds miten tarkeaa on osata rajata tutkimus ja
sen kohde, jotta tutkimuksen tuloksia voisi hyddyntdd kohdennetusti. Olen
opinnaytetydprosessin aikana kehittynyt myds ammatillisen ja tutkimuksellisen
tydotteen yllapitamisessa. Ainoastaan yhdessa haastattelun jalkeen kaydyssa

keskustelussa huomasin keskustelun siirtyvan omiin kokemuksiini, mutta muu-
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ten tutkimuksellinen ote on pysynyt. Tutkimusmenetelmien valitseminen ja

haastatteluiden toteuttaminen kehittivat myds omaa eettista reflektointikykya.

Tutkimus osoitti, kuinka tarkeaa on kuunnella niita ihmisia joiden kanssa tyos-
kentelee. Taméan tutkimuksen teoriapohjaan ja tutkimusasetelmaan nojaten ole-
tin tutkimustulosten olevan hieman toisenlaisia. Kuitenkin kuuntelemalla ja kes-
kustelemalla ihmisten kanssa sain erilaiset vastaukset tutkimuskysymyksiini
mit& olisin saanut jos olisin tehnyt vain teoriapohjaisen tutkimuksen. Tamén ko-

en olleen tarkeaa ammatillisen kehittymisen kannalta.

Ammatillista kasvuani olen peilannut myds sosionomin (AMK) kompetenssien
(Rouhiainen-Valo, Hovi-Pulsa, Rantanen & Tietavainen 2010, 2) kautta. Naista
koen opinnaytetydprosessini aikana kehittyneeni erityisesti eettisen osaamisen,
asiakastyon ja jo mainitsemani tutkimuksellisen osaamisen alueilla. Koen tutki-
mukseni avulla saaneeni ymmarrysta vertaistoiminnan tarkeydesta ja sen tuo-
mista merkityksista omaisten eldamaan. Ymmarrysta sain myos niista tuen tar-
peista joita omaisilla voi olla. Sosionomin osaamiseen kuuluukin esimerkiksi
ryhmien ohjaaminen ja eri elaméantilanteisiin sopeutumisen tukeminen (Roubhiai-
nen-Valo, ym. 2010,2). Vertaistukitoiminnassa sosionomi voi toimia esimerkiksi
vertaisryhmien ohjaajana seka niiden koordinoinnissa ja kehittdmisessa. Koen-
kin saaneeni tutkimusprosessin aikana naihin sosionomin tydhdn kuuluviin osa-

alueisiin tarkeitd nakokulmia.
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LIITE 2: Haastattelukysymykset ja keskustelun tueksi laaditut apukysymykset

VERTAISTUKI

« Kerro kokemuksistasi omaisryhmasta

= Millaisena koet ryhman ja sen ilmapiirin?
= Miten koet ryhmétilanteet?
= Kuvaa ryhman hyvia puolia.

= Kuvaa ryhmén huonoja puolia.

« Miten koet omaisryhmén tukevan jaseniaan?

=  Millaista tuki on ollut?

= Miten se on iimennyt?

OMAISRYHMAN MERKITYS SOSIAALISEEN HYVINVOINTIIN

< Miten maarittelisit yhteisollisyyden?

= Mitd yhteisdllisyys merkitsee sinulle?

= Toteutuuko mielestéasi yhteisollisyys omaisryhmassa?

«+ Miten omaisryhma on vaikuttanut omaan aktiivisuuteesi?

= Onko omaisryhma vaikuttanut eri sosiaalisissa verkostoissa toimimi-
seen? (osallistuminen muihin ryhmiin, kuntoutuksiin tms. yhteydenpito

omaisryhman ulkopuolisiin ystéaviin.)

«» Onko omaisryhmé vaikuttanut uusien ihmissuhteiden syntymiseen?

» Pidatteko yhteytta tapaamisten ulkopuolella?

« Mitd uutta omaisryhma on tuonut sinulle?

=  Miltd omaisryhmassa toimiminen on tuntunut?
» Mitd se on antanut? (apusanoja: kokemuksia, ajatuksia/ ajattelutapo-
ja, tietoa, keinoja keskustella, suhtautuminen sairauteen, muutokset

arjessa, tulevaisuuden kuvat...)
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LIITE 3: Haastattelupyyntt
Hei.
Oletko osallistunut MS-liiton jasenyhdistyksien oma isten ker-

hojen toimintaan?

Olen  viimeisen  vuoden  sosionomiopiskelija  Helsingin Diakonia-
ammattikorkeakoulusta ja teen opinnaytety6td, jossa selvitan osallistuneiden
kokemuksia omaisten kerhon merkityksesta sosiaaliseen hyvinvointiin. Teen
opinnaytetyoni yhteistydssa MS-liiton ja sen jasenyhdistyksien kanssa. Toivon,

etta Teilla olisi mahdollisuus osallistua tutkimukseen.

Tavoitteenani on saada tietoa kokemuksistanne liittyen omaisten kerhoon ja
sen tarjoamaan vertaistukeen. Kokemusten kerddminen tapahtuu haastattelui-
den avulla syyskuussa 2014 Teille sopivassa paikassa. Haastatteluja voin tulla
tekemaan esimerkiksi kotiin tai haastattelun voi toteuttaa Skypen valityksell&.
Osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja haastattelun voi halutessaan keskeyt-
tad. Haastattelut kestavat noin 20—60 min. riippuen siitd, kuinka paljon sanotta-
vaa riittd8. Haastatteluista kertynytta aineistoa kaytan vain tutkimuksessani ja
se havitetddn asianmukaisesti tutkimustulosten analysoinnin jalkeen. Tutkimuk-
sessa jokaisen anonyymius sailyy eika kenenk&an nimeé tai muuta tietoa, josta

yksittaista henkilda voisi tunnistaa, tule esille tutkimustuloksissa.

Tutkimustulokset on luettavissa Theseus- tietokannassa viimeistaan kevaalla
2015.

Mikali haluat osallistua haastatteluun, voit olla yhteydessa minuun sahkopostit-
se: tai puhelimitse. Parhaiten minut saa kiinni arkisin klo: 6-21 ja viikonloppuisin
klo: 9-21

Ystavallisin terveisin

Inka Mustasilta
Sosionomiopiskelija (AMK)
Diakonia-ammattikorkeakoulu
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LIITE 4: Suostumus haastatteluun
Osallistun vapaaehtoisesti opinnaytetyéhon kuuluvaan haastatteluun. Allekirjoi-

tuksella annan suostumukseni haastattelusta kertyvan aineiston kayttéon opin-

naytetyossa.

Paikka ja aika:

Haastateltavan allekirjoitus:

Nimenselvennys:

Haastattelun tekija:
Inka Mustasilta

Diakonia-ammattikorkeakoulu, Helsinki
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VERTAISET SOSIAALISEN HYVINVOINNIN TUKENA
MS-liiton jasenyhdistysten omaisten kerhoihin
osallistuneiden kokemuksia vertaistuesta ja omaisryhman

merkityksesta sosiaaliseen hyvinvointiin

Inka Mustasilta

Opinnaytetyo, syksy 2014
Diakonia-ammattikorkeakoulu
Sosiaalialan koulutusohjelma
Sosionomi(AMK)



TIVISTELMA

Mustasilta, Inka. Vertaiset sosiaalisen hyvinvoinnin tukena. MS-liiton jasenyh-
distysten omaisten kerhoihin osallistuneiden kokemuksia vertaistuesta ja omais-
ryhman merkityksesta sosiaaliseen hyvinvointiin. Helsinki, syksy 2014. 66 s., 5
liitetta.

Diakonia-ammattikorkeakoulu, sosiaalialan koulutusohjelma, sosionomi (AMK).

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata MS-tautia sairastavien ihmisten
omaisten kokemuksia vertaistuesta ja vertaistukiryhman merkityksistd heidan
sosiaaliseen hyvinvointiinsa. Tavoitteena oli lisata ymmarrysta niista merkityk-
sistd, joita omaisryhmalla voi omaisten sosiaaliseen hyvinvointiin olla, ja siita
tuesta, mita tdméan tyyppinen vertaistukitoiminta voi tarjota. Opinnaytetyén yh-
teistydtahona toimi Suomen MS-liitto.

Opinnaytety0 toteutettiin kvalitatiivisena tutkimuksena ja aineisto keréttiin tee-
mahaastatteluilla. Tutkimuksessa haastateltiin neljdd MS-liiton jAsenyhdistysten
omaisten kerhoihin osallistunutta henkila. Aineisto analysoitiin kayttéen aineis-
tolahtdista siséllonanalyysia. Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksenéd kaytet-
tiin sosiaaliseen hyvinvointiin ja vertaistukeen perustuvaa tutkimusta ja kirjalli-
suutta.

Taman tutkimuksen mukaan omaisten ryhmissa saatiin sosiaalista tukea emo-
tionaalisen, tiedollisen ja toiminnallisen tuen sek& perspektiivin saamisen muo-
dossa seka koettiin yhteisollisyyttd. Sosiaalisen tuen eri muodot ja tunne yhtei-
sollisyydesta kuvasivat omaisten kokemuksia vertaistuesta. Tutkimustuloksista
selvisi, ettd omaisten kerhoissa toimimisella oli jonkin verran merkitysta omais-
ten aktiivisuuteen sekd omassa elamassa etta yhteiskunnallisella tasolla.

Omaisten kerhojen tarjoamaa vertaistukea pidettiin tarkeana ja tutkimustulosten
perusteella voidaan paatella, etta vertaistuen kokemuksella on voimaannuttava
merkitys omaisille. Tutkimuksen mukaan omaisten kerho toimii sosiaalista hy-
vinvointia lisdavana tekijana tarjoamalla sita tukevia tekijoitd yhteisollisyytta ja
sosiaalista tukea. Se toimii myos joiltain osin sitd tuottavana tekijana lisaamalla
jasentenséa osallisuutta.

Asiasanat: MS-tauti, omaiset, vertaistuki, hyvinvointi, kvalitatiivinen tutkimus,
teemahaastattelu, sisallonanalyysi
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The purpose of this thesis was to describe the experiences that relatives of
people with MS had of peer support and the significance that peer support
groups had on their social wellbeing. The aim was to increase the understand-
ing of the significace of a peer support group on the social wellbeing of its par-
ticipants and the support that this kind of peer support activity can offer. The
thesis was done in cooperation with the Finnish MS Society.

The method of this study was qualitative and the data was collected with semi
structured interviews. Four persons, who had participated in local chapters of
the MS Societys peer support groups, were interviewed. The analysis was con-
ducted using contet analysis. The literature on social wellbeing and peer sup-
port was used as a theoretical framework of this study.

The study showed that people felt supported and had a sense of communality
in peer support groups. Social support and communality indicated the signifi-
cance of peer support. The results also showed that peer support groups had
some significance on the activity of relatives of people with MS.

According to the results, peer support was important to the relatives. Based on
the results peer support can be considered to be empowering to the relatives.
Participating in peer support groups can increase social wellbeing by providing
structures that increase it. Participation in peer support groups can also have
some significance on increasing relatives’ participation.

Keywords. Multiple sclerosis, relatives, peer support, wellbeing, content analy-
sis
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyoni koskee MS-tautia sairastavien ihmisten omaisia. Tutkimukseni
tarkoituksena oli kuvata MS-yhdistysten omaisten kerhoihin osallistuneiden ih-
misten kokemuksia vertaistuesta ja tutkia oliko niihin osallistumisella merkitysta
omaisten sosiaaliseen hyvinvointiin. Kohderyhmana olivat MS-yhdistysten
omaisten kerhoihin osallistuneet henkilot. Tutkimuksen tavoitteena oli lisata
ymmarrysta siita tuesta, jota omaisryhma voi jasenilleen tarjota ja niista merki-

tyksista joita ryhmasséa toimimisella voi omaisten sosiaaliseen hyvinvointiin olla.

MS-tauti, multippeliskleroosi, on invalidisoiva keskushermoston autoimmuuni-
sairaus, jonka eteneminen on vaikeasti ennustettavissa ja johon ei talla hetkella
ole parantavaa hoitoa. Sitéd sairastaa Suomessa noin 7000 henkilda (Hallikai-
nen ym. 2011, 8). Eteneva ja arvaamaton sairaus saattaa haastaa perheissa
yksildiden kokemaa sosiaalista hyvinvointia esimerkiksi vaikuttamalla sosiaalis-
ten suhteiden yllapitdmiseen ja tulevaisuuden suunnitelmien tekemiseen nega-
tiivisesti. Toimimalla aktiivisesti yhteisdissa ja saamalla niista tukea, voi yksilo
kuitenkin kasvattaa sosiaalista hyvinvointiaan. Esimerkiksi vertaistukiryhmat
toimivat yhtena yhteis6jen hyvinvointia lisddvana tekijana. MS-tautia sairastavi-
en ihmisten omaiset voivat hakea vertaistukea esimerkiksi paikallisten MS-

yhdistysten omaisten kerhoista.

Kiinnostukseni aiheeseen on noussut oman sairauteni my6ta. Sairastan MS-
tautia ja olen huomannut sekd oman kokemukseni kautta ettd keskusteluissa
muiden vertaisteni kanssa, kuinka raskasta sairaus voi omaisille olla. Koska
ihmisen laheisiin kuuluu usein useampi kuin yksi henkild voidaan paatella, etta
MS-tautia sairastavien omaisia on Suomessa sairastuneisiin nahden moninker-
tainen maaré. Kuitenkin aiempaa tutkimusta MS-tautia sairastavien omaisista
on verrattain vahan. Laajempi, omaisiin kohdistuva tutkimus olisikin kaivattua ja
tahan tutkimukseen haastatellut henkilot tuovat arvokasta tietoa omaisten ko-
kemuksista ja omaisille suunnattujen vertaistukiryhmien merkityksista. Toivon
taman tutkimuksen antavan hieman lisatietoa omaisten tuen tarpeesta seka

omaisten kerhojen merkityksista.



Opinnaytetydni on toteutettu yhteistydssa Suomen MS-liiton (jatkossa MS-liitto)
kanssa. Tutkimukseni teoreettisena viitekehyksena olen kayttanyt sosiaalisen
hyvinvoinnin rakentumiseen liittyvaa teoriaa seka vertaisuuteen ja vertaistukeen
littyvaa teoriaa. Aihe on kiinnostanut minua henkilékohtaisesti, ja koska omaiset
toimivat usein sairastuneen suurimpana tukena, on mielestani tarkeaa tutkia,
mitka ovat niita tekijoitd, jotka tukevat ja yllapitavat heidan hyvinvointiaan. Toi-
von, ettd tutkimuksesta olisi apua MS-yhdistysten vertaistoiminnan suunnitte-
lussa ja toiminnassa, ja etté se rohkaisisi omaisia osallistumaan vertaistukiryh-

miin.



2 MS-TAUTI

MS-tauti on keskushermostoon vaikuttava autoimmuunitauti, jossa ihmisen eli-
mistd hyokkaa omia kudoksiaan vastaan ja johon ei ole talla hetkella paranta-
vaa hoitoa. Suomessa sita sairastaa noin 7000 henkil6a ja noin kaksi kolmas-
0saa sairastuneista on naisia. Syyta MS-taudin syntyyn ja siihen, miksi val-
kosolut tunkeutuvat virheellisesti verenkierrosta keskushermostoon ja synnytta-
vat tulehduspeséakkeita ei tiedetd, vaikka MS-tautia ja sen syntymekanismeja on
tutkittu runsaasti. Tiedetdan kuitenkin, etté seké perint6- etta ymparistotekijoilla
on merkitysta taudin syntymisessa. (Atula 2012, Hallikainen ym. 2011, 7-8.)

MS-taudin oireisto ja eteneminen ovat hyvin yksiléllisia, eikd taudinkuvaa pysty
ennalta arvioimaan (Hallikainen ym. 2011, 10). Joillain sairastuneilla tauti voi
edetd nopeasti ja vaikuttaa esimerkiksi liikuntakyvyn heikkenemiseen laajasti,
toisilla tauti voi pysya oireettomana vuosikausia (Helsingin ja Uudenmaan MS-
yhdistys i.a.a). Vaikka tautia parantavaa hoitoa ei ole viela keksitty, voidaan sen
kulkuun nykyisilla laakkeilla vaikuttaa, eika suurin osa MS-tautia sairastavista
ihmisistd ole vaikeavammaisia (Hallikainen ym. 2011, 8; Helsingin ja Uuden-

maan MS-yhdistys i.a.a.).

MS-taudin oireet ja etenemistavat ovat moninaisia ja jokaisella hieman erilaisia
(Hallikainen ym. 2011, 10). Koska tulehduspesé&kkeitd voi syntya moniin paik-
koihin keskushermostossa, ilmenevat myds oireet eri puolilla kehoa (Atula
2012). Yleisimpiéa oireita ovat uupumus, raajojen pisteleminen ja lihasheikkous,
huimaus, virtsarakon toimintahairiot, kaksoiskuvat ja toisen silman nadén sume-
neminen, tasapainovaikeudet, tuntoaistin muutokset ja puhehairiot (Atula 2012;
Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys i.a.a). MS-tauti vaikuttaa myo6s erilaisiin
kogpnitiivisiin toimintoihin, kuten keskittymiseen ja muistiin, ja se kasvattaa riskia

saada masennuksen oireita (Hallikainen ym. 2011, 15).

MS-taudin oireissa tyypillistd on aaltomaisuus. Ensioireista toipuu yleensa tay-
sin, mutta taudin edetessa uusia oireita syntyy, ja vanhat oireet pahenevat.

Osalla sairastuneista oireet kuitenkin jatkuvat ja lisdantyvat ilman valissa olevia



toipumisia. Vuosien kuluessa pahenemisvaiheet jaavat pois myos aaltomaises-
sa MS-taudissa ja tilalle tulee tasainen heikentyminen liikkunta- ja toimintakyvys-
sd. (Atula 2012; Hallikainen ym. 2011, 9.)
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3 OMAINEN

3.1 Kuka on omainen?

Omainen on yleisesti kaytetty ja tunnettu kasite, mutta sen maaritelma on laaja.
Sen voidaan nahdéa kattavan esimerkiksi kaikki sairastuneen henkilén ihmis-
suhdeverkostoihin kuuluvat keskeiset henkilot. Omaiskasitteen voi maaritella
myds esimerkiksi suhteen pysyvyyden ja jatkuvuuden, luottamuksellisuuden,
l&heisyyden, verisukulaisuuden tai yhdessa asumisen perusteella. Toisille kasi-
te voi kattaa perheenjasenet omista vanhemmista lasten puolisoihin ja lasten-
lapsiin, toisille siihen kuuluu edell& mainittujen sijasta, tai lisaksi, myds muut

sukulaiset tai laheiset ystavat. (Arhovaara & Rinne 1989, 18, 23.)

Usein omaisella tarkoitetaan samaa kuin omaishoitaja ja omaiskasitteen tapaan
on omaishoitajuuden maaritelma laaja (Hirsti6-Snellman, Luodeméki & Ray
2009, 9; Aaltonen 2005, 432). Omaishoitajuus erotetaan muusta perheenjasen-
ten toisilleen antamasta avusta mieltdmalla se nimenomaan hoivaksi ja hoidok-
si, joka liittyy perheenjasenten terveydentilassa ja toimintakyvysséa tapahtunei-
siin muutoksiin (Aaltonen 2005, 432).

Suomen lainsdadanndssa omainen halutaan kasitteellisesti erottaa muista hen-
kilGista, jotta omaishoidon ja henkilokohtaisen avun jako olisi selkeampi (Kontti-
nen 2010, 5). Lainsdadanndssa hallituksen vammaispalvelulain esitdiden
(166/2008) mukaan omaisella tarkoitetaan vaikeavammaisen henkildn puolisoa,
lasta, vanhempaa tai isovanhempaa, ja muulla laheisella henkildlla avopuolisoa
tai samaa sukupuolta olevaa elamankumppania. Vaikka useimmat MS-tautia
sairastavat henkilét eivat ole vaikeasti vammaisia, esiintyy heillakin omaishoi-
don tarvetta. Tasta syysta tulkitsen vammaisuuslain omaisen maaritelmén kos-

kevan myts MS-tautia sairastavien henkiléiden omaisia.

Omainen voidaan ndhda myods kokemuksellisena kasitteena. Esimerkiksi sai-
rastuneen ihmisen lahipiirissa voi olla ihmisia, jotka kokevat olevansa sairastu-

neen omaisia, vaikka sairastunut itse ei katso heidan kuuluvan omaisiinsa, ja
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toisaalta sairastunut saattaa pitdd omaisenaan henkil6d, joka ei itse niin koe.
Nain ollen kasitys siitd, kuka on omainen riippuu siitd kuka sitd on maarittele-
massa. Taman tutkimuksen omaiset ovat MS-tautia sairastavien henkildiden

perheenjasenia.

3.2 Omaisen rooli ldheisen sairastuessa

Laheisen sairastuminen vaikuttaa aina koko perheeseen ja toimii siina eraanlai-
sena kadannekohtana (Ruishalme & Saaristo 2007, 28). Kun tieto sairaudesta ja
diagnoosista on saatu, tuovat ne mukanaan muutoksia, jotka vaikuttavat ela-
maan aina jollain tavalla. Vaikka sairaus tuo vaistamattd muutoksia elamaan ja
siihen suhtaudutaan usein haasteena, rangaistuksena, vihollisena tai korvaa-
mattomana menetyksend, voidaan se nahdad myods helpotuksena tai positiivise-
na arvona. (Seppala 2003, 167, 177.)

Sairauden kokemuksessa voidaan Seppalan (2003, 184-185) mukaan puhua
laéketieteellisen diagnosoinnin liséksi sosiaalisesta diagnoosista. Silla maaritel-
l[&an sita, miten sairaus arjessa nakyy, ja miten se vaikuttaa normaaliin ela-
maan. Seppala jakaa sairauden sosiaalisen diagnoosin haittaamattomaan, hal-
littuun, hallitsemattomaan ja hallitsevaan. Se miten sairaus nakyy ja koetaan voi
olla joissain tapauksissa vaikuttamatta elamaan laajemmin, jotkut tulevat sen
kanssa toimeen vaikka se vaikuttaakin elamaéan, ja toisinaan sairaus héiritsee

elamaa paljon seka henkisesti etta fyysisesti.

Omainen toimii usein sairastuneen suurimpana tukena. Halu tukea laheista syn-
tyy normaaliin kiintymyssuhteeseen kuuluvista tunnesiteista, ja on ihmisille luon-
taista. Kuitenkin laheisen sairastuessa tulee kumppanista, vanhemmasta, lap-
sesta tai ystavasta hoidettava. TAma muuttaa olemassa olevaa suhdetta ja toi-
mii uhkana omaisen perheen arjelle ja hyvinvoinnille. (Palosaari 2010, 179—
180.) Omainen voi jdada esimerkiksi tunteidensa kanssa yksin kun sairastu-
neen voimavarat menevat oman Kriisin kasittelyyn. Sairastuneen voi olla vaikea
ymmartaa, ettd sairaus on vaikea asia myds omaisille. (Hallikainen ym. 2011,
27))
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Sairastuminen voi laukaista myds omaisella kriisin, jonka vaiheet pitaa kayda
l&pi jotta sairaus ja sen tuomat muutokset elamassa pystytaan lopulta hyvak-
symaan. Seppala (2003, 184-185) muistuttaa, ettd sairaus on prosessi, joten
myo6s suhde siihen voi ajan kuluessa muuttua. Sopeutuminen ja toipuminen
ovat prosesseja, jotka etenevat jokaisella omaisella yksilollisesti ja jotka alkavat
omaisella usein jo ennen diagnoosin saamista (Nyman & Stengard 2005, 15;
Lahtinen 2008, 14).

Sairauden edetessé omaisten tuen tarve usein lisaantyy ja he tarvitsevat aikaa
tunteidensa kasittelyyn (Lahtinen 2008, 14; Hirstid-Snellman, Luodemaki & Ray
2009, 40). Omaisen elama ei kuitenkaan pyséhdy laheisen sairauteen. Kun sen
olemassaolo hyvaksytaan osaksi elaméé ja arkea, saa se oman paikkansa ja
omainen ymmartaa ettéa on huolehdittava myos itsestaan ja terveydestaan. Ajan
mydta omainen alkaa olla kiinnostunut mygs tarjolla olevista mahdollisuuksista
oman hyvinvointinsa edistamiseksi. (Palosaari 2010, 191-193; Hirsti6-Snellman
ym. 2009, 40.)

Keskeinen rooli siind, miten hyvin omainen saavuttaa hyvinvointia mahdollista-
van tasapinon elaméssaan, on hanen kayttamillaan selviytymiskeinoilla (Nyman
& Stengard 2005, 13). Myos silla, miten sairauteen ja sairastuneeseen suhtau-
dutaan, on iso rooli ja sairaus voi riskien lisdksi tuoda myds mahdollisuuden
kasvaa ja kehittyd (Seppald 2003, 167, 177). Sairastuneeseen saatetaan esi-
merkiksi kiintyd entistd enemman sairauden myota, kun sairastuneen rohkeus
ja positiivinen elamanasenne saa terveeseenkin omaiseen uutta elinvoimaa
(Luhtasaari 2004, 113).
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4 SOSIAALINEN HYVINVOINTI

Ihmisen hyvinvointiin ja sosiaaliseen hyvinvointiin vaikuttavat monet tekijat ja
niitd voidaan maaritella monin eri tavoin. Tarkeiksi tekijoiksi sosiaalisessa hy-
vinvoinnissa muodostuvat yksilon, hanen lahiyhteisdjensa ja ympariston vuoro-
vaikutus. Kun yksild toimii aktiivisesti yhteisdissaan ja saa niista vastavuoroises-
ti palautetta ja tukea, tuottaa se sosiaalista hyvinvointia. Ihmisen sosiaaliseen
luonteeseen perustuva muiden ihmisten seuraan hakeutuminen vaikuttaa posi-
tiilvisesti yksilon hyvinvointiin, ja osoittaa, etta ihminen on aktiivinen toimija hy-
vinvointinsa tuottamisessa ja yllapitamisessa. (Tuomela & Makela 2011, 87—
88.)

Taustoitan seuraavaksi hyvinvointitutkimuksen ja hyvinvoinnin muodostumisen
lahtokohtia ja kerron yleisesti sosiaalista hyvinvointia muodostavista ja lisdavis-
ta tekijoista. Tarkastelen myo6s niitd MS-tautiin liittyvia erityispiirteita, jotka saat-

tavat haastaa yksilén sosiaalista hyvinvointia.

4.1 Hyvinvointitutkimuksen taustaa

Hyvinvointi ja sosiaalinen hyvinvointi koostuvat monista eri tekijoista, eika niita
voida yksiselitteisesti maarittdd, koska ne maarittyvat jokaiselle yksil6llisesti,
omista lahtokohdista kasin. Tutkijoita hyvinvointi on kuitenkin kiinnostanut pit-
kaan. Nykyisen hyvinvointitutkimuksen lahtékohdat sijoittuvat toisen maailman-
sodan jalkeiseen aikaan, jolloin elintaso monissa sotaa kayneissad maissa koho-
si nopeasti. Siihen aikaan hyvinvointia mitattiin l1ahinna bruttokansantuotteen
perusteella. Kansantalouteen perustuvat hyvinvoinnin mittarit saivat kuitenkin
kritiikkia ja niiden rinnalle nousi elaméan eri osa-alueita mittaava elintasotutki-
mus. 1960 —luvun vahva usko taloudelliseen kasvuun nosti kiinnostuksen hy-
vinvointiajatteluun esiin uudella tavalla. Elintasoa alettiin tarkastella tarveteo-
reettisesti. (Kainulainen 2011. 142-143.)
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Maailmalla tunnetuimmaksi tarveteoreettisen hyvinvoinnin malliksi on noussut
Maslow:n tarvehierarkia, jonka mukaan hyvinvointi koostuu erilaisten tarpeiden
hierarkkisesta, jarjestyksenmukaisesta toteutumisesta. Hierarkiassa alimmalla
tasolla ovat fysiologiset tarpeet, seuraavalla tasolla turvallisuuden tarpeet, kol-
mantena tulevat sosiaaliset tarpeet, ja neljintena tulee arvostuksen tarve. Hui-
pulla hierarkiamallissa on itsensa toteuttamisen tarve. Ajatuksena on, etta
alempana olevien tarpeiden tulee olla, tiettyyn pisteeseen asti, saavutettuja,
jotta voidaan toimia seuraavalla tasolla. (Dunderfelt, Laakso, Niemi, Peltola &
Vidjeskog 2003, 28-30.)

Elintason hahmottamiseen otettiinkin 1960- ja 70-luvun taitteessa mukaan myods
ihmisten kaytdssa olevat resurssit, kuten esimerkiksi omaisuus, turvallisuus ja
raha. Resurssien tarkastelussa Kartoitettiin lopulta kuitenkin enemman hyvin-
voinnin edellytyksia kuin sen toteutumista ja tuon ajan hyvinvointitutkimus koh-
dentui lahinn& objektiiviseen, ihmisten ulkoisten elinolojen tarkasteluun. 1970 -
luvun lopulta lahtien hyvinvointia alettiin tarkastella seka tarve, etta resurs-
sindkokulmasta kasin. (Kainulainen 2011,142-143, 149.)

Suomessa hyvinvointi kasitteena tuli tunnetuksi Erik Allardtin mé&aéarittelemana.
Han maaritteli hyvinvoinnin seka tarve- etta resurssinakokulmasta, mutta otti
huomioon my6s hyvinvoinnin subjektiivisen ja objektiivisen puolen. Han jakoi
perustarpeet kolmeen perusluokkaan; Loving (rakastaminen, yhteyssuhteet),
Having (omistaminen, elintaso) ja Being (oleminen, itsensa toteuttaminen). Al-
lardtin teorian mukaan ihmisen hyvinvoinnin aste maarittyy naiden perustarpei-
den tyydyttymisen mukaan. (Allardt 1976, 37—-38, 184.)

Hyvinvoinnin tarveteoreettisissa maaritelmissa tarpeiden tayttyminen edellyttéa
tyodta, aineellisia resursseja, huolenpitoa, pysyvia ihmissuhteita ja kokemusta
itsensa toteuttamisesta ja johonkin kuulumisesta (Forss & Vatula-Pimia 2007,
25). Markku Ojanen (2009, 21, 212-213) nakee, etta vaikka hyvinvoinnin perus-
tan luovat ravinto, oma koti ja sosiaaliset suhteet, voi sen tasoa kohottaa ha-
keutumalla toisten laheisyyteen, olemalla aktiivinen, seka antamalla ja saamalla
tukea. Nykytutkimuksen mukaan lansimaisen hyvinvoinnin toteutuminen ei no-

jaakaan enéa ensisijaisesti valttamattomien perustarpeiden tyydyttymiseen,
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vaan siina kiinnitetddn enenevissa maarin huomiota myods ihmisen sosiaaliseen
puoleen (Raijas 2011, 245; Suoninen, Pirttila-Backman & Lahikainen 2010,
292).

4.2 Sosiaalisen hyvinvoinnin muodostuminen

Ihmisille sosiaalisuus on luontaista. Sen kokemus on yksilokohtaista ja se voi-
daan kasittdd esimerkiksi ihmisen kokemana tarpeena hakeutua muiden ihmis-
ten seuraan. Sosiaaliset taidot tulee kuitenkin erottaa sosiaalisuudesta, koska
sosiaalisia taitoja voi opetella, mutta sosiaalisuus, tai sen puute, on synnynnais-
ta. (Keltikangas-Jarvinen 2010, 17.) Sosiaalisen luonteemme takia elamme yh-
dessa muiden ihmisten kanssa ja hakeudumme muiden ihmisten yhteyteen.
Kun ihmiset ovat yhteydessa muiden ihmisten kanssa, vaikuttaa se heidan hy-
vinvointiinsa positiivisesti. (Tuomela & Makela 2011, 87-88.) Subjektiivisen hy-
vinvoinnin tarkastelussa sosiaaliset suhteet onkin havaittu terveyden ohella
koetun hyvinvoinnin keskeiseksi lahteeksi (Pessi & Seppéanen 2011, 288).

Sosiaalinen ihminen on myds todennakdisemmin onnellisempi kuin epasosiaa-
linen ihminen. Sosiaaliset ihmiset suhtautuvat elamaan usein positiivisesti ja
kykenevat esimerkiksi suoriutumaan elaman haasteista ja pitamaan huolta so-
siaalisista verkostoistaan. (Ojanen 2009, 32, 106-107.) Onnellisuutta lisda
myds yksilon kokemus siitd, ettd elam& on oikeudenmukaista (Suoninen, ym.
2010, 295). Ihmisen kokema onnellisuus voidaankin lukea yhdeksi sosiaalisen
hyvinvoinnin mittariksi (Saari 2010, 9, 21).

Sosiaalista hyvinvointia voidaan maaritella myds elaméanlaadun subjektiivisella
kokemuksella. Sitd nostaa esimerkiksi yksilon sosiaalinen paaoma, eli sosiaali-
set suhteet ja verkostot, jossa luontaista sosiaalisuutta toteutetaan. (Kouvo &
Réasanen 2005, 25.). Naissa toimiminen ja vaikuttamien yllapitda ja nostaa yksi-
I6n sosiaalista hyvinvointia ja ndista ryhmista ihminen saa yleensa myos sosiaa-
lista tukea, mahdollisuuden jakaa omia ajatuksiaan yhteison jasenena (Ahokas
2010, 223). Vertaistuki ja omaisryhmissa toimiminen ovat hyva esimerkki sosi-

aalisesta tuesta ja yhteiséllisyyden tarkeydesta yksilon hyvinvoinnille.
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Sosiaalisen ihmisen toiminta ilmeneekin usein yksilén hakeutumisena sosiaalis-
ta tukea tarjoaviin yhteis6ihin ja ryhmiin, joissa kuulluksi tuleminen ja oikeu-
denmukaisuuden kokeminen mahdollistuu. Tdma kuvastaa ihmisen omaa aktii-
visuutta, sosiaalista osallisuutta. (Suoninen ym. 2010, 296, 318.) Voidaan tulki-
ta, ettd mitd useampaan sosiaalisen tuen muotoon yksilé tukeutuu, sitd parem-
min se palvelee hanen sosiaalista hyvinvointiaan (Kinnunen 1998, 29,100).
Naissa ryhmissa tapahtuva, ihmisten vapaaehtoinen yhteinen toiminta, eli yhtei-
sollisyys, vaikuttaa myos myonteisesti sen jasenten sosiaaliseen hyvinvointiin
(Hyyppa 2002, 170, 187).

Hyvinvointiin vaikuttaa ihmisen itsensa, elinympéristonsa ja laheistensé liséksi
myds yhteiskuntapolitikka ja palvelujarjestelma (THL 2014). Hyvaan yhteiskun-
tapolitikkaan kuuluu oikeudenmukaisuuden toteutuminen ja heikoimpien tuke-
minen (Ojanen 2011, 228). On tarkead, etta ihmissuhteiden, mielekkaan teke-
misen ja oman aktiivisuuden lisdksi myos yhteiskunnan rakenteet mahdollista-
vat terveydesta huolehtimisen, toimeentulon ja elinymparistén, ja takaavat ja-
sentensa turvallisuuden, koska myds ne ovat hyvinvoinnin keskeisimpia tekijoita
(THL 2014).

Voidaan siis nahda, ettéa ihmisen sosiaalinen hyvinvointi rakentuu seka aiem-
paan tutkimukseen etta nykytietoon viitaten, yksinkertaistettuna perustarpeiden
tyydyttymisesta, henkilon kokemasta onnellisuudesta, elaménlaadusta ja sosi-
aalisesta osallisuudesta. Sen tasoa nostavia tekijoitd ovat sosiaaliset suhteet ja
verkostot, sosiaalinen tuki ja yhteisollisyys. Laajemmassa mittakaavassa taas
yhteiskunnan toimivat rakenteet tukevat kansalaisten sosiaalista hyvinvointia ja
sitd muodostavia ja lisaavia tekijoita. Naita tekijoita ja niiden toisiaan ruokkivaa

vuorovaikutusta kuvaan kuviossa 1.
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KUVIO 1. Sosiaalisen hyvinvoinnin rakentuminen

Tassa opinnaytetydssa tutkin vertaistuen kokemusta ja sitd, tarjoaako omais-
ryhma jasenilleen sosiaalista hyvinvointia tukevia tai lisdavia tekijoita. Voidaan
ajatella, etta mikali omaisryhma muodostaa jasenilleen yhteison, jossa muodos-
tetaan sosiaalisia suhteita ja saadaan sosiaalista tukea, vertaistukea, kasvattaa
se heidan sosiaalista hyvinvointiaan.

4.2.1 Sosiaaliset suhteet ja verkostot

Ihmisen sosiaaliset verkostot muodostuvat hanen sosiaalisista suhteistaan.
Yleensa ne koostuvat perheesta, ystavistd, sukulaisista, tyOyhteisoistad ja va-
paa-ajan yhteisoista (Vuorinen 2001, 14). Verkostot voivat syntya pelkan asi-

oinnin perusteella, jolloin verkostoa tarvitaan esimerkiksi vain tiedon valittdmi-
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seen, mutta useimmiten ne syntyvat henkilékohtaisen vuorovaikutuksen tulok-
sena. Voidaan sanoa, ettd sosiaalinen verkosto on se kenttd, jossa toisiinsa
litetyt ihmiset toimivat. (Jauhiainen & Eskola 1994, 60-61.)

Sosiaalisiin verkostoihin kuuluvat ihmiset liittyvat toisiinsa aina jonkin kriteerin
perusteella. Tallaisia kriteereja voivat edella mainittujen liséksi olla esimerkiksi
uskonto, politiikka tai naapuruus. (Jauhiainen & Eskola 1994, 60.) Ihmisen fyy-
sisella ja psyykkisella terveydelld on vaikutus siihen, kuuluuko sosiaalisiin ver-
kostoihin liséksi myds esimerkiksi virallisia tahoja (Vuorinen 2001, 14). Ihminen
tarvitsee naita sosiaalisiin suhteisiin perustuvia yhteyksia ja siteitd yhdistamaan
elaméan eri alueita. Joissain tapauksissa verkostot voivat perustua riippuvuu-
teen, mutta padsaéntoisesti ne ovat tasavertaisia ja vastavuoroisia. (Somerkivi
2000, 67, 128.)

4.2.2 Yhteisollisyys

Erilaisia sosiaalisten suhteiden muodostelmia nimitetdan arkikielessa usein yh-
teisoiksi. Yhteisd voi muodostua joko muutaman ihmisen ryhmittymasta, tai se
voi olla vaikka kansainvélinen yhteenliittyma. (Pessi & Seppanen 2011, 288,
292.) Yhteisolle ominaista on Wengerin (1998, 125-126) mukaan pitkaaikaiset,
ja vastavuoroiset suhteet. Ne perustuvat keskusteluun ja vuorovaikutukseen ja
niissa kehiteté&n muun muassa toimintatapoja ongelmien ratkaisemiseksi. Yh-
teison jasenet tietavat keité yhteisoon kuuluu ja niiden sisalla syntyy usein sisa-

piirin tietoa.

Yhteisollisyys ilmenee selvimmin yhteisdissa. Lehtosen (1990) mukaan yhteison
toiminta ndhdaan yhteisolliseksi kun siihen kuuluvien yksiléiden vuorovaikutuk-
seen perustuva toiminta tunnistetaan myds yhteison ulkopuolella erilliseksi ryh-
maksi. Esimerkiksi omaisryhmat ovat téllaisia, yleisesti ymmarrettyja ja tunnus-
tettuja ryhmid. Tassa opinnaytetydssa yhteisolla tarkoitetaan MS-yhdistysten
omaiskerhoryhmia ja yhteisollisyyden toteutumista tarkastellaan naissa ryhmis-

sa muodostuneissa yhteisdissa.
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Yhteisollisyys on kokemuksellinen kasite, joka voi tarkoittaa esimerkiksi ihmis-
ten yhteenkuulumisen tarpeen tunnustamista ja arvostamista ja osallisuutta. Se
nahdaan voimavarana johon sisaltyy luottamus omassa yhteisdssa olevia ihmi-
sia kohtaan. Yhteisollisyytta voi olla kokemus siita, etta voi vaikuttaa, ja etta si-
nusta valitetdan. Se on ihmisen liittymista ja identifioitumista johonkin sellai-

seen, joka koetaan arvokkaana. (THL 2014.)

Jotta ihmiset saadaan toimimaan yhdesséa ja tuntemaan me-henkeé eli yhteisol-
lisyyttd, tarvitaan yhteisia intresseja (Pessi & Seppéanen 2011, 292). Yhteisolli-
syyden koetaan luovan turvallisuutta, vahvistavan yksiléiden tunnetta omasta
parjadmisesté ja sen kokemus saa heidat tuntemaan itsensa tarkeiksi seka it-
selleen ettéd muille (Pessi & Seppénen 2011, 289; Mokka & Neuvonen 2006,
80). Se on myos tarkea voimavara esimerkiksi laheisen sairastuessa, jolloin
yhteisollisyyden tarkeys usein korostuu (Forss & Vatula-Pimia 2007, 190). Ny-
kyaan, kun julkisen sektorin voimavarat hupenevat, toivotaan myds yhteiskun-
tapolitikassa, etta yhteisot ottaisivat isomman roolin jasentensé hyvinvoinnin

tukemisessa (Pessi & Seppéanen 2011, 291).

4.2.3 Sosiaalinen tuki

Ihmisen sosiaaliset verkostot ja erilaiset yhteisot toimivat sosiaalisen tuen mah-
dollistajina (Jauhiainen & Eskola 1994, 62). Sosiaalinen tuki on ihmisen itsensa,
hanen lahiyhteisojensa ja julkisen jarjestelmén toimijuutta, jolla pyritdan kasvat-
tamaan yksilGiden itsenaistd elamanhallintaa ja hyvinvoinnin toteutumista. So-
siaalisen tuen muodot vaihtelevat paljon, ja ovat usein hyvin kulttuurisidonnai-
sia. (Kinnunen 1998, 28.) Sosiaalinen tuki tarjoaa yksildlle mahdollisuuden ja-
kaa kokemuksia erilaisissa sosiaalisissa verkostoissa. Tama vaikuttaa ihmisen
sosiaalisen identiteetin kehittymiseen, eli siihen, miten yksilo nékee itsensa yh-
teison jasenend. (Ahokas 2010, 223.)

Sosiaalinen tuki on kasitteena toiminnallinen. Se tarkoittaa niita toimintakaytan-
toja joilla ihminen itse, hanen lahiyhteisbnsa, yksityiset tai julkiset toimijat pyrki-

vat turvaamaan yksilén hyvinvoinnin. Sosiaalisen tuen toteutuminen perustuu



20

vuorovaikutukseen, jossa tuki saa muotonsa ihmisten keskinaisten, jarjestojen,
tai vaikka valtiollisten toteuttajien toiminnassa. Kinnusen (1998, 29) mukaan se
voi olla luonteeltaan aineellista, tiedollista, taidollista, henkista tai emotionaalis-

ta.

Kinnusen (1998, 77) maaritelméssa sosiaalisen tuen tuottajat jakautuvat kol-

meen ryhmaan, jotka ovat:

a) henkilokohtaiseen tuttavuuteen perustuvat toimijat, eli kanssaihmiset, per-
heenjasenet, sukulaiset ja naapurit

b) vertaisuuteen perustuvat toimijat, esimerkiksi erilaiset l&hiyhteiséjen ja jar-
jestojen jasenet

C) syy- ja normiperusteiset toimijat, eli palkkatyonaan sosiaalista tukea tuotta-

vat julkisen ja yksityisen sektorin ammattiauttajat.

Yksilon sosiaalisen tuen tuottamisessa voivat olla mukana kaikki julkiset palve-
lut, sukulais-, tuttavuus-, ja naapuruussuhteet seka jarjestét ja seurakunnat, tai
vain osa naista (Kinnunen 1999, 107-108). Tuen saaminen perustuu yksilon
kokemukseen ja on ihmisesta itsestaan kiinni, keitd, tai mita kaikkia sosiaalisen
tuen tuottamismuotoja hanen hyvinvointinsa tukemiseen kuuluu. Se ei néin ol-
len kata kaikkia olemassa olevia suhteita. (Somerkivi 2000, 59.) Tassa tutki-
muksessa keskityn MS- yhdistysten omaistenkerhojen tarjoamaan sosiaaliseen

tukeen.

4.3 MS-tauti sosiaalisen hyvinvoinnin haastajana

Kun ihminen sairastuu, vaikuttaa se koko hanen lahiyhteisoonsa (Helsingin ja
Uudenmaan MS-yhdistys i.a.a). Esimerkiksi puolison sairastuminen on suuri
elamanmuutos ja vaikuttaa parisuhteeseen ja perheeseen (MS-liitto 2013, 33).
MS-tautiin sairastutaan useimmiten 20—-40 —vuoden iass4, jolloin itsenaistymi-
nen, ammatin saaminen ja perheen perustaminen ovat ajankohtaisia (Atula
2012; Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys i.a.a). Naiden kaikkien yhteensovit-
taminen voi tuottaa vaikeuksia, jattden MS-tautia sairastavalle vain vahan aikaa

itsensa hoitamiselle (Heiskanen 2009, 83). Laheinen kokeekin usein, ettda ha-
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nen velvollisuutensa on olla tuki ja turva sairastuneelle (Hallikainen ym. 2011,
12).

MS-taudin puhkeaminen juuri perheen perustamisen ja uran rakentumisen ai-
kaan saattaa aiheuttaa sairastuneelle huomattavia ansionmenetyksid, jonka
koetaan olevan yksi hyvinvointia huonontava tekija. On tutkittu, etta hyvinvoin-
tiin vaikuttaa negatiivisesti taloudellisten ongelmien lisdksi myds mahdollisen
tyopaikan menettdmisen myo6téa tapahtuva sosiaalisten kontaktien maaran va-
heneminen. (Judicibus & McCabe 2005, 50-53, 58.) Omaisia tallaisessa tilan-
teessa voi taas huolettaa myds kotiin jadvan osapuolen parjaaminen (Hallikai-
nen ym. 2011, 12).

Silla, minka ikdinen MS-tautia sairastava henkilé perheessa on, on merkitysta
tuen tarpeeseen, jaksamiseen ja hyvinvoinnin kokemukseen. Ala-Kauhaluoman
ja Laurilan (2008, 98) tutkimuksen mukaan alle 40-vuotiaiden kohdalla sairaus
aiheuttaa pahenemisvaiheita, mutta oirejaksojen jalkeen kunto palautuu ennal-
leen, kun taas yli 40-vuotiailla tauti on useimmin jo eteneva. Pidemmalle eden-
neessa MS-taudissa sairastunut tarvitsee usein tukea niin hoidossa, kuin taval-
lisissa kotiaskareissakin. Useimmiten apua, ainakin jossain maarin, antaa esi-
merkiksi puoliso tai aikuinen lapsi. Tastd voi seurata laheisille stressia, joka
yleisimmin aiheutuu jo mainittujen taloudelliset ongelmien ja sosiaalisten suh-
teiden vahentymisen lisdksi muun muassa unettomuudesta, muuttuvista rooleis-
ta suhteessa, ystaviltd saadun tuen vahyydesta ja siitd, etta joutuu seuraamaan

vieresta kun laheinen invalidisoituu. (Burgess 2002, 200.)

Vuosina 1995-1999 tehdyista kyselytutkimuksista, joissa on arvioitu kansalais-
ten sosiaalisen tuen tuottamista, selvidd, ettd MS-tautia sairastavien ihmisten
lahiomaisista jopa noin viidesosa koki jaavansa kaikkien sosiaalisten tukimuoto-
jen ulkopuolelle, vaikka itse MS-tautia sairastavien kohdalla ulkopuolelle jaami-
nen ei muihin ryhmiin verrattuna ollut kovin suurta. Tutkimuksen mukaan omai-
set kokivat sosiaalisen tuen jarjestelmén toimimattomuuden muita vaestéryhmia
suurempana. (Kinnunen 1999, 102, 106-108.) Sosiaalisten suhteiden vahene-
minen ja sosiaalisten verkostojen kaventuminen onkin yksi suuri hyvinvoinnin

kokemusta vahentava tekija. Ystavyyssuhteiden yllapitaminen on kuitenkin
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tarkead, koska niiden katketessa voi omainen tuntea itsensa hylatyksi. Omaisen
tulisi jaksaa yllapitdaa suhteita silloinkin, kun sairastunut ei siihen itse kykene.
(Koskisuu & Kulola 2005, 89-90.)

MS-tautia sairastavan ja hanen laheistensa tulee myos sietdd epavarmuutta,
jota sairauden vaihtelevuus ja ennakoimattomuus tuovat mukanaan. Muutok-
sessa elaminen vaatii sopeutumista ja usein paljon tukea. On tarkeaa, etta
myds laheiset pitavat huolen omasta hyvinvoinnistaan ja omainen voikin tarvita
perheen ulkopuolista tukea sairauden aiheuttamien tunteiden kasittelyyn. (Halli-
kainen ym. 2011, 10,12.) Omaisten tulisi saada tietoa ja tukea ammattilaisten
lisaksi myos vertaisiltaan. Onkin tutkittu, ettd niilla henkil6illa jotka saavat ver-
taistukea havaitaan vihemmaé&n masennuksen oireita kuin niilla, jotka eivat sita
saa. (Burgess 2002, 201.)
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5 VERTAISUUS

Kasite vertaisuus maaritellaan samoja asioita kokeneiden ihmisten asiantunti-
juuden ainutlaatuisuudeksi (Laimio & Karnell 2010, 13). Luonnollisia, vertaisuu-
teen perustuvia ryhmia syntyy lapi elaméan esimerkiksi koululuokissa ja tydyhtei-
sOissa, joissa samantapaisessa asemassa olevien ihmisten vélille muodostuu
vertaissuhteita. Usein naita vertaisuuteen perustuvia suhteita syntyy jo varhais-

lapsuudesta alkaen. (Laine 2005, 195.)

Késitteena vertaisuus kuvaa sita tietoa ja osaamista, joka perustuu omakohtai-
seen kokemukseen jostain erityisesta elamatilanteesta, kuten esimerkiksi sai-
rastumisesta. Kun ammatillinen tieto ja asiantuntemus perustuvat koulutukseen,
tutkimukseen ja tyokokemukseen, perustuu vertaisuus nimenomaan yksilén
kokemustietoon. Vertaisuus ja ammatillisuus voivat kuitenkin liittyd yhteen ja
tukea toisiaan. (Laimio & Karnell 2010, 16.)

Vertaisuuteen perustuvia suhteita ja niihin liittyvaa, eriasteista toimintaa on pal-
jon. Omaistoiminnassa vertaisuus syntyy muiden tapaan samantyyppisista jae-
tuista kokemuksista. Vertaisuuden kokemus voi syntya omaisten kohdatessa tai
vain siitd ymmarryksesta, ettd on muitakin omaisia, ja ettei ole kokemustensa
kanssa yksin. Vertaisuuden kokemusta vahvistaa usein samanlainen elamanti-
lanne ja omien kokemusten vaihto vertaisten kanssa koetaan omaa tilannetta
helpottavana asiana. Nain toimimalla vertaiset sek& antavat vertaistukea toisil-

leen etta ja saavat sita itse. (Hirstio-Snellman, Luodeméaki & Ray 2009, 32.)

Seuraavissa luvuissa maarittelen taman tutkimuksen kannalta tarkoituksellisia,
vertaisuuteen perustuvia kasitteita, joita ovat vertaisryhmat ja niiden tarjoama
vertaistuki.
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5.1 Vertaistuki

Vertaistuki, joka on esimerkiksi omaisryhmien toimimisen perusta, lukeutuu yh-
deksi sosiaalisen tuen muodoksi. Se on yksilon tai perheen saamaa, vapaaeh-
toisuuteen perustuvaa tukea ja ohjausta henkilolta tai ryhmalta, jolla on oma-
kohtainen kokemus esimerkiksi vastaavanlaisesta sairaudesta tai vammasta.
(Kosonen 2014). Vertaistukitoiminta perustuu osallistujien tasavertaisuuteen
niin tukijoina kuin tuettavinakin, ja antaa heille vaihtoehtoisen kanavan tuntei-
den ja asioiden selvittelyyn. Tukihenkilo- ja vertaistoiminta vahvistaa myos yh-
teisollisyytta. (Laimio & Karnell 2010, 13; Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys
i.a.b.)

Vertaistuki voi olla kansalaislahtoista, omaehtoista toimintaa, jarjestdjen ja yh-
teis6jen organisoimaa toimintaa, kolmannen sektorin ja ammattilaistahon yh-
dessa jarjestamaa toimintaa tai ammattilaistahon jarjestamaa, asiakkaan kun-
toutusprosessiin kuuluvaa toimintaa (Laimio & Karnell 2010, 15-17). Sita voi-
daan toteuttaa erilaisissa ymparistoissa, kuten toiminnallisissa ryhmissa, ohja-
tuissa keskusteluryhmissa ja kahdenkeskisissa tapaamisissa. Vertaistukea voi-
daan maaritella myds voimaantumisena ja muutosprosessina, jonka kautta yksi-
6 voi l6ytdd voimavaroja ja ottaa vastuuta omasta elamésta. (Huuskonen
2014.)

Vertaistuen antaminen ja saaminen edellyttaé vertaisten kohtaamisen liséksi
myds tietoista tilan antamista heidan keskustelulleen (Hirstio-Snellman ym.
2009, 32). Samassa elamantilanteessa olevat tai samankaltaisia elamankohta-
loita kokeneet ihmiset tukevat toisiaan keskustelemalla ja jakamalla kokemuksi-
aan (Jarvinen, Norrlund & Taajamo 2006, 16). Vertaistukea antavat ryhmét pe-
rustuvatkin paaosin jasentensa véliseen keskusteluun ja vuorovaikutukseen.
Se, missa maarin tukea saadaan, riippuu ryhmasta. (Hirsti6-Snellman ym. 2009,
32.)
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5.2 Vertaistukiryhmat

Vertaistoiminta perustuu vapaaehtoisuuteen ja sen taustalla on ihmisten sosiaa-
lisuus ja tarve olla vuorovaikutuksessa ja elaa yhteisbissa toisten ihmisten
kanssa (Laimio & Karnell 2010, 9, 18). Vertaistukiryhmé&t muodostuvat usein
ihmisista joilla ei ole yhteista elaméahistoriaa, mutta joilla on yhteisia kokemuksia
esimerkiksi surusta, sairaudesta tai vanhemmuudesta (Jyrkdma 2010, 25). Ver-
taisryhmiin osallistuminen antaa yksildlle mahdollisuuden tarkastella omia tun-
teita ja toimintaa, joka osaltaan auttaa esimerkiksi muutosten ja epavarmuuden
hallinnassa (Suoninen ym. 2010, 296, 318). Vertaisryhmien tarjoama tuki kuu-
luukin sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestdjen keskeisimpiin toimintoihin ja sen
nahdaéan olevan merkityksellinen tekija yhteisdjen hyvinvoinnin lisdéantymisessa
(Laimio & Karnell 2010, 10,12,18).

Vertaistukiryhmét ovat usein ongelmanratkaisuryhmia, joissa esimerkiksi ratko-
taan yhdessa vaikeaksi ja kuormittavaksi koetun elamantilanteen kysymyksia
(Laimio & Karnell 2010,16). Vertaistukiryhman toiminta ei kuitenkaan aina tar-
koita vain vaikeiden elaméantilanteiden tai kriisien kasittelyd, vaan siella voidaan
solmia myos ystavyyssuhteita. Usein vertaisryhmét ovat pienryhmid, jotta jokai-
sen aanen kuuluminen ja vertaistuen toteutuminen mahdollistuisi parhaiten.
(Jyrkama 2010, 25.) Vertaistukitoimintaan osallistuminen on my6s hyva esi-
merkki ihmisen omasta toimijuudesta hyvinvointinsa lisdamisessa, koska se
edellyttéaé aktiivisia valintoja (Laimio & Karnell 2010, 9-11).

Vertaistukiryhmét eroavat toisistaan riippuen taustayhteisostd ja ohjaajasta
(Laimio & Karnell 2010, 15). Ohjaajana voi toimia vertainen ryhmalainen, koulu-
tettu vapaaehtoinen tai ammattilainen (Huuskonen 2014). Ammatillisessa ja
vapaaehtoisessa avussa on kuitenkin eroja. Kumpaakaan ei pideta toistaan pa-
rempana tai huonompana, vain toisenlaisena. (Matthies 1999, 112.) Siita, miten

ammatillinen ja vapaaehtoinen apu eroavat toisistaan on erilaisia maaritelmia.

Beckman (1981) erottaa ammatillisen ja amatddriavun niin, ettd ammatillinen
apu on selkeasti rajattua toimintaa, jossa koulutettu henkild saa toiminnastaan

palkkaa, eikd vastaanota itse tukea, amatooriavun ollessa heikosti rajattua, kou-
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luttamattoman henkilon vastavuoroista, sosiaalisiin organisoitumismuotoihin
sidottua toimintaa, josta ei paasaantoisesti saa korvausta. Myos Ulla Haberma-
nin (1998) mukaan niissa on eroja. Hanen mukaan ammattilaisella on vapaaeh-
toista laajempi nakdkulma, eikd ammattilainen anna tunteiden varittaa toimin-
taa. Ammattilaisella on ymmarrysta avun tarpeesta, kun taas vapaaehtoisella on
omia kokemuksia. Vapaaehtoinen toimii pitkalti intuition ja maalaisjarjen perus-
teella sitoutuen tehtdvaédnsa. Ammattilainen voi puolestaan arvioida tilanteita
systemaattisemmin ja suhtautua niihin kontrolloidummin. (Matthies 1999, 113—
114.)

Ammattilaisen ohjaama ryhméa on tarpeen lahinna silloin, kun ryhmaa tarvitaan
vaikeiden elaméntilanteiden, kuten syvan uupumuksen késittelyyn. Jos asiat,
joita ryhmassa kasitellaan, on turvallisempaa kasitella ammattilaisen ohjaajan
kanssa, on sellaisen kayttd suotavaa. Vertaisohjaajien ohjaamat ryhmat taas
jakavat vastuuta ohjaamisesta enemman koko ryhmadlle ja osallistavat néin
ryhmalaisiaan. Tallaisten ryhmien toiminnassa korostuu tasa-arvoisuus. Vapaa-
ehtoistoiminnassa motiivina toimiikin usein oma sosiaalisten suhteiden kaipuu.
(Jyrkama 2010, 18, 35.)

Kuten mainittu, vertaisuus ja ammatillisuus voivat toimia rinnakkain, toisiaan
tukien. Esimerkiksi Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistyksen kerhoilla on mah-
dollista kutsua ammattilaisia vierailemaan tai luennoimaan tarpeen mukaan ta-
paamisiin, joita muuten ohjaa vertaisohjaaja (Raanto 2014, henkilokohtainen
tiedonanto). Seka ammatillisen, etta vapaaehtoisen avun kayttd rinnakkain pal-
velee mielesténi vertaisia hyvin. Vertaistukiryhma toimii kokemusten jakamisen
areenana tarjoten yhteisollisyyttd ja voimaantumisen valineitd (Jyrkama 2010,
26), mutta samalla omaiset voivat saada ammattilaisilta esimerkiksi uutta tietoa

koulutusten avulla (Laimio & Karnell 2010, 18).

Monelle vertaisryhmé on ainoa paikka, missa kaikenlaisten tunteiden ja ajatus-
ten esille tuominen on sallittua. Vertaisryhmassa voi kokea tulevansa ymmarre-
tyksi eri tavalla kuin esimerkiksi perheen tai ystavien kanssa. Ryhman tulee kui-
tenkin olla turvallinen ja luotettava, jotta henkilokohtaisista asioista voidaan pu-

hua. (Laimio & Karnell 2010,18.) Vertaisryhmissa jaetaan kokemuksia ja anne-
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taan neuvoja toisille. Kokemuksia jakamalla oma identiteetti selkeytyy ja vahvis-
tuu ja ihminen voimaantuu, kun ymmartaa voivansa vaikuttaa. Vertaistukiryh-
missa koetaan myds yhteisollisyytta ja ystavystytdaan usein omaa elamantilan-
netta ymmartavien ihmisten kanssa. Joskus vertaistukiryhmilla on myoés merki-
tysta jasentensa kansalaistoimintaan sita aktivoivana tekijand. (Jyrkamé 2010,
26.)
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on kuvata MS-tautia sairastavien ihmisten
omaisten kokemuksia MS-yhdistysten omaisten kerhojen tarjoamasta vertais-
tuesta ja kerhojen merkityksesta heidan sosiaaliseen hyvinvointiinsa. Tutkimuk-
sessa tarkastellaan vertaistuen kokemusta sek& sosiaalisten suhteiden ja ver-
kostojen muodostumisen, sosiaalisen tuen ja yhteisollisyyden toteutumista
omaisten kerhoissa. Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksena olen kayttanyt

sosiaaliseen hyvinvointiin ja vertaistukeen perustuvaa tutkimusta ja kirjallisuutta.

Opinnaytetyoni tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten omaisryhman tarjoama vertaistuki koetaan?
2. Onko omaisryhmassa toimimisella ollut merkitystéa sosiaaliseen hyvin-

vointiin?

Tutkimuksen tavoitteena on lisatd ymmarrysta niistd merkityksista, joita omais-
ryhmalla voi omaisten sosiaaliseen hyvinvointiin olla, ja siité tuesta, mita taman
tyyppinen vertaistukitoiminta voi tarjota. Tutkimuksessa saamillani vastauksilla
lisdan tietoa MS-tautia sairastavien ihmisten omaisten tuen tarpeesta ja omais-

tenkerhojen tarjoaman tuen merkityksista heille.
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Tutkimusymparisto

Toteutin opinnaytetydni yhteistydssa MS-liiton kanssa. Olin MS-liittoon yhtey-
dessé ensimmaisen kerran syksylla 2013 ja varsinainen yhteisty6 saatiin alkuun
tammikuussa 2014, jolloin esitin tutkimusideani MS-liiton jarjestopaallikolle.
Opinnaytetyoni toteutus alkoi kuitenkin vasta syksylla 2014. Tutkimukseni to-
teuttamista koordinoinut MS-liiton jarjestopaallikkd oli elokuussa 2014 yhtey-
dessé jasenyhdistyksiin ja tutkimuksen aineistonkeruun toteutin syyskuussa
2014. Opinnaytetyoprosessin ajallista toteuttamista kuvaan tarkemmin teke-

massani kaaviossa (LITE 1).

7.1.1 MS-liitto

Suurin 0osa MS-tautia sairastavista henkildista kuuluu MS-liittoon (Ala-
Kauhaluoma & Laurila 2008, 39). Se on valtakunnallinen jarjesto, joka edustaa
multippeliskleroosia ja etenevia harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavia
ja heidan laheisiaan. MS-liitto toimii sairastavien edunvalvojana pyrkien edista-
maan heille téarkeité asioita yhteiskunnallisessa paatoksenteossa ja soveltamis-
kaytanndissa. MS-liitto toimii myds 22 paikallisen MS-yhdistyksen seka valta-

kunnallisen Fabry-yhdistyksen keskusliittona. (Suomen MS-liitto ry 2014,4.)

MS-liitto toimii kolmella toimialalla, joita ovat jarjestdtoiminta, kuntoutus ja asu-
mispalvelut. Se tarjoaa myos kuntoutus- ja asumispalveluja sek& ohjaus- ja
neuvontapalveluita. (Suomen MS-liitto ry 2014, 4.) Maskun neurologisessa kun-
toutuskeskuksessa toteutetaan laitosmuotoista kuntoutusta ja Avokuntoutus
Aksoni jarjestda avokuntoutusta ja kursseja. Sen alla toimii myds Helsingin MS-
neuvola. Liitolla on liséksi kolme palvelutaloa, jotka jarjestavat palveluasumista
ymparivuorokautisen avun tarpeessa oleville seka muita asumiseen ja kuntou-
tumiseen liittyvia palveluja. (MS-liitto i.a.) Naiden liséksi MS-liitto jarjestaa jase-

nilleen myos vapaa-ajantoimintaa (Suomen MS-liitto ry 2013, 2).
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MS-liitto on yleishyddyllinen yhteis6 ja edustaa toimijana kolmatta sektoria. Sen
jarjestdtoiminnan paaasiallinen rahoittaja on Raha-automaattiyhdistys ja kun-
toutus- ja asumispalveluja ostavat ensisijaisesti Kansanelakelaitos ja kunnat.
(Suomen MS-liitto ry 2014, 4,12.)

7.1.2 MS-yhdistykset ja omaisten kerhot

MS-yhdistykset ovat MS-liiton paikallisyhdistyksia. Niiden tarkoituksena on ja-
kaa tietoa MS-taudista ja harvinaisista neurologisista sairauksista ja antaa tukea
ja apua sairastuneille ja heidan laheisilleen arjessa jaksamiseen ja selviami-
seen. Ne tarjoavat jasenistolleen monipuolista, vertaistukeen pohjautuvaa toi-
mintaa. (Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys ry 2013, 3.) MS-liiton yhdistyk-
sissa on yhteensa yli 10 200 jasenta (MS-liitto i.a.).

Yhdistysten tarkein vertaistuen muoto on kerhotoiminta. Kerhoja on yhdistyk-
sesta riippuen esimerkiksi omaisille, MS-aideille, nuorille aikuisille ja ikaantyvil-
le, miehille ja kasitditd harrastaville. Kerhot kokoontuvat keskimaarin noin 8-20
kertaa vuodessa. Kerhot jarjestetdan jasenien vapaaehtoistoimintana ja ne vas-
taavat itse omasta toiminnastaan. (Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys ry
2013, 3—-4; Paijat-Hameen MS-yhdistys i.a.a.)

Omaistenkerhot kokoontuvat saanndéllisesti, noin kerran kuukaudessa, kesaai-
kaa lukuun ottamatta. Niihin saavat osallistua kaikki jAsenet asuinpaikasta riip-
pumatta, ilman ennakkoilmoitusta. Kerhoissa voidaan keskustella ja viettaa ai-
kaa vapaamuotoisesti, tai ne voivat olla kerhonohjaajan vetamia tilaisuuksia.
Kerhot tekevat myds vierailuja eri kohteisiin. (Helsingin ja Uudenmaan MS-

yhdistys i.a.c; Paijat-Hameen MS-yhdistys i.a.b.)
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7.2 Tutkimusmenetelmat

7.2.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Opinnaytetydni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Paadyin laadulliseen
tutkimusmenetelmaén, koska koen sen antavan paremmat edellytykset tutki-
mukseni toteuttamiseen kuin maarallinen tutkimus. Kvalitatiivisesta tutkimukses-
ta voidaan kayttdd esimerkiksi termeja ymmartava-, inmistieteellinen- tai peh-
mead tutkimus riippuen mista ndkokulmasta sitd maaritellaén (Tuomi & Sarajarvi
2009, 66). Kvalitatiivisen tutkimuksen tieteellisyyden kriteerind on laatu, ei maa-
r& (Eskola & Suoranta 1996, 13). Sen lahtokohtana on todellisen elamén ku-
vaaminen. Todellisen elaman kuvaamiseen kuitenkin vaikuttaa aina tutkija itse
ja se, mita han teoriaan ja kokemukseen perustuen tietdd. Nain ollen tutkimus-
tulosten perinteisesti ymmarrettya objektiivisuutta ei voida laadullisessa tutki-

muksessa taysin saavuttaa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 152.)

Laadullisen tutkimuksen aineiston keruussa kaytetddn menetelmia, joiden avul-
la paastaan lahelle tutkittavaa kohdetta (Kiviniemi 2001, 68). Tyypillisia mene-
telmid ovat esimerkiksi teema- ja ryhmahaastattelut, koska niisséa tutkittavien
nakokulmat paasevat esille. Laadullisessa tutkimuksessa kohderyhmaa ei valita
satunnaisesti vaan tarkoituksenmukaisesti, ja aineisto pyritddn kokoamaan
mahdollisimman luonnollisissa tilanteissa. (Hirsjarvi ym. 1997,155.) Siin& keski-
tytd&n usein suhteellisen pieneen maaraan tapauksia ja niitéa pyritddn analysoi-
maan mahdollisimman perusteellisesti (Heikkila 2008, 17; Eskola & Suoranta
1996, 13).

7.2.2 Teemahaastattelu

Valitsin tutkimukseni haastattelumenetelméksi puolistrukturoidun teemahaastat-
telun, jossa haastattelut toteutetaan ennalta valittujen aihepiirien, teemojen,
mukaan (Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48). Menetelma antaa mielestani struktu-

roitua haastattelua enemman tilaa haastateltavien kokemusten esille tuomiseen
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antaen silti avointa haastattelua paremmin mahdollisuuden pysya tutkittavassa

aiheessa.

Haastattelu aineistonkeruumenetelméané oli minulle alusta asti luontainen valin-
ta, koska tarkoitus oli kartoittaa tutkittavien henkilokohtaisia kokemuksia. Tee-
mahaastattelu sopii hyvin juuri kokemusten tutkimiseen. Siina keskeista on tuo-
da esille haastateltavien tulkinnat ja heidén asioille antamansa merkitykset.
(Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48.) Koen, ettéd esimerkiksi kyselytutkimuksen
avulla en olisi saanut yhta relevanttia tietoa tutkittavista kuin kohtamaalla heidat

Suoraan.

Teemahaastattelussa pyritdan loytamaéan vastauksia tutkimuksen tarkoituksen
ja tutkimuskysymysten mukaisesti teoreettiseen viitekehykseen nojaten (Tuomi
& Sarajarvi 2009, 75). Lahtbkohtana on tutkijan ymmarrys haastateltavien yhte-
nevistd kokemuksista ja tutkittavan ilmion teoriapohjasta. Tutkimusasetelmaan
ja alustaviin keskusteluihin nojaten tiesin kaikilla haastateltavilla olevan koke-
musta omaistenkerhoista. Teemahaastattelurungon (LITE 2) rakensin tutki-

muskysymysten ja sosiaalisen hyvinvoinnin teorian pohjalta.

Haastattelun onnistumisen kannalta silla, missd haastattelu toteutetaan, on
merkitystd. Haastattelupaikan tulee olla haastateltavalle mieluinen, eikd hairit-
sevia tekijoita saisi olla likaa. Usein haastateltavan oma koti on paras haastat-
telupaikka, koska ymparistd on tuttu. (Eskola & Vastamaki 2001, 27-28.) Itse
haastattelussa on oleellista, etta valitut, teoriaan pohjautuvat teemat kasitellaan
kaikkien haastateltavien kanssa. Kuitenkin kysymykset, niiden muoto ja jarjes-
tys voivat vaihdella. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48.)

7.3 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineiston keruumenetelméksi valitsin teemahaastattelun, koska
halusin kohdata tutkittavat henkilét kasvokkain ja luoda mahdollisimman kes-
kustelunomaisen tutkimustilanteen. Aineiston keruun toteutin haastattelemalla

MS-yhdistysten omaistenkerhoihin osallistuneita henkilditéd. Haastattelupyynnot
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(LITE 3) lahetin ensin Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistyksen jarjestosihtee-
rille, joka lahetti ne eteenpain jasenistoélle. Sita kautta en kuitenkaan saanut riit-
tavaa maaraa haastateltavia, joten myéhemmin laitoin haastattelupyynnot myds
MS-liiton jarjestopaallikdlle. Han lahetti niitd muihin MS-yhdistyksiin ja sain lo-

pulta tarvittavan mééaran haastateltavia.

Sain yhteyden kuuteen henkil6on, joista tutkimukseen valikoitui ne nelja henki-
|64 joiden kanssa haastattelun toteuttaminen tutkimuksen aikataulun mukaisesti
onnistui ja jotka vastasivat niitd kriteereitd, joita tutkimusasetelmani edellytti.
Haastateltavat henkil6t olivat kaikki MS-tautia sairastavan henkilén omaisia, ja
olivat jossain vaiheessa osallistuneet MS-yhdistysten omaistenkerhojen toimin-
taan. Yhden haastattelun menin tekemaan haastateltavan kotiin, kaksi haastat-
telua toteutettiin internetin Skype- videopuhelupalvelun avulla niin, ettd haasta-
teltavat antoivat haastattelun omista kodeistaan videon vdlitykselld, ja yksi
haastattelu toteutettiin ulkona puistossa. Kaikissa haastatteluissa tilanne oli

rauhallinen, eika hairiétekijoita ollut juurikaan.

Ennen haastattelujen alkua kerroin haastateltaville tutkimukseni lahtékohdista ja
siitd mita aion haastattelussa kysya. Kavin lapi mihin ja miten nauhoittamaani
materiaalia tulen kayttamaan ja annoin haastateltaville suostumuslomakkeen
(LHTE 4) allekirjoitettavaksi. Kysyin myds ennen nauhoituksen aloittamista
haastateltavien taustatietoja ja sitd missa omaistenkerhossa henkilo oli kaynyt,
milloin ja kuinka kauan. Skypen valityksella tehdyissd haastatteluissa pyysin
suostumuksen haastatteluun suullisena aloitettuani nauhoittamisen. Haastatte-
lut nauhoitin matkapuhelimella ja tallensin nauhoitteet erillisiin tiedostoihin.

Haastattelut kestivat 13—25 minuulttia.

Jokainen haastattelu eteni hieman toisistaan poiketen. Kysymykset ja keskuste-
lun tueksi laaditut apukysymykset auttoivat pysyméaan aiheessa, vaikka keskus-
telu siitd valilla eksyikin. Onnistuin kuitenkin kdymaan kaikkien haastateltavien

kanssa valitut teemat lapi niin, etté sain vastaukset asettamiini kysymyksiin.
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7.4 Aineiston analysointi

Tutkimuksen aineiston kasittely ja analysointi olisi hyva aloittaa mahdollisimman
nopeasti aineiston keruun jalkeen (Hirsjarvi ym. 1997, 211). Ennen varsinaista
analysointia aloitin aineiston k&sittelyn litteroimalla haastattelut tietokoneelle
erillisiin tiedostoihin. Litteroinnilla tarkoitetaan haastatteluaineiston puhtaaksikir-
joittamista, mutta sitd miten tarkasti se tulisi toteuttaa, ei ole maaritelty (Hirsjarvi
& Hurme 2004, 138-139). Paatin kirjoittaa haastattelut ylos sanatarkasti, mitaan
pois jattamatta, koska ensimmaisté tutkimusta tehdesséani en kokenut pystyvéni
arvioimaan viela litterointivaiheessa, mik&a on juuri tAman tutkimuksen kannalta

oleellista sailyttaa ja mika ei.

Litteroinnin tein heti haastattelujen jalkeen, tai vimeistaan seuraavana paivana,
jotta keskustelu oli viela hyvin muistissa ja pystyin liittAmaan muistiinpanoni litte-
roidun tekstin rinnalle jasennellysti. Koska en kysynyt haastateltavien tunniste-
tietoja haastattelua nauhoittaessani, erotin litterointivaiheessa haastattelut toi-
sistaan jarjestysnumeroilla H1-H4. Haastateltavien tunnistetiedot lisasin haas-
tattelua tehdessani omiin muistiinpanoihin jarjestysnumeroiden kanssa, jotta
erotin litterointia tehdessani kuka haastateltava on kyseessa. Litteroitua tekstia

syntyi fontilla 12 ja rivivalilla 1 noin 20 sivua.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tyypillistd, ettd aineiston analysointia tehdaan
tutkimuksen toteuttamisesta lahtien (Hirsjarvi ym. 1997, 211). Jo haastatteluvai-
heessa alkoi haastateltavien puheesta nousta samoja teemoja esiin. Kirjoitin
teemoja ylOs ja pystyin kayttamaan muistiinpanojani hyvakseni varsinaista ana-
lyysia tehdesséani. Kun koko aineisto oli litteroitu, aloitin analysoinnin kayttamal-
l& sisdllonanalyysid. Se on perusanalyysimenetelma jota voi kayttda kaikissa
kvalitatiivisissa tutkimuksissa. Siina etsitdan tekstin merkityksia ja pyritadn ku-
vaamaan hajanainen aineisto selkeasti ja tiiviisti kadottamatta sen informatiivi-
suutta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91, 104,110.)

Aineiston lopullisen analysoinnin toteutin kayttamalla aineistolahtdisen sisallon-
analyysin vaiheita redusointia, klusterointia ja abstrahointia. Aineistolahtdiseen

siséllonanalyysiin paadyin koska siind analyysin ja luokittelun tekeminen perus-
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tuvat itse aineistoon eikd valmiiseen teoreettiseen viitekehykseen. Siind ana-
lyysiyksikot valitaan aineistosta tutkimuksen tarkoituksen ja tehtdvanasettelun
mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95, 109-113.) Annoin aineiston ikaan kuin
itse kertoa mitd asioita sieltd nousee esille ja tein luokittelut sen mukaan. Sain
kuitenkin huomata, ettd koska haastattelu oli tehty teemojen pohjalta, sijoittuivat
myo6s luokat osittain niiden mukaan, vaikka en luokittelua teoriaan pohjautuen
tehnytkaan.

Ensin aloitin tutkimusaineiston redusoinnin eli pelkistamisen. Siind haastattelu-
aineistoa karsitaan ja tiivistetdan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-109.) Rajasin
litteroidusta tekstistd puheen turhat toistot ja tutkimuksen kannalta epaolennai-
sen tiedon pois. Kerasin Word -tiedostoon tekemaani taulukkoon haastatteluista
tutkimuksen kannalta olennaisia ajatuskokonaisuuksia. Erotin puheesta merki-
tykselliset lauseet ja yksittaiset lauseet pelkistin niitd kuvaaviksi ilmaisuiksi.
Esimerkiksi lauseen "Ni sillai niin ku et, et todella niin ku kuunneltiin..” pelkistin
muotoon: kuulluksi tuleminen. Lopulta kaikki analyysiin valitsemani lauseet oli-
vat taulukossa pelkistetyssa muodossa. Taulukoitua aineistoa kertyi seitseman

sivua.

Seuraavaksi aloitin aineiston klusteroinnin eli luokittelun. Sen tarkoitus on yhdis-
tdd samaa tarkoittavia ilmaisuja kasitteiksi, ja muodostaa niista aineistoa ku-
vaavia luokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110.) Aineistoa lukemalla minulle oli
muodostunut kasitys niistd merkityksista mitad kullakin ilmaisulla oli. Yhdistin
pelkistetyt ilmaisut niitd kuvaavien kasitteiden alle. Kun pelkistetyt ilmaisut ryh-
mitelld&n, muodostuu tutkimusaineistosta alaluokkia (Tuomi & Sarajarvi 2009,
110). Esimerkiksi pelkistetyt ilmaisut: mielialan kohoaminen, keskusteleminen ja
huolten jakaminen yhdistin emotionaalisen tuen kasitteen alle. Kun alaluokat
olivat muodostuneet jatkoin klusterointia muodostamalla niista aineistoa kuuva-

vat ylaluokat.

Aineiston abstrahoinnissa eli kasitteellistamisessa aineiston alkuperaisilmaisuis-
ta pyritdadn klusteroinnin avulla muodostamaan teoreettisia kasitteita. Abstra-
hoinnin tarkoitus on edeta lopulta haastattelujen alkuperaisilmaisuista tutkimuk-

sen johtopaatoksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 111.) Jo alaluokkien muodosta-
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minen on aineiston abstrahointia, koska siind alkuperaisilmaisut ja niista tehdyt
pelkistetyt ilmaisut luokitellaan kuvaavien kasitteiden alle. Kun olin saanut ala-
luokat kasitteellistettya, sijoitin ne niitd kuvaavien kasitteiden, ylaluokkien alle.
Esimerkiksi alaluokat yhteis66n kuulumisen téarkeys, vertaisuus, luottamus ja

positiivinen ilmapiiri sijoitin ylaluokkaan yhteisollisyys.

Aineistolahtoisessa sisallonanalyysisséd muodostetuilla kasitteilla saadaan vas-
taus esitettyihin tutkimuskysymyksiin (Tuomi & Sarajarvi 2009, 112). Yhdista-
malla lopulta ylaluokat kahteen p&aluokkaan sain taman tutkimuksen johtop&a-
tokset ja vastaukset asettamiini tutkimuskysymyksiin. Tekemaani analyysia ku-
vaan kuviossa 2 (LITE 5). Kuviossa alimmalla tasolla ovat pelkistetyt ilmaisut,
seuraavalla tasolla alaluokat, kolmannella tasolla ylaluokat ja ylimpana péaéluo-
kat. Yhdistava luokka naille antaa vastauksen tutkimuskysymyksiin eli kertoo
omaisten kokemuksista vertaistuesta ja vertaistukiryhman merkityksista sosiaa-
liseen hyvinvointiin. En ole sijoittanut analyysikaavioon kaikkia pelkistettyja il-
mauksia tilan s&astadmisen vuoksi, vaan olen nostanut siind esiin muutamia,

luokkia hyvin kuvaavia ilmaisuja.

Tulosten kirjoittamisessa pyritddn valittamaan mahdollisimman elava kuva
haastateltavien maailmasta ja tekstia voidaan elavoittaa liittamalla siihen sitaat-
teja haastatteluista ja esittamalla tutkijan niista tekemia paatelmia ja yhteenve-
toja (Hirsjarvi & Hurme 2004, 194). Tassa tutkimuksessa aineistoa on pyritty
selkeyttamaan kayttamalla kuvioita ja elavoittamaan kayttamalla haastateltavien
suoria ilmaisuja. Analyysikaavio on syntynyt tutkimusanalyysin pelkistamisen ja
luokittelun pohjalta ja sitaatit on sijoitettu tekstin lomaan vahvistamaan tekemia-

ni tulkintoja tuoden samalla haastateltavien oman &anen esille.

Tutkimuksen tuloksissa kuvataan muodostettujen luokkien siséltéa ja johtopaa-
toksissa tutkija pyrkii ymmartamaan mité asiat tutkittaville merkitsevat (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 113). Tein aineiston analysoinnin kayttden aineistolahtoista si-
sdllénanalyysia, mutta koska tutkimukseni pohjautuu lahtokohtaisesti vahvasti
teoriaan, peilasin saatuja tutkimustuloksia siihen. Nain toimimalla sain vastauk-
set asettamiini tutkimuskysymyksiin ja ymmarrysta siitd mika merkitys omaisten

kerhossa toimimisella oli omaisten sosiaalisessa hyvinvoinnissa.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Omaisryhman tarve

Usein tutkimus tuottaa muitakin kuin tutkimuskysymyksia avaavia tuloksia (Hirs-
jarvi 1997, 244). Vaikka en haastattelussa suoraan kysynyt mika omaisen tilan-
ne on ollut ennen ryhm&an hakeutumista tai miksi omaisryhmaéan on hakeudut-
tu, tuli se lahes jokaisessa haastatteluissa epasuorasti ilmi. Omaistenkerhoon
hakeudutaan ja paadytaén erilaisista syista ja eri elamantilanteissa. Erilaisista
lahtokohdista huolimatta kokivat kaikki haastatellut rynmén positiivisena asiana

elamasséaan ja siella kaydaan mielellaan.

Usein omaisen tilanne on jollain tavalla kriisiytynyt kun tarve vertaistuesta ilme-
nee ja omaisryhmaan hakeudutaan. Hankala tilanne on voinut kestaa jo pitkaan
ja oma jaksaminen saattaa olla aarirajoilla. Ryhmaan hakeudutaan, kun halu-

taan purkaa omia ajatuksia ja saada tukea.

Ma olin niin loppu, et kuin ma pystyn niin ku kertomaan mitaan. Et
ma aattelin et ma rupeen vaan itkee, ja sit ma itken sen koko ajan
siella. Mut sit méa jotenki sain vaan koottuu itteni, et sain kerrottua
just kaikista semmosista mita niin ku paivittain tapahtuu. (H2)

Toisilla jarkytys diagnoosista saa hakeutumaan heti omaisen sairastuttua ver-
taisten luokse jakamaan kokemuksiaan. Usein myos tiedon tarve, epéatietoisuus

sairaudesta ja sen etenemisesta on syyna omaistenkerhoon hakeutumiseen.

Ja samaten silloin aikoinaan alkuvuosina tietysti itte oli ihan shokis-
sa, ku xx sairastu... et kun on ollu rankkaa, alkuaikoina varsinkin,
kun ei oikein tienny mika téaa sairaus on ja mihk& menna ja mita on.
Ni kyl mé siis ihan henkista voimaa ite sain sieltd. Kauheen mielel-
laan meni. (H4)

Toiset taas ovat ikdan kuin paatyneet omaisryhmaan ilman varsinaista omaa
aktiivisuutta, esimerkiksi tutun ryhmanvetgjan kutsumana. Vaikka ryhméaan ei
olisi itse valttamatta alun perin hakeuduttu, koetaan siella kayminen silti mielek-
kaana.
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Ma en sillalailla tarvii sita niin kun, ettd se olis mulle ihan valttama-
ton henkireikd, mutta on kuitenkin hyva sillon tallon tavata toisiaan.
(H3)

8.2. Kokemuksia vertaistuesta

8.2.1 Omaisten kerho sosiaalinen tuen antajana

Omaisten kerho tarjoaa jasenilleen emotionaalista, tiedollista ja toiminnallista
tukea ja se auttaa saamaan perspektiivia omaan tilanteeseen. Ryhmassa jae-
taan omia, vaikeitakin asioita ja kerrotaan esimerkiksi tunteista, jotka ovat voi-

neet aiheuttaa huonoa omaatuntoa.

Tavallaan jaat sen muitten kanssa sen oman murhees. (H1)

...eik& oikein kukaan niin ku tienny, et miten vaikee oli valilla koto-
na. Et kyl se silleen niin ku oli hyva, etta paéasi juttelemaan niista. Ei
tarvinnu myo6skaan tuntee niinku huonoo omaatuntoo... etta piti
my0s saada itsekin niin ku elaa tai nain. (H2)

Vertaisryhmén tarjoama tuki auttaa hyvaksyma&an omia tunteita ja keskustele-
minen toisten kanssa saattaa nostaa mielialaa. Ryhmasséa nostetaan vaikeiden

asioiden ja haasteiden lisaksi esiin myds positiivisia kokemuksia.

Tuli tosi hyva mieli, sai niin ku, sai tosiaan niin ku purkaa itteensa
ihan niin ku ei tarvinnu tuntee huonoo oloo, et mita oli tuntenu. Et
sai niin ku purkaa eika tarvinu tuntee itteensa mitenkdan huonoks,
ku ne hyvat ja huonot tunteet oli niin kaikilla. Ja mikaan ei ollu vaa-
rin. (H2)

Siellahan nyt keskustellaan sitten vah&n semmosista asioista, etta
kuinka kenekakin kotona sitten jaksetaan ja, minkalaisia ongelmia
ja muita on sitten... ja mita hyviakin puolia joskus sattuu. (H3)

Omaisten kerho toimii myds paikkana jossa tietoa sekd annetaan etta saadaan
monipuolisesti. Osallistujat kertovat toisilleen MS-taudista ja sen monimuotoi-
suudesta ja tapaamisissa kulkee viimeisin tieto myds MS-yhdistysten asioista.

Ryhmissa on saattanut kdyda myos ladkari luennoimassa.
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Ja sitte yks on, etta siella ku yleensa sitte kulkee paremmin toi mo-
nenlainen tieto yhdistyksen kaikista jutuista. (H1)

Ni mé& oon sitte vahan yrittdny... kun kerrotaan ku uus ihminen tu-
lee, ni vahan yrittany niin kun pehmeesti kertoa mikad MS-tauti on.
(H4)

Omaisryhmassa saa myos tietoa siitd, mista voi hakea apua erilaisissa tilanteis-
sa ja mitd avustuksia ja tukimahdollisuuksia on olemassa. Omaishoitajina toimi-

vat omaiset kertovat toisilleen myds erilaisista sijaishoitomahdollisuuksista.

Me kasiteltiin ja miten silla, ... niin kun et mista saa apua mihinki.
(H2)

Me keskustellaan aika paljon semmosista ongelmista kun joutuu
yhteiskunnan kanssa tekemisiin. Sosiaalipuolen, ja naista hoitotoi-
menpiteista ja avustuksista ja muista... niistd saadaan niin kun toi-
siltamme tietoa kuinka joku on saanu apua jostain ja milla tavalla.
(H3)

Erilaisen tiedon jakamisen liséksi ryhméssa annetaan konkreettisia toimintame-
netelmia esimerkiksi apuvaélineiden kayttéon. Aina sairastuneelta itseltéan ei
haluta kysy&, miten jotain ongelmatilanteita voitaisiin ratkaista, joten vertaisilta

saadut toimintaohjeet koetaan tervetulleiksi.

Kylla siella saa jopa ihan sellasta tietoakin, ettd miten toisissa
omaishoitajaperheissa sitte menetelldan... tammaosia apuvalinejut-
tuja ja sitte tammaosia asioita, etta mista voi kysya sijaishoitajaa jos
ite on sitte jossakin matkoilla, tai ei kaytetavissa. (H3)

Se on hirveen intiimii menna haneltd suoraan kysymaan mitaan, ni
on paljon helpompaa menna kysymaan sitte muilta omaisilta. Et mi-
ten teette tassa tapauksessa ja jos teil on nain, ettd ihan selkeita
ohjeita sielt tuli... Etta, varsinkin sellaset jotka on itse omaishoitaja-
na, ni ku toinen neuvoo, et tee nain ja nain, ja tee tata ja tata. Kylla
sielt saa ihan vinkkeja. Siinahan se idea onki, sehén se idea onki,
etta sielt saadaan. (H4)
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Omaisten kerhossa jaetut kokemukset antavat perspektiivia omaan elamaan ja
lahes kaikki haastateltavat kokivat, ettd oma tilanne on hyva verrattuna monen
muun tilanteeseen. Omasta tilanteesta saatettiin jopa olla kiitollisia. Ryhmassa
my0s yhteiskunnallinen eriarvoisuus tulee esille, jos tapaamisissa on eri kunnis-

sa asuvia henkiloita.

Etta, ettd muilla voi olla viela vaikeempaakin. Tai erilaista se. (H1)

Ja ehkd, ehkd semmosta kiitollisuuttakin voi ajatella, et aika rank-
kaa olis jos sa oisit parhaassa iassa ja sulla tulis, ja siis [ahinomai-
sillekki se on... (H2)

Meita on siella niin eri sosiaalitoimenpiireista niin, niihin suhtaudu-
taan vahan eri tavalla. Joka sosiaalitoimessa ei ole samanlainen
ajatuskanta, tai onko se rahasta kiinni tai mista. Etta siella keskus-
tellaan semmosista ongelmista sit jonku verran. (H3)

8.2.2 Yhteisotllisyyden kokemus omaisten kerhossa

Omaisten kerho tarjoaa jasenilleen yhteison, jossa yhteisollisyyden kokemus on
usein vahva. Vaikka kaikkien tilanne on hieman erilainen, ja ryhmaan ollaan
alun perin tultu eri syista, oli kaikilla kokemus siita, ettéd ryhméassa heitd ymmar-
retdan ja tarvittaessa autetaan. Kaikki ovat tietoisia siita, miksi ryhmassa ollaan

ja ryhméan muodostamaa yhteisté pidettiin tarkeana.

Taman tutkimuksen mukaan yksi tarkeimmista tekijoista yhteisollisyyden koke-
misessa on ymmarrys siita, etta ei ole yksin. Yhteison tarkeys ja kokemus siita,

etta ei ole yksin nousikin lahes kaikissa haastatteluissa esiin.

...etta ainaki sai sen tunteen, etta ei oo ihan yksin tassa. (H2)

Kylla se niin ku on, se on vahan niin ku oma perheensa tavallaan
toi tommonen ryhma... ettd aina sita ndin kesan jalkeen ootetaan
sitd ensimmaistd. Kun kesalla on taukoa, niin aina sita ootellaan si-
td ensimmaista tapaamista taas. Ettd paasee siihen ryhmaan. Se
on, se on kylla niin ku tarkeé. (H1)

Vertaisuuden kokemus omaisten kerhoissa toimii yhteisollisyyttd muodostavana

tekijana. Yhteis66n kuulumista pidetaan tarkeana eika vertaistuen kokemus va-
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hene, vaikka taustat olisivat hyvinkin erilaiset. Samankaltaiset kokemukset luo-

vat ymmarrysta omaisten vdlille ja se koetaan helpottavana.

Siin&d kuitenki ymmarretdan toisiaan sitten aika hyvin vaikka jokai-
sen kotona tilanne aina vahan erilainen. (H3)

Eik& ne (muut ystavat) silleen niin ku ehkd ymmarra. Semmost niin
ku tukee ei saa kun semmonen joka on siin&, niin ku samassa tilan-
teessa... Ehka tuntu tosiaan niin ku paljon positivisemmalta ku sai
jossain semmosta niin kun et, et sitd ymmarrysta. (H2)

Yhteisollisyyden kokemusta vahvistaa tunne, etta ryhma on turvallinen ja sen
jaseniin voi luottaa. Luottamus ilmenee omaisten kerhossa rohkeutena jakaa
omia kokemuksia ja tunteita, joista ei muualla voisi puhua. Ryhméa rohkaisee
keskusteluun, mutta jokaiselle annetaan myds tilaa kasitella asioita omalla ta-

vallaan.

Et ei meil oo mitédan, niin ku yksityisyyttd siind. Me ollaan kaikki
samassa. Ja sit jos et sa haluu kertoo jostaki, ni se sanoo vaan, et
en halua tanaan puhua mistaan, eika sitad koeta mitenk&an... En
makaan varmaan muuten ois koskaan selvinnyt jos en ma ois
avoimesti puhunu. (H4)

Ei siella tarvi niin kun olla mitenkaan varullaan, tai silla lailla. Siella
voi olla aika vapaasti. (H3)

Ettd se ryhma antaa niin ku sellasta tukea, ettd se niin ku kannus-
taa tallaseen. Ettd voi puhua niin ku noista asioista. Etta niist ei
tuolla muualla, ei oikeestaan pysty muualla ehka jutteleenka tolla-
lailla. Koska tietaa kuitenki, etta ne jutut ei levia sielta, siité ryhmas-
ta niin ku pidemmalle. (H1)

Ryhmaén tuttuus ja avoin, positiivinen ilmapiiri vahvistavat myés yhteisollisyyden
kokemusta ryhmassé. Se, ettd ei puhuta pelkasta sairauteen liittyvista asioista
ja huomioidaan esimerkiksi toisten merkkipaivia luovat me-henkeda. Taman tut-
kimuksen mukaan omaisten kerhoissa kaytetddn myds huumoria ja tapaamiset

koettiin usein hyvin lamminhenkisiksi.

Mut siin ei nyt enaa talla hetkella paljon, ku me ollaan nii tuttuja, ku
ei 00 uuttaa, ni enaa paljoo en&é niin ku sité sairaudesta ei puhuta,
vaan paivan polttavista asioista, mitd on nyt tapahtuu paivalla ja
muuta ja nain... Ja tietysti kysytaan kuulumisia sitte, et miten sun
omainen voi ja miten tama voi ja nain. (H4)
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Me on tuota tuotu vdh&n omia evaita vuorotellen. Etta jos on jonku
nimip&iva, ni se tuo sitten vahan niin kun nimipéivasyomista sinne
kahvin kanssa sinne. Ja tammasia asioita huomioidaan. (H3)

Se on semmonen, siel on sellasta hurttia huumoria... Se on niin ku
hyvin semmone niin ku eldva ryhma tai sellanen, ettéd jokanen, niin
ku on, niin ku on taysilla mukana siina. Et se vie tavallaan niin ku
mukanans. (H1)

8.3 Vertaisryhma jasentensa aktivoijana

8.3.1 Sosiaalinen aktiivisuus

Omaisten kerhossa toimimisella voi olla merkitysta jdsentensa aktiivisuuteen.

Omaiset saavat tietoa esimerkiksi kuntoutuksista ja MS-yhdistysten aktivitee-

teista ja myods osallistuvat niihin joko itsenaisesti tai ryhmalaisten kanssa.

Ja sitte on ollu, m& oon Lapissa ollu pari kertaa ku on jarjestetty
tammonen omaisten virkistysviikko... siella sitten Lapin MS-
yhdistys jarjesti meille tAmmost toimintaa... Ja alussahan me siiné
kovasti porukka kulki Maskussa. Taa ryhma, me oltin Maskussa
hirveen paljon. Siel oli n&ité jarjestettiin naitd Maskun matkoja. (H4)

Kylla me ollaan, et me ollaan oltu risteilylla ja me ollaan oltu kaiken-
laisissa téllasissa MS-tapaamisissa ku on ollu. (H2)

Olen ollu sitte tota Maskussahan on tammaonen neurologian kuntou-
tuspaikka. Siella olin sitte niin ku omaisena. (H3)

Omaisten kerhon jasenet pyrkivat myos vaikuttamaan muiden ihmisten aktiivi-

suuteen kehottamalla heitd osallistumaan omaisryhmiin ja kannustamalla kun-

toutuksiin. Myds yhteiseen toimintaan kannustetaan ja otetaan selvaa erilaisista

MS-yhdistysten tapahtumista.

Sain hanet nyt menee semmoseen kuntoutukseen tonne... (H2)

Et tuota niin, kylla ma ainaki jos ma kuulen jossaki joka sairastaa, ni
kyl mé& oon kehottanu kaikkien (osallistua). (H4)
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Omaisten kerhoissa syntyy eriasteisia ystavyyssuhteita ja ryhman jaseniin saa-
tetaan pitdd yhteyttd ryhmatapaamisten ulkopuolellakin. Samanlaisessa ela-
mantilanteessa olevien kanssa ystavyyssuhteet syntyvat luonnollisesti. Jos taas
elamantilanteet ovat kovin erilaisia, eivat vertaissuhteet muutu ystavyydeksi

ryhmén ulkopuolella.

... pidetdan (yhteyttd), et tassa kesallaki, kun on taukoa, ni tassa
kaytiin, meki kaytiin tossa yhen ryhmalaisen kotona vierailulla ja
naa potilaat oli tavallaan keskenaan ja me omaiset oltiin sitte kave-
lemassa siina ulkosalla. (H1)

Ni hanella on (omainen) samaan aikaan sairastu ku xx. Et me kul-
jettiin ihan rinnan aina. (H4)

Mut jotenki siel niin ku kumminki ei ollu semmosii ihmisii.. Ni ehka
just se, ettd se, ettd se olis helpompi jos olis (sama suhde omai-
seen), niin kun et ois niin kun joku kanssa jutella, et just tasta, et ku
nait tulee naita vaikeita kausia jatkuvasti. (H2)

8.3.2 Vapaaehtoistoiminta

Omaisten kerhoissa toimimisella saattaa olla merkitystd myds jasentensa aktii-
visuuteen kansalaistoiminnassa. Kerhon jasenet osallistuvat esimerkiksi varain-
keruuseen toimimalla lipaskerddjind. Yksi haastateltava oli jarjestanyt myos
toimintaa ja retkia seké sairastuneille ettd omaisille, ja toinen oli alkanut vetaa

omaisten kerhon tapaamisia.

Niin ja sithdn on omasten kerho ku on vaalit ja kaikki tammaoset, ni
mehan kaydaan sit lippailla ja ... et ma oon monet vuodet ollu lip-
pailla kerddmassa. Et sehan on paljon vapaaehtostyéta. (H4)

...ni h&nen kanssa jarjestettiin omaisten kerholle, oltiin tuolla Vala-
mossa oltiin kolme paivaa ja... vammasille tehtiin tammonen retki,
mut sit me oltiin niin ku avustajina sielld ja jokaisella meil oli oma
(avustettava). Ja sitte tuota, sitte tehdaéan retket tonne Tampereelle,
ku on ne apuvélinemessut.. (H4)
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9 JOHTOPAATOKSET

Tassa opinnaytetydssa tutkittin MS-tautia sairastavien henkildiden omaisten
kokemuksia vertaistuesta ja vertaistukiryhman merkityksia heidan sosiaaliseen
hyvinvointiinsa. Oletus oli, ettd mikéli omaisryhma tarjoaa sosiaalista tukea ver-
taistuen muodossa, yhteisollisyytta ja sosiaalisia suhteita, liséisi se heidan sosi-
aalista hyvinvointiaan. Taman tutkimuksen mukaan sosiaalisen tuen eri muodot,
ja tunne yhteisollisyydesta kuvaavat omaisten kokemuksia vertaistuesta. Tutki-
mustuloksista selviaa myos, etta omaisten kerhot muodostavat yhteisgjd, joissa
kokemus sosiaalisen tuen saamisesta ja yhteisoon kuulumisesta toteutuvat tar-
joten nain sosiaalista hyvinvointia tukevia rakenteita. Tutkimustulokset vastasi-
vat asetettuihin tutkimuskysymyksiin antaen nain tietoa omaisten vertaiskoke-

muksesta ja vertaisryhmatoiminnan merkityksista.

9.1 Emotionaalinen, tiedollinen ja toiminnallinen tuki

Tutkimuksessa omaiset kokivat saavansa omaisten kerhossa sosiaalista tukea
emotionaalisen, tiedollisen ja toiminnallisen tuen seka perspektiivin saamisen
muodossa. Ryhma koettiin myos turvalliseksi ja kaikilla oli kokemus yhteis66n
kuulumisesta. Tulokset olivat yhtenevid omaishoitajien kokemuksia vertaisryh-
massa tutkineen Antikaisen (2005, 59) tutkimuksen kanssa. Antikaisen tutki-
muksessa dementoituneita hoitavat omaishoitajat saivat vertaisryhmasta emo-
tionaalista ja tiedollista tukea, mahdollisuuden jakaa kokemuksiaan ja koke-
muksen yhteenkuuluvuuden tunteesta. Vertaisryhman luottamuksellisuus ja tur-

vallinen ilmapiiri koettiin myos merkitykselliseksi.

Emotionaalisella tuella voidaan tarkoittaa esimerkiksi tukea, jolla ilmaistaan tun-
teita muita kohtaan ja saadaan toisilta myoétatuntoa. Se voi olla myods tukea,
jossa annetaan ja saadaan apua toisilta. (Saarenheimo & Suutama, 2006, 465.)
Omaisten kerhossa emotionaalisella tuella on suuri merkitys. Kokemus siita,
ettd muut ymmartavat omia tunteita ja hyvaksyvat ne rakentaa yhteisollisyytta ja

on omaiselle tarkeaa. Tiedollisen tuen avulla taas omainen saa menetelmia tun-
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teiden kasittelemiseen ja tyokaluja arjessa selviytymiseen. Tiedollinen tuki on
neuvomista, harjoittelua ja opastusta (Kumpusalo 1991, 15). Esimerkiksi tieto
erilaisista tukimahdollisuuksista ja sairauden monimuotoisuudesta lisda omais-
ten ymmarrysta. Toiminnallisella tuella tdssa tutkimuksessa tarkoitetaan konk-
reettisia toimintamalleja. Omaisten kerhoissa voidaan pitaa esimerkiksi toimin-
nallisia tuokioita, joissa erilaisia apuvélineita testataan ja opetellaan kaytta-

maan.

Silla, missé vaiheessa vertaisryhmén muodostuminen on, tai missa vaiheessa
omainen ldhtee toimintaan mukaan, on merkitysta siihen, miten ja millaisena
ryhmén antama tuki koetaan. Jos omainen hakeutuu ryhmaan kriisi-, tai shokki-
vaiheessa, on kokemus ryhmén tarjoamasta tuesta usein hyvin erilainen kuin
silloin kun ryhmassa on oltu mukana vuosia. Alkuvaiheessa kokemus vertais-
tuesta on usein helpottava. Jos taas ryhmassa on oltu kauan, jaéd omaiskoke-
muksesta ja sairauden tuomista haasteista puhuminen taka-alalle. Silti ryhmaa

ja sen tarjoamaa tukea pidetaan tarkedna ja siella kaydaan saannollisesti .

9.2 Voimaantuminen

Tutkimuksessa jo haastatteluja tehdessa kavi ilmi, etta vertaistuen kokemuksel-
la oli voimaannuttava merkitys omaisille. Voimaantumisen k&site pohjautuu eng-
lanninkieliseen termiin "empowerment” ja silla voidaan tarkoittaa esimerkiksi
yksilon sisdistd voiman tunnetta omien mahdollisuuksiensa toteuttamisesta
(R&aséanen 2006, 90,77). Voimaantuminen voidaan my0s nahda yksiléiden, ryh-
mien ja yhteis6jen keinoksi saavuttaa tavoitteitaan ja ottaa vastuuta omasta
elamastaan. Tata kautta he voivat lisatd elaménlaatuaan ja auttaa itsednsa li-
saksi muita. (Adams 2003,8.)

Anne Saviranta ja Kirsi Ahlberg (2010, 25) ovat saaneet tutkimuksessaan sa-
mankaltaisia tuloksia. He ovat esitelleet tutkimuksessaan, kirjallisuuskatsauk-
seen pohjautuen, vertaistuen kokemuksia ja merkityksia eri asiakasryhmissa.
Tutkimustuloksissa henkinen ja sosiaalinen tuki kuvaavat vertaiskokemusta ja

vertaistuen merkitys on ollut niin ikddn voimaannuttava. Myds Helena Palojar-
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ven (2009) tutkimuksessa, vertaistuki voimaantumisen valineena sosiaalitydssa,

todettiin, etta vertaisryhmatoiminta kaynnisti voimaantumisprosessin.

Voimaantuminen auttaa yksilod itsendisessa ongelmanratkaisussa ja omien
taitojen kehittAmisessa. Voimaantumisprosessi voidaan nahda yksilon pyrki-
myksena saavuttaa kontrolli omaan elamaan. (Fetterman 1994, 4.) Kun omaiset
kokevat kuuluvansa yhteis606n ja saavat sielta toisiltaan tietoa sairaudesta, eri-
laista tukitoimista ja toimintamenetelmista, pystyvat he kayttamaan sita elamas-
saan hyvéksi ja jakamaan sita eteenpain. Tama helpottaa omaa arkea ja antaa

tunteen, ettd asioihin voi itse vaikuttaa.

Ryhmaéssa jaettujen kokemusten kautta myds oman tilanne asettuu uomilleen,
eika sitd enaa koeta valttamatta niin raskaana. Tallainen vaikuttaminen ja tunne
oman elamanhallinnan kasvamisesta on omaiselle voimaannuttavaa. Voimaan-
tuminen onkin ihmisesta itsestddn lahteva prosessi, jota kukaan muu ei voi toi-
sen puolesta tehda (Rasanen 2006, 99). Sen on myds yksi osallisuutta maarit-
tavista tekijoista ja nahdaan, ettd voimaantuminen on edellytys osallisuudelle
(Rouvinen-Wilenius 2014, 52).

9.3 Osallisuus

Tutkimustulosten mukaan omaisten kerhoissa toimiminen lisda omaisten osalli-
suutta. Osallisuus voidaan maaritella kuulumisen ja mukana olemisen tunteeksi.
Yksil6tasolla se kuvaa tunnetta yhteiskuntaan ja yhteis66n kuulumisesta ja sen
lahtokohtana on omaehtoisuus ja omakohtaisuus. Kokemus osallisuudesta ra-
kentuu muun muassa kohtaamisista, kuulluksi ja huomioiduksi tulemisesta ja
omaan elamaan vaikuttamisesta ja se ilmenee omassa yhteistssa esimerkiksi
osallistumis- ja vaikuttamistoiminnan kautta. (Sarkela-Kukko 2014, 35-36.)
Omaisten kerhojen jasenten osallisuutta kuvaa jo se, ettd he ovat hakeutuneet
tukea tarjoavaan ryhmaan. Ryhma taas osaltaan liséaa jasentensa osallisuutta

tarjoamalla sité tukevia rakenteita.
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Tutkimuksen mukaan omaisten kerhoissa toimiminen lisda jonkin verran jasen-
tensa aktiivisuutta sekd omassa elamassa ettd yhteiskunnallisella tasolla.
Omaiset saavat tietoa kuntoutuksista ja MS-yhdistysten aktiviteeteista ja myods
osallistuvat niihin joko itsenaisesti tai ryhmalaisten kanssa. Osa omaisista on
mukana myds vapaaehtoistoiminnassa. Se, miten paljon omaisten osallistumi-
sesta eri aktiviteetteihin on kiinni ihmisen omasta persoonasta, ja mika merkitys
omaisten kerhoilla on, ei selvia tassa tutkimuksessa. Voidaan kuitenkin todeta,
ettd omaisten kerho toimii ainakin yhtena omaisten aktiivisuutta lisdavana teki-

jana.

Taman tutkimuksen mukaan pysyvien sosiaalisten suhteiden syntyminen
omaisten kerhoissa oli vahaista. Sosiaalisten suhteiden syntyminen ja yllapita-
minen toteutuivat muutamaa tapaamista lukuun ottamatta vain omaisten kerho-
jen kokoontumisissa. Ystavyyssuhteiden syntyyn ei tutkimuksen mukaan riita
pelkat jaetut kokemukset, vaan samanlaisella elamantilanteella nayttaisi olevan
suurempi merkitys aktiiviseen yhteydenpitoon ja pidempiaikaisten ystavyyssuh-
teisen syntymiseen. Nain ollen pelkastaan ryhmassa oleminen ei ole tae uusien
sosiaalisten suhteiden muodostumiselle. Vaikka samanlainen elamantilanne oli
avainasemassa ystavyyssuhteiden rakentumisessa, ei sen puute vahentanyt

yhteisdllisyyden kokemusta ryhman sisalla.

Omaistenkerhoissa koettu yhteiséllisyys onkin yksi omaisten osallisuutta tukeva
tekijd. Osallisuutta tukevien toimintakayténtdjen luominen on vastavuoroista
toimintaa, joka edellyttaa yhteisolta jasentensé kunnioittamista ja jasenilta aktii-
vista mukaan tulemista. Osallisuudessa keskeistd on muun muassa luottamus,
ja sitoutuminen. (Rouvinen-Wilenius 201, 52.) Se toimii myds syrjaytymisen
vastavoimana, koska ulkopuolisuuden kokemukset liittyvat heikoksi koettuun
hyvinvointiin (Sarkela-Kukko 2014, 36).
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9.4 Yhteenveto

Taman tutkimuksen mukaan omaisten kerho toimii sosiaalista hyvinvointia li-
saavana tekijana tarjoamalla sita tukevia tekijoita yhteisollisyytta ja sosiaalista
tukea. Se toimii myds joiltain osin sita tuottavana tekijana lisdamalla jasentensa
osallisuutta. Saadut tutkimustulokset ovat paapiirteittain yhtenevia taman tutki-

muksen teoriaan ja muihin tutkimuksiin pohjautuen.

Varsinaisen tutkimusanalyysin ulkopuolella kévi keskusteluissa kuitenkin ilmi,
etta vaikka vertaisryhma tarjoaa jasenilleen sosiaalista hyvinvointia tukevia ja
tuottavia rakenteita ja silla on omaisille voimaannuuttava merkitys, ei se valtta-
matté sovi kaikille. Ne jotka eivat koe saavansa ryhmalta mitéd&n lopettavat niis-
sa kaymisen. Ei siis voida tehda sellaista paatelmaa, etta vertaisryhmat toimisi-
vat kaikille osallistujille sosiaalista hyvinvointia lisaavana tai sita tuottavana teki-
jand, eika tutkimustuloksista saada nain ollen yleispatevid johtopaatoksia. Sen
avulla saadaan kuitenkin kasitys siitd, miten ja millaisena taméan tyyppinen ver-

taistoiminta voidaan joissain tapauksissa kokea.
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10 POHDINTA

10.1 Tutkimusprosessi ja kehittamisideat

Opinnaytetydn tekeminen on ollut haastava, mutta mielenkiintoinen prosessi.
Koin tutkimuksen toteuttamisen ja tulosten analysoiminen mieluisaksi, mutta
yllatyin, kuinka haastavaa ja aikaa vievaad tutkimuksen ja sen vaiheiden auki
kirjoittaminen oli. Analyysia tein ja muokkasin kauan ja viela viime hetkell& muu-
tin sita, koska kirjoittamani johtop&atokset eivat antaneet aineistosta mielestani
oikeaa kuvaa. Mielenkiintoista prosessissa oli myds se, etta tutkimustulokset
olivat hieman erilaiset kuin mitad tutkimusasetelmani perusteella odotin. Tama

nakyi tutkimusprosessissa muun muassa analyysimenetelmaa valitessani.

Tutkimusprosessi kokonaisuudessaan kesti lahes puolitoista vuotta. Se opetti
kuinka tarkeaa on huolehtia itsestdan ja omasta jaksamisestaan. Tavoitteeni oli
saada tutkimus valmiiksi vajaassa vuodessa, mutta oman sairauteni aktivoitu-
misen vuoksi tein paatoksen lykata sen tekemistd. Koen, etta prosessi on opet-
tanut minulle paljon itsensé johtamisesta. Ymmarsin esimerkiksi kuinka tarkeaa
on aikataulujen tekeminen, mutta myos kuinka tarke&da on osata joustaa niista

tarvittaessa.

Tutkimusprosessin aikana koin itsendisen tyoskentelyn toisinaan raskaaksi.
Kaikki tutkimukseen liittyvat paatokset taytyi tehda itse, eika esimerkiksi tulosten
analysoinnissa saanut tukea ratkaisuihin tyoparilta. Vaikka ulkopuolinen voi an-
taa palautetta tutkimuksesta, ei muilla, kuin tutkimusta tehneilla ole samanlaista
ymmarrysta analysoitavasta aineistosta ja sen merkityksista. Kuitenkin itsenéi-
nen tyéskentely antaa mahdollisuuden tehda tutkimusta omassa aikataulussa ja

omien tydskentelytapojen mukaisesti.

Tutkimustuloksia tehdessa sain huomata, ettd monta asiaa olisi voinut tehda
toisin. Omaisten tuen tarpeeseen ja vertaistuen kokemukseen vaikuttaa merkit-
tavasti esimerkiksi oma elamantilanne ja kulunut aika sairastuneen diagnoosis-

ta. Tassa tutkimuksessa tutkin yleisesti omaistenkerhoissa kayneiden koke-
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muksia, mutta seuraavia tutkimuksia tehdessa tutkimuskohdetta voisi tarkentaa.
Tama vaatii tietysti myds paljon aikaa, jotta tarvittava maara kohderyhméan

kuuluvia henkildita tavoitetaan.

Tahan tutkimukseen haastateltujen henkildiden mukaan omaisten kerhoihin
osallistuvien keski-ikd on suhteellisen korkea, ja useimmat ovat kayneet niissa
jo kauan. Keskusteluissa kavi ilmi, ettd tutkimukseen osallistuneiden omaisten
kerhoissa ei kay juurikaan nuoria. Jatkotutkimuksina olisi mielenkiintoista tietaa,
mik& on omaisten tuen tarve sairauden eri vaiheissa ja mista tukea lahdetaan
hakemaan, mik& merkitys sairastumisilla on tuen tarpeeseen ja miten kokemus
vertaistuesta muuttuu vuosien saatossa. Nain tukea ja sen eri muotoja voitaisiin
myds tarjota kohdennetummin. Tata tutkimusta taas voidaan hyddyntdd omais-
ten kerhojen toiminnan suunnittelussa ja vertaistukiryhmien olemassaolon ja

merkitysten esille tuomisessa MS-yhdistyksissé.

10.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuden arviointi perustuu tutkimuskohteen
ja tarkoituksen, kaytettyjen menetelmien ja raportoinnin arviointiin (Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 140-141). Olen pyrkinyt kuvaamaan kattavasti tutkimukseni toteut-
tamista ja sen eri vaiheita. Haastattelin omaisten kerhoihin osallistuneita henki-
I6itd, ja koen haastattelujen tekemisen kasvotusten olevan tutkimuksen luotet-
tavuuden kannalta oikea paatds. Esimerkiksi kotiin lahetetty kyselytutkimus ja
sahkopostihaastattelu eivat olisi antaneet mahdollisuuksia kayda aiheeseen
littyvad keskustelua yhta avoimesti kuin kayttdmani menetelma. Nyt pystyin
esimerkiksi heti tarkentamaan ja ta&smentdm&én vastauksia jos ne jaivat epa-

selviksi.

Haastatteluja tehdessa tutkittavien anonyymius tulee taata, ja sen turvaamises-
ta tulee myos kertoa tutkittaville. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 140-141.) Kerroin
haastateltaville ennen haastattelujen aloittamista, ettei heita koskevia tietoja tai
haastattelutallenteita luovuteta ulkopuolisille. Tehdessani tutkimusta yksin, ei

kukaan muu ole nahnyt tai kuullut nauhoitettuja tai litteroituja haastattelutallen-
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teita. Kerroin myds, ettd saatan kayttaa haastatteluista nostettuja sitaatteja tut-
kimuksessani, mutta niin, ettei niista voida tunnistaa yksittaisia henkil6ita.

Tutkijan tulisi tehdéa esihaastatteluja ja testata ndin tekemaansa haastattelurun-
koa (Hirsjarvi & Hurme 2004, 72). Haastattelulomaketta ja haastattelutaitojani
testasin tekemalla koehaastattelun ennen varsinaisten haastattelujen aloittamis-
ta. Koehaastattelu auttoi arvioimaan haastattelun kestoa ja antoi varmuutta
muun muassa sanelimen kaytossa. Tutkimushaastatteluja tehdess&d huomasin
kuitenkin koehaastattelun antaneen haastattelutilanteesta erilaisen kuvan, kuin
mitd se varsinaisten haastateltavien kohdalla oli. Esihaastateltava henkild oli
aiemmin kaynyt tiiviisti Omaiset huumetydn tukena ry:n omaistapaamisissa.
Han oli myds minulle entuudestaan tuttu henkil6 ja jalkikdteen ymmarsin taméan
voineen vaikuttaa oleellisesti haastattelutilanteeseen. Myts omaisryhman erilai-

sella taustalla saattoi olla merkitysta.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidessa tulee ottaa huomioon, ettd haastatelta-
vien tulee osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti ja heilla pitdd olla mahdolli-
suus keskeyttdaa haastattelu. Tutkijan ei tule myodskaan painostaa tutkittavia
osallistumaan haastatteluun tai jatkamaan sitd. Tutkimuksen ja haastattelun
sisallosta pitaa myos kertoa tutkittaville ennen haastattelun toteuttamista. (Kuu-
la 2006, 106—107; Makinen 2006, 95.) Naiden periaatteiden mukaan toimin, ja
kerroin ennen haastattelun alkua viel& mihin haastatteluista kertyvda materiaa-
lia kaytetaan. Kukaan haastatelluista ei halunnut keskeyttaa haastattelua tai olla

vastaamatta kysymiini kysymyksiin.

Tutkimushaastatteluja tehdessa huomasin vastausten saamisen kysymyksiini
olevan jonkin verran vaikeampaa kuin koehaastattelussa. Pyrin kuitenkin var-
mistamaan, ettd sain vastaukset ja jainkin keskustelemaan haastateltavien
kanssa nauhoittamisen ja haastattelukysymysten kysymisen jalkeen. Joissain
tapauksissa tama jalkikateen kayty keskustelu antoi paremmin vastauksia tut-
kimuskysymyksiin kuin itse haastattelu, tai ainakin taydensi niitd. Jalkikateen
kaydyissa keskusteluissa ilmi tulleet asiat tiivistin omiin muistiinpanoihin ja olin
tarkka, etten kirjaa mitaan, mista haastateltava on puhunut luottamuksella. Ko-
en onnistuneeni siind hyvin, ja usein haastateltavat erottivat myos itse ne asiat,

mité eivat halua kayvan ilmi tutkimuksessa.
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Aineistolahtoinen sisallonanalyysi on mielesténi tassa tutkimuksessa perusteltu
analyysimenetelma, koska tarkoitus oli kuvailla omaisten kokemuksia yleisesti
vertaistuesta. Koin, etten pystynyt sijoittamaan spontaanisti kerrottuja kokemuk-
sia suoraan ennalta valittuihin teoreettisiin viitekehyksiin, joten annoin niille tilaa
sijoittua itse omille paikoilleen. Analyysimenetelmana siséllonanalyysia on Kkriti-
soitu sen keskeneraisyydesta, eli siitd, etta keratty aineisto saadaan jarjestettya
vain tuloksiksi, eikd mielekkaita johtopaatoksia saada esille (Tuomi & Sarajarvi
2009, 103). Tassa tutkimuksessa tuloksista saatiin mielestani selkeité johtopaa-

toksia ja ne kuvaavat omaisten kertomien kokemusten merkityksia.

Luotettavuuden kriteerind voidaan laadullisessa tutkimuksessa pitda itse tutki-
jaa ja hanen rehellisyyttdan, koska tutkijan tekemat ratkaisut ja niiden raportointi
ovat ensisijaisesti luotettavuuden perusteita. Pohdin pitkdan miten oma sairau-
teni saattaa vaikuttaa tutkimukseen. Minulla ei itsellani ole kuitenkaan kokemus-
ta siitd mita on olla MS-tautia sairastavan omainen, joten en koe yhteydella ole-
van merkittdvaa vaikutusta tutkimukseen. Olen silti pitanyt koko tutkimuksen
ajan mielessd oman yhteyteni aiheeseen ja tiedostanut mahdolliset omat en-
nakkokasitysteni. Niiden ei tule kuitenkaan antaa vaikuttaa tutkimustulosten
analyysiin, vaikka onkin selvaa, etta laadullisessa tutkimuksessa tutkijan tulkin-

nat aineistosta ovat nakyvassa roolissa.

Tein ennen haastattelujen aloittamista tietoisen paatoksen, etten kerro omasta
MS-taudistani haastateltaville ennen haastattelua ellei aihe jostain syystéa tule
esille. En halunnut oman sairauteni vaikuttavan siihen, miten omaiset kertovat
kokemuksistaan. Lopetettuani nauhoittamisen kerroin asiasta, ja huomasin, etta
keskustelu joissain tapauksissa aukesi tdméan jalkeen uudella tavalla. Nain ei
kuitenkaan tapahtunut kaikkien kohdalla. Tekemani ratkaisu on saattanut vai-
kuttaa vastauksiin, ja ne olisivat voineet olla erilaisia jos olisin toiminut toisin.
Voi myo6s olla, ettéd vastaukset olisivat olleet joka tapauksessa samanlaisia.
Edelleen kukaan haastateltavista ei halunnut jattaytya tutkimuksesta saatuaan
tietdd minun sairastavan MS-tautia, enka kokenut taman olevan merkittava teki-
ja tutkimuksen tulosten kannalta. Tutkimuksessani kysyin kuinka omaisryhma ja

vertaistuki koetaan, enka esimerkiksi sitd miten sairaus ja haastavat tilanteet
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kotona koetaan. Jalkimmaisissa kysymyksissd oma yhteyteni aiheeseen olisi

voinut vaikuttaa enemman.

Tutkimuseettisesté ndkokulmasta on tarkeaa, etta kun tutkimusaineisto on koot-
tu, sailyy tutkittavien anonyymius edelleen (Vilkka 2005, 35). Anonyymiuden
pyrin turvaamaan tutkimustulosten raportoinnissa kiinnittamalla erityista huo-
miota sitaattien kaytt6on. Tutkimuksestani ei myoskaan tule ilmi, minka MS-
yhdistyksen kerhoista haastateltavat tulevat. Tahéan ratkaisuun paadyin siksi,
ettd monessa omaisten kerhossa kay vain muutaman henkild, joten jo yhdistyk-
sen sijainti saattaa kertoa liikaa. MS-yhdistyksiin liittyvan teorian olen kerannyt

niiden yhdistysten internetsivuilta, joihin tietoja on kattavimmin kirjattu.

10.3 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetydn henkilékohtaiset tavoitteeni olivat saada ymmarrysta omaisko-
kemuksesta, omaisten tuen tarpeesta ja sen saamisen muodoista. Halusin
my0s kehittaa tutkimuksellista osaamistani, joka oli yksi tarkeimmisté opinnayte-
tyon suunnitelmaan vaikuttaneista tekijoista. Olen aiemmin tehnyt esimerkiksi
pienimuotoisia kehittdmishankkeita ja raportoinut niistd, mutta laajamittaisem-
paa tutkimusta en ole paassyt tekemaan. Valitsin tietoisesti omakohtaisen ai-
heen, jotta péaasisin kehittamaan myds ammatillisen tydotteen yllapitamista
henkilokohtaisessa aiheessa. Tassa minulla on ollut aiemmin jonkin verran

haasteita.

Opinnaytetyon toteuttaminen kehitti seka tutkimuksellista osaamistani etta opetti
tutkimuksellista suhtautumista erilaisiin ilmidihin. Ymmarsin miten tarkeaa on
tutkia ja tuoda esiin asioita, joita haluaa kehittda ja joihin pitéisi kiinnittaa tydssa
enemman huomiota. Ymmarsin myds miten tarkeaa on osata rajata tutkimus ja
sen kohde, jotta tutkimuksen tuloksia voisi hyddyntdd kohdennetusti. Olen
opinnaytetydprosessin aikana kehittynyt myds ammatillisen ja tutkimuksellisen
tydotteen yllapitamisessa. Ainoastaan yhdessa haastattelun jalkeen kaydyssa

keskustelussa huomasin keskustelun siirtyvan omiin kokemuksiini, mutta muu-
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ten tutkimuksellinen ote on pysynyt. Tutkimusmenetelmien valitseminen ja

haastatteluiden toteuttaminen kehittivat myds omaa eettista reflektointikykya.

Tutkimus osoitti, kuinka tarkeaa on kuunnella niita ihmisia joiden kanssa tyos-
kentelee. Taméan tutkimuksen teoriapohjaan ja tutkimusasetelmaan nojaten ole-
tin tutkimustulosten olevan hieman toisenlaisia. Kuitenkin kuuntelemalla ja kes-
kustelemalla ihmisten kanssa sain erilaiset vastaukset tutkimuskysymyksiini
mit& olisin saanut jos olisin tehnyt vain teoriapohjaisen tutkimuksen. Tamén ko-

en olleen tarkeaa ammatillisen kehittymisen kannalta.

Ammatillista kasvuani olen peilannut myds sosionomin (AMK) kompetenssien
(Rouhiainen-Valo, Hovi-Pulsa, Rantanen & Tietavainen 2010, 2) kautta. Naista
koen opinnaytetydprosessini aikana kehittyneeni erityisesti eettisen osaamisen,
asiakastyon ja jo mainitsemani tutkimuksellisen osaamisen alueilla. Koen tutki-
mukseni avulla saaneeni ymmarrysta vertaistoiminnan tarkeydesta ja sen tuo-
mista merkityksista omaisten eldamaan. Ymmarrysta sain myos niista tuen tar-
peista joita omaisilla voi olla. Sosionomin osaamiseen kuuluukin esimerkiksi
ryhmien ohjaaminen ja eri elaméantilanteisiin sopeutumisen tukeminen (Roubhiai-
nen-Valo, ym. 2010,2). Vertaistukitoiminnassa sosionomi voi toimia esimerkiksi
vertaisryhmien ohjaajana seka niiden koordinoinnissa ja kehittdmisessa. Koen-
kin saaneeni tutkimusprosessin aikana naihin sosionomin tydhdn kuuluviin osa-

alueisiin tarkeitd nakokulmia.
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LIITE 2: Haastattelukysymykset ja keskustelun tueksi laaditut apukysymykset

VERTAISTUKI

« Kerro kokemuksistasi omaisryhmasta

= Millaisena koet ryhman ja sen ilmapiirin?
= Miten koet ryhmétilanteet?
= Kuvaa ryhman hyvia puolia.

= Kuvaa ryhmén huonoja puolia.

« Miten koet omaisryhmén tukevan jaseniaan?

=  Millaista tuki on ollut?

= Miten se on iimennyt?

OMAISRYHMAN MERKITYS SOSIAALISEEN HYVINVOINTIIN

< Miten maarittelisit yhteisollisyyden?

= Mitd yhteisdllisyys merkitsee sinulle?

= Toteutuuko mielestéasi yhteisollisyys omaisryhmassa?

«+ Miten omaisryhma on vaikuttanut omaan aktiivisuuteesi?

= Onko omaisryhma vaikuttanut eri sosiaalisissa verkostoissa toimimi-
seen? (osallistuminen muihin ryhmiin, kuntoutuksiin tms. yhteydenpito

omaisryhman ulkopuolisiin ystéaviin.)

«» Onko omaisryhmé vaikuttanut uusien ihmissuhteiden syntymiseen?

» Pidatteko yhteytta tapaamisten ulkopuolella?

« Mitd uutta omaisryhma on tuonut sinulle?

=  Miltd omaisryhmassa toimiminen on tuntunut?
» Mitd se on antanut? (apusanoja: kokemuksia, ajatuksia/ ajattelutapo-
ja, tietoa, keinoja keskustella, suhtautuminen sairauteen, muutokset

arjessa, tulevaisuuden kuvat...)
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LIITE 3: Haastattelupyyntt
Hei.
Oletko osallistunut MS-liiton jasenyhdistyksien oma isten ker-

hojen toimintaan?

Olen  viimeisen  vuoden  sosionomiopiskelija  Helsingin Diakonia-
ammattikorkeakoulusta ja teen opinnaytety6td, jossa selvitan osallistuneiden
kokemuksia omaisten kerhon merkityksesta sosiaaliseen hyvinvointiin. Teen
opinnaytetyoni yhteistydssa MS-liiton ja sen jasenyhdistyksien kanssa. Toivon,

etta Teilla olisi mahdollisuus osallistua tutkimukseen.

Tavoitteenani on saada tietoa kokemuksistanne liittyen omaisten kerhoon ja
sen tarjoamaan vertaistukeen. Kokemusten kerddminen tapahtuu haastattelui-
den avulla syyskuussa 2014 Teille sopivassa paikassa. Haastatteluja voin tulla
tekemaan esimerkiksi kotiin tai haastattelun voi toteuttaa Skypen valityksell&.
Osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja haastattelun voi halutessaan keskeyt-
tad. Haastattelut kestavat noin 20—60 min. riippuen siitd, kuinka paljon sanotta-
vaa riittd8. Haastatteluista kertynytta aineistoa kaytan vain tutkimuksessani ja
se havitetddn asianmukaisesti tutkimustulosten analysoinnin jalkeen. Tutkimuk-
sessa jokaisen anonyymius sailyy eika kenenk&an nimeé tai muuta tietoa, josta

yksittaista henkilda voisi tunnistaa, tule esille tutkimustuloksissa.

Tutkimustulokset on luettavissa Theseus- tietokannassa viimeistaan kevaalla
2015.

Mikali haluat osallistua haastatteluun, voit olla yhteydessa minuun sahkopostit-
se: tai puhelimitse. Parhaiten minut saa kiinni arkisin klo: 6-21 ja viikonloppuisin
klo: 9-21

Ystavallisin terveisin

Inka Mustasilta
Sosionomiopiskelija (AMK)
Diakonia-ammattikorkeakoulu
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LIITE 4: Suostumus haastatteluun
Osallistun vapaaehtoisesti opinnaytetyéhon kuuluvaan haastatteluun. Allekirjoi-

tuksella annan suostumukseni haastattelusta kertyvan aineiston kayttéon opin-

naytetyossa.

Paikka ja aika:

Haastateltavan allekirjoitus:

Nimenselvennys:

Haastattelun tekija:
Inka Mustasilta

Diakonia-ammattikorkeakoulu, Helsinki
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