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1 JOHDANTO

Ihmisilla on tarve jakaa kokemuksiaan ja saada kokemustietoa samankaltaisessa elamaénti-
lanteessa eléviltd. Kokemuksia jaetaan TV-ohjelmissa, lehtien palstoilla ja erilaisissa ver-
taisryhmissa. (Nylund 2005, 195.) Tieto- ja viestintatekniikan kehittymisen myota vertais-
keskusteluja kdydadan yh& useammin myds virtuaalisesti, mika innoitti minua tutkimaan
epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien vertaiskeskustelua Epilepsialiiton suljetussa ext-

ranet-palvelussa.

Verkossa toteutettua vertaistukea on tutkittu yh& enenevéssa maarin. Kiinnostuksen koh-
teena ovat olleet teknologian mahdollistamat keskustelufoorumit, bulletin boardit (Madara
1992-1993; 1997), sahkopostilistat (mm. Munnukka & Kiikkala 2001; Kérkkainen 2001,
Olkkonen 2008) ja keskusteluryhmét (esim. Aho, Paavilainen & Kaunonen 2012). Tutki-
musten mukaan lasten didit muodostivat sujuvasti vuorovaikutussuhteita internetin posti-
tuslistoilla ja keskustelupalstoilla. Keskustelut lisésivat ditien kokemaa yhteisollisyytta ja
selviytymisen tunteita. Kérkkaisen (2001) ja Olkkosen (2008) tutkima vammaisten lasten
vanhempien Jaatisposti toimi vanhempien vélisend yhdyssiteend ja voimaantumisen vali-
neend. Kytoharjun (2003) mukaan koettu vertaistuki syntyi kokemusten, tiedon ja ajatusten
jakamisesta, itsetunnon vahvistamisesta ja huumorista. Negatiivinen tuki ilmeni muun mu-

assa vahattelynd, hammastelyna ja nimittelyna.

Verkkoyhteisollisyys on ilmitné kiinnostava ja ajankohtainen, silla se voi mahdollistaa
vuorovaikutussuhteiden syntymistd, kokemustiedon valittamista ja hyédyntamista. Heino-
sen (2008, 16-18) mukaan verkkoyhteisollisyyden muodostuminen ei kuitenkaan ole itses-
tdanselvyys. Siihen vaikuttavat sosiaaliset, emotionaaliset ja tekniset mahdollistajat seka
kayttdjan aiemmat kokemukset virtuaaliyhteisoistad. Verkkoyhteisollisyys edellyttdd myds

taitoa liikkua verkossa. Toisille se on luontevampaa kuin toisille.

Tassa tutkimuksessa tarkastelen epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkokirjoitus-
ten siséltod, jaettuja kokemuksia sekd vanhempien kokemuksia verkossa toteutetusta ver-
taistuesta ja sen kehittdmisestd. Tarkoituksena on kuvata ja analysoida epilepsiaa sairasta-
vien lasten vanhempien kirjoittamia verkkoteksteja seké tuoda esiin vanhempien kokemuk-

sia verkossa toteutetusta vertaistuesta ja sen kehittdmisestd. Tavoitteena on syventaa ver-



kossa toteutetun vertaistuen ja vanhempien kokemusten ymmarrysta seka kehittdd saadun
tiedon avulla Epilepsialiiton verkkovertaistoimintaa. Tutkimuskohde on spesifi, eika tulok-
sia voi yleistdd, mutta niitd voi soveltuvin osin hyddyntda verkkovertaistuen kehittdmis-

tyossa.

Tutkimuksen kohderyhmd muodostui epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmista, jotka
olivat rekisterdityneet Epilepsialiiton verkkovertaiskeskusteluun 15.6.2011-13.12.2012

(N = 262). Rekisterdityneistd vanhemmista viidennes oli Kirjoittanut verkkokeskustelussa.
Aineistot muodostuivat vanhempien verkkokirjoitusten sisallostad ja teemahaastatteluaineis-
tosta. Analysoitavana oli 69 keskustelunavausta viestiketjuineen sekd vanhempien (N = 6)
teemahaastatteluaineistot. Lahestyin kokemuksen (experience) kasitettd Deweyn filosofian
mukaisesti. Aineiston siséllonanalyysin logiikkana toimi abduktiivinen sisallénanalyysi si-
ten, ettd analyysi oli ensin aineistol&dhtoistd. Analyysin edetessd huomasin aineistoissa yh-
tenevéisyyksia Siitosen (1999) voimaantumisen malliin, jota sovelsin analyysin ylaluokki-

en muodostamisessa.

Tutkimusraportissa esittelen ensin lasten ja nuorten epilepsioiden monimuotoisuutta ja epi-
lepsian vaikutuksia lapsen ja perheen arkeen. Sen jalkeen késittelen erilaisia vertaistuen
muotoja ja tutkimustuloksia painottuen lopuksi verkossa toteutettuun vertaistukeen. Tut-
kimuksen keskeisend kasitteena on voimaantuminen (empowerment) ja siind Siitosen
(1999) voimaantumisen kasitemalli. Vertaistuen yhteydessé késittelen kokemuksen kasitet-
t4 Deweyn filosofiassa. Tutkimuksen empiirisen osuuden ontologisten ja epistemologisten
lahtdkohtien seka aineistojen analyysien jalkeen tarkastelen tutkimukseni luotettavuutta ja
eettisia lahtokohtia. Tutkimustulosten esittdmisen jalkeen pohdin tulosten merkitysta kéy-

tdnnon kehittdmistyon seka jatkotutkimusten nakoékulmasta.



2 LASTEN JANUORTEN EPILEPSIAT

Epilepsia on yksi lasten yleisimmista pitkdaikaissairauksista. Suomessa epilepsiaa sairastaa
noin 4000-5000 alle 16-vuotiasta lasta. Riski sairastua epilepsiaan on suurin alle 1-
vuotiailla lapsilla, jolloin lapsen hermosto kehittyy ja aivosdhkdtoiminnan séétely muuttuu.
Lapsuus- ja nuoruusian epilepsia on monimuotoinen sairaus, jossa kohtausten ilmenemis-
muodot, syyt ja ennuste vaihtelevat yksilollisesti. (Eriksson, Gaily, Hyvarinen, Nieminen
& Vainionpdé 2013.) Epilepsian ladketieteellista maaritelmaa on viime aikoina tarkennettu.
NyKkyisesséd méaritelméssa korostuu se, ettd epilepsia on usein muutakin kuin epilepsiakoh-
tauksia. (Aicardi 1999; Fisher ym. 2005.)

“Epilepsia on aivojen sairaus, jossa aivoilla on pitkékestoinen poikkeava taipumus
synnyttaa epileptisia kohtauksia ja jossa henkil6lla saattaa olla myds neurologisia,
psyykkisia tai sosiaalisia toimintakyvyn ongelmia seurauksena sairaudestaan”
(Kalvidinen 2013).

Epileptinen kohtaus on aivojen sahkdisen toiminnan ohimeneva héirio, jolloin voi ilmeta
tajunnan, liikkeiden, aistitoimintojen, psyykkisten toimintojen tai tahdosta riippumattomien
toimintojen héiriotd. Oireet vaihtelevat riippuen sahkdpurkauksen sijainnista ja levidmis-
alueesta. (Eriksson ym. 2013.) Kohtaus voi kestdad muutamia sekuntteja, minuutteja, tunteja
tai jopa vuorokausia. Hairion syyna voi olla synnynnéinen aivojen kehityshairio, perinndl-
linen alttius tai sikio-, vauva- tai lapsuusidassa aiheutunut aivovaurio. Osa hairidista liittyy
aivojen kypsymiseen, jolloin niille ei ole osoitettavissa syyta. (Epilepsiat ja kuumekouris-
tukset (lapsilla) Kaypa hoito 2013.) Osalla lapsista epilepsian perussyyta ei voida tunnistaa
(Eriksson ym. 2013).

2.1 Epilepsiaoireyhtymaét ja harvinaisepilepsiat

Epilepsian alkamisian, kohtaustyypin, liitdnnéisoireiden, aivosdhkétoiminnan poik-
keavuuksien ja epilepsian ennusteen perusteella voidaan osalla epilepsiaan sairastuneista
tunnistaa epilepsiaoireyhtymé. Oireyhtymat jaetaan hyvéanlaatuisiin ja vaikeahoitoisiin.
Hyvénlaatuiset oireyhtymat ovat hoidettavissa niin, ettd ne eivat vaikuta merkittavésti lap-
sen kehitykseen, eikd epilepsia aiheuta rajoituksia perheen eldamaén. Suurin osa lapsuus-
iassé epilepsiaan sairastuvista voidaan nykyisin hoitomenetelmin hoitaa kohtauksettomiksi.
Epilepsioista noin 20 % on vaikeahoitoisia. (Eriksson ym. 2013.) Epilepsia mé&aritellaén
vaikeahoitoiseksi, jos epileptisid kohtauksia tai muita epileptiseen oireyhtymaan liittyvia



oireita ei saada asianmukaisesta hoidosta huolimatta hoidetuksi ja oireet haittaavat henki-
I6n taysipainoista ja turvallista elaméa (Hiltunen & Kalvidinen 2002, 7; Kalvidinen 2004,
222). Vaikeahoitoisiin epilepsiaoireyhtymiin liittyy usein lapsen kehityksen viivastymaa /
pysahtymistd ja ongelmia sekd kognitiivisissa ettd sosiaalisissa taidoissa (mm. Rantanen
2012, 24; Rantanen, Eriksson & Nieminen 2012; Eriksson ym. 2013).

Euroopan unionin madritelman mukaan harvinaissairaudet (orphan disease) ovat henkeé
uhkaavia tai pitkéaikaissairauksia, joiden esiintyvyys on enintéén viisi ihmista 10 000 asu-
kasta kohden (Asola 2010; www.eucerd.eu). Yksittadinen vaikea epilepsiaoireyhtyma voi
olla myo6s harvinaissairaus. Osa harvinaisepilepsioista on vammauttavia ja etenevia saira-
uksia, joihin liittyy esimerkiksi kehitysvammaisuutta. Monet harvinaisepilepsiat kuten in-
fantiilispasmioireyhtymd, Lennox-Gastautin oireyhtymd, Dravetin oireyhtymd, CSWS,
Rasmussenin enkefaliitti ja progressiivinen myoklonusepilepsia eli PME alkavat lapsuus-
tai nuoruusidssd. Liséksi on useita muita harvinaissairauksia, jotka aiheuttavat epilep-
siaoireita. (Metsahonkala 2012.)

2.2 Epilepsia lapsen ja perheen elamassa

Lapsuus- ja nuoruusiassa epilepsiaan sairastuneista valtaosa voidaan laékkein hallita tai
saavuttaa kohtauksettomuus, jolloin epilepsia ei merkittavéasti vaikuta lapsen ja perheen ar-
keen. Lasta kannustetaan tekemaan itsendisesti arkipaivén asioita ja nuorta kannustetaan it-

sendistymiseen. (Eriksson ym. 2013.)

Hiltunen ja Kalvidinen (2002, 44-49) tutkivat vaikeita epilepsioita sairastavia seké heidén
hoito-, tuki- ja palvelutilannettaan Suomessa. Tutkimusraportin mukaan 43 %:lla vain epi-
lepsiaa sairastavilla lapsilla ei ollut toimintakyvyn rajoitteita, eivatka he tarvinneet ikais-
tddn enemman huolenpitoa. Yli puolella (57 %) epilepsiaa sairastavista lapsista epilepsia
rajoitti jossain méaarin tai merkittavasti arkitoimia. Lapsi tarvitsi aikuisen tukea, apua ja
valvontaa arkiaskareissa ja uusien asioiden oppimisessa. Vanhemmat kokivat, ettd lapsen
epilepsia aiheuttaa vaikeuksia ja rajoitteita erityisesti lukemisessa, Kirjoittamisessa, harras-
tusmahdollisuuksissa ja yksin liikkumisessa. Vanhemmista 79 % koki, ettd lapsen sairaus
rajoitti tai haittasi perheen elamé&a. Sairaus rajoitti myds vanhempien tyossakayntia 44
%:lla perheisté. (ks. myds Seppéld 1998; 2000.)



Useissa tutkimuksissa (mm. Sillanpaa 1990; Mitchell 1991; Seppald 1998; Hiltunen &
Kélvidinen 2002, 46-47; Rantanen, Nieminen & Eriksson 2010; Rantanen 2012) epilepsian
on todettu vaikuttavan lapsen koulukéyntiin. Epilepsiaa sairastava kouluikdinen tarvitsee
ikaistadn enemman tukea, ohjausta ja apua. Lapsen koulunkayntiin voivat vaikuttaa muun
muassa ajoittainen vasymys, oppimis- ja tarkkaavaisuusvaikeudet sekd kohtausten enna-
koimattomuuden aiheuttama epévarmuus ja ahdistus. Epilepsiaa sairastavilla on raportoitu
mya0s itsesyrjintad, alisuoriutumista seka normaalia suurempi riski sairastua masennukseen
(esim. Kalvidinen 2004, 223; Rantanen ym. 2012; Rantanen 2012). Epilepsia voidaan ko-
kea my0s uhkana sosiaalisen toimintakyvyn ja myonteisen mindkuvan kehitykselle (Ran-
tanen ym. 2009; Eriksson ym. 2013). Rantanen (2012) suositteleekin neuropsykologista
kartoitusta jo varhaisvaiheessa kaikille epilepsiaan sairastuville lapsille, jotta lapsen kou-

lunkdyntia ja ianmukaisia sosiaalisia taitoja voidaan tarpeen mukaan tukea.

Vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavan riittdvan tuen tarve ja palvelujen saatavuus arvioi-
daan aina yksil6llisesti. Usein tarvitaan moniammatillista toimintakyvyn ja tuen tarpeen
arviointia. Hoito- ja palvelusuunnitelma laaditaan yhteistydssa sosiaali- ja terveydenhuol-
lon ammattilaisten kanssa. Keskeisimmat tukimuodot ovat vammaistuki, omaishoidon tu-
ki, kuljetuspalvelut ja henkilokohtaisen avustajan palkkaamiseen myonnettava tuki. Harkit-
tavaksi voivat tulla myds asunnon muutostyot tai turvahalytinlaitteiden asennukset. (Kal-
vidinen 2004, 224-225.)

Kansaneldkelaitokselta haettava alle 16-vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu pitk&aikaisesti
sairaalle tai vammaiselle lapselle. Tuen saaminen edellyttad, ettd sairaan tai vammaisen
lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta aiheutuu perheelle véahintdan kuuden kuukauden ajan ta-
vanomaista suurempaa rasitusta verrattuna vastaavanikdiseen lapseen. Vastaavasti 16-
vuotta tayttaneelld lapsella voi olla oikeus vammaistukeen ja / tai vaikeasti vajaakuntoisen
nuoren kuntoutusrahaan. (www.kela.fi.) Omaishoidon tuki on lakis&ateinen (937/2005) so-
siaalipalvelu, joka tarkoittaa vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidon jérjesta-
mistd omaisen tai l&heisen avulla. Omaishoitaja on henkil®, joka on tehnyt kunnan kanssa
omaishoitosopimuksen. Tuki haetaan kunnan sosiaalitoimesta. Kunta p&attd4, missa laa-
juudessa se jarjestad omaishoidon tukea, jolloin eri kunnissa asuvat voivat joutua eriarvoi-
seen asemaan. VVuonna 2011 omaishoidon tukea saavista 14 % hoiti 0-17-vuotiaita lapsia.

(www.kunnat.net.)


http://www.kunnat.net/

Pitk&aikaissairaan ja vammaisen lapsen vanhemmat kantavat huolta lapsen hoidosta, sai-
rauden aiheuttamista oireista ja lapsen tulevaisuudesta (Seligman & Darling 1989; Alho
1995). Seppald (1998, 255) on todennut epilepsian saatelevan lapsen ja hdnen perheensa
eldmaa eri tavoin: 1) “Epilepsia ei juurikaan tunnu.” 2) “Epilepsia vaikeuttaa eldmaa.” 3)
“Epilepsia héiritsee elamdi.” 4) “Epilepsia tdyttdd elamén.” Epilepsiaa sairastavien lasten
vanhempien huolta lisdavét usein epilepsiakohtausten ennakoimattomuus ja siihen liittyva
tapaturmariski (Hiltunen & Kalvidinen 2002, 49-50). Viime aikoina keskusteluun on nos-
tettu myds aiemmin vaiettu pitkittyneeseen epilepsiakohtaukseen (status epilepticus) ja
usein toistuviin kohtauksiin liittyva akkikuoleman (sudden unexpected death in epilepsy;
SUDEP) riski (Sander 2011; Nevalainen & Ansakorpi 2013). Vanhemman haasteena on
I0ytéa tilanteessa kuin tilanteessa kultainen keskitie lapsen sairauden aiheuttamien rajoit-
teiden suhteen (Dodgson ym. 2000). Turhia rajoituksia on véltettavd (Kélvidinen 2004,
224). Sairaudesta huolimatta koko perheen tulisi yritt4é jatkaa tavallista arkielamaa mah-
dollisimman samalla tapaa kuin ennen lapsen sairastumista. Tieto usein helpottaa. Tunteis-
ta on hyva keskustella ystavien ja muiden aikuisten kanssa. Saa olla surullinen, vihainen —
pettynytkin. Tarkeda on muiden vastaavassa elamantilanteessa olevien tapaaminen, vertais-
tuki. (Eriksson ym. 2013.)



3 VERTAISTUKI VERKOSSA

Vertaistuki (peer support) on saanut uuden ulottuvuuden, kun se on tietoteknologian voi-
makkaan kehittymisen myoté siirtynyt osin verkkoon (peer support on the Internet). Ihmi-
silla on tarve jakaa kokemuksiaan ja saada tietoa muilta samankaltaisessa elamantilantees-
sa elaviltd. Internetissa vertaisverkostot syntyvét usein spontaanisti jonkun yhteisen teeman
tai asian ymparille. (Nylund 2005, 195-203.) Virtuaalinen kanssakayminen toisten kanssa
on arkipdivdd muun muassa opiskelijoiden oppimisymparistoissad (Baker & Dillon 1999;
Niemi 2002; Launonen & Raehalme 2003) sekd sairaiden lasten vanhempien, omaisiaan
hoitavien puolisoiden ja laheisensd menettaneiden keskuudessa (Nylund 2005, 200).
Avoimia ja suljettuja keskusteluyhteis6ja, foorumeja, virtuaali- ja online-ryhmié yllapitavat
eri organisaatiot, yhteisot seka yksityiset henkil6t. Verkkokeskusteluun voi osallistua
maantieteelliset rajat ylittden joustavasti silloin, kun se itselle parhaiten sopii. Usein kes-
kusteluun voi osallistua anonyymisti, mika voi alentaa kynnysta késitella vaikeitakin asioi-
ta, joista on saatettu vaieta asian henkilokohtaisuuden tai arkaluonteisuuden vuoksi. (Mun-
nukka & Kiikkala 2001; Nylund 2005, 201-202; Munnukka, Kiikkala & Valkama 2005.)
Aroista asioista kuten mielenterveys- ja paihdeongelmista, lapsen vammaisuudesta tai l&-
heisen itsemurhasta voi vertaistuen avulla saada tukea ja ymmaérrystd muiden saman koke-
neiden keskuudessa (Nylund 2005, 195-202).

3.1 Vertaistuen maaritelma ja erilaiset muodot

Késitteitd vertaisuus, vertaistoiminta, -tuki, -tukiryhma ja -ryhma kéytetddn kontekstista
riippuen eri tavoin, jolloin myos niiden merkitys voi olla erilainen. Kansainvalisissé julkai-
suissa (esim. Borkman 1976; Madara 1997; Lieberman & Russo 2001-2002; Adamsen
2002) vertaistuesta kaytetaan kasitteita self-help (oma-apu), peer support (vertaistuki) ja
mutual aid (keskindinen tuki). Nylund (2005; 195) ja Hyvéri (2005, 214-215) kayttavat ka-
sitettd vertaistuki, joka siséltéda sekd vertaisuuden ettd tuen. Nylund (2000, 34-38) kuvaa,
miten vertaistuki asettaa muodollisen tilalle epdmuodollisen, nostaa asiantuntijatiedon rin-
nalle kokemustiedon ja asiakassuhteen tilalle ihmissuhteen. Vertaisryhmissa merkitykselli-
seksi nousevat kokemuksiin pohjautuva tieto sek& vuorovaikutuksellisuus. Nylund (2005,
203-204) méérittelee vertaistuen samankaltaisessa eldmantilanteessa olevien haluksi jakaa
kokemuksia ja saada tietoa toisia kunnioittavassa ilmapiirissd. Han kayttad myos kasitetta

vertaisverkosto, mikd kuvaa vertaisten sujuvaa litkkumista eri vertaistuen muodoissa.



Kansalaisjarjestotoiminnan strategiassa vertaistuki madritellddn ruohonjuuritasolla tuote-
tuksi hyvinvoinniksi ja sosiaaliseksi padomaksi, jota viranomaistoiminta ei voi tuottaa.
Vertaistuki toimii seka arjen elaménlaadun vahvistajana ettd ongelmatilanteissa tukena ja
apuna. (Jarjestot sosiaali- ja terveyspolitiikan toimijoina: kansalaisjarjestétoiminnan strate-
gia 2003, 19.) Myo6s Mikkonen (2009) madrittelee vertaistuen keskindiseksi tueksi, joka
toimii julkisten terveydenhuoltopalvelujen rinnalla. Maaritelmassa korostuu vertaisryhmis-
sé jaettavan kokemuksellisen asiantuntemuksen merkitys sairaudesta. Monelle vaikeaa, pa-

rantumatonta sairautta sairastavalle vertaistuki voi olla myés ainoa tuen lahde.

Karlsson (2006) jakaa vertaistuen ammatilliseen ja ei-ammatilliseen tukeen, jota voi saada
yksilo- ja ryhmétasolla. Vaitti (2008) korostaa vertaistuen yksildiden vélista toimintaa, jos-
sa oppimisen perustana on subjektiivinen kokemustieto. Han esittelee vertaistuen kolme
erilaista mallia: kahdenkeskinen tuki, ammattilaisten ohjaamat ryhmat ja ryhmaéléisten it-
sensa johtamat ryhmét. Tukihenkilotoiminta edustaa kahdenkeskista tukea minulta sinulle.
Sopeutumisvalmennus ja ensitietotapahtumat toteutuvat ammattilaisten ohjaamina tyyliin
meilta teille. Vastaavasti ryhmaldisten itsensa johtamat vertaistukiryhmat toteutuvat tyyliin
meiltd meille. Useat valtakunnalliset sosiaali- ja terveysjarjestot seka paikalliset yhdistyk-
set tarjoavat kohtaamispaikkoja, kerhoja ja toiminnallisia tapahtumia mahdollistaakseen
vertaisten vapaamuotoisen kokoontumisen ja kokemusten vaihdon (Mikkonen 2009; Pel-
tosalmi & Sérkelad 2011, 43-44).

Madritelmasta riippumatta vertaistuki perustuu aina vapaaehtoisuuteen. Se edellyttaa tois-
ten kunnioitusta ja kykya kuunnella toisten ainutkertaisia kokemuksia. Osallistuja itse péét-
t4&, mitd ja miten itsestddn ja kokemuksistaan muille kertoo. Néin vertaistuen ytimessa on
yhtd aikainen saaminen ja jakaminen. (esim. Law, King, Stewart & King 2001; Nicholas &
Keilty 2007.) Vertaistuki tarjoaa mahdollisuuden seka hyvain ettd pahaan. Yhtaalta kal-
taisten joukossa voidaan kohdata muita samassa eldmantilanteessa olevia, valittaa tietoa, li-
satd ymmarrysta ja vahvistaa yhteenkuuluvuuden tunnetta ja suvaitsevaisuutta. Toisaalta
joukossa voidaan myos vahvistaa kyynisyyttd, kateutta ja sulkeutuneisuutta. (Valke 2012,
7)

Erityislasten vanhemmille vertaistukea verkossa tarjoavat erilaiset sdéhkopostilistat ja kes-
kustelupalstat. Jaatisposti (www.jaatinen.info/jaatisposti) on toiminut vuodesta 1999 l&hti-
en vammaisten lasten perheiden keskustelufoorumina internetissd. Myos Leijonaemot ry

(www.leijonaemot.fi) yll&pitéda keskustelufoorumia, joka ylittdd diagnoosirajat. VVernerissé


http://www.jaatinen.info/jaatisposti
http://www.leijonaemot.fi/

(www.verneri.net/yleis/keskustelu) on keskustelusivuja kehitysvammaisten lasten van-
hemmille, ja Harvinaiset-verkoston (www.harvinaiset.fi) kautta 10ytyy keskusteluryhmia
useille eri sairaus- ja vammaryhmaan kuuluville. Osa keskusteluryhmistd on suljettuja ja
niissé keskustelevat vain samaa sairautta sairastavat henkilot. Osaan keskusteluista on re-

kisteroidyttavé, osa on avoimia.

Tassa tutkimuksessa tarkastelen epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien toinen toisilleen
jakamaa vertaistukea verkkoymparistdssa eli verkkovertaistukea. Vertaistuella tarkoitan
epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien kokemusten ja tiedon jakamista verkossa sa-
mankaltaisessa elamantilanteessa olevien muiden epilepsiaa sairastavien lasten vanhempi-
en kanssa. Samankaltainen elamantilanne tarkoittaa tassé sita, ettd perheessé on epilepsiaa
sairastava lapsi. Tutkimuksessa kaytan késitettd verkkovertaistuki, myéhemmin myds ka-
sitteitd verkkovertaiskeskustelu, verkkokeskustelu, vertaiskeskustelu, joilla kaikilla tarkoi-

tan samaa verkossa mahdollistettua vertaistuen muotoa.

3.2 Vertaistuen merkityksia ja vaikutuksia tutkimusten valossa

Pohjois-Amerikassa vertaistuki on ollut tutkimuskohteena 1960-luvulta l&htien. Suomessa
ja muissa Pohjoismaissa vertaistoiminnan tutkimus alkoi kiinnostaa 1990-luvulla. Vertais-
tukea on tutkittu eri nakdkulmista. Vertaisryhmia on tarkasteltu yhteisdiné ja osana yhteis-
kunnallista keskustelua. Psykologian ja terveystieteiden tutkimuksissa ndkokulma on ollut
yksilollisissa kokemuksissa ja ryhmadynamiikassa. (Nylund 2005, 196-197.) Suomessa
ryhméamuotoista vertaistukea on tarkasteltu itse sairastavien (esim. Mikkonen 2009), van-
hempien (esim. Aho 2010), voimaantumisen (Rinta & Tuomela 2000; Kaleva 2003; Wils-
ka-Seemer 2005; Heikkilad & Heikkild 2005) ja vapaaehtoistoiminnan (Yeung 2005) nako-
kulmista. Véeston ikaantymisen ja kroonisten sairauksien yleistymisen myota vertaistukea
on tarkasteltu eri maissa yha useammin myos suhteessa pitkaaikaissairaan itsehoidon te-
hokkuuteen (Embuldeniya ym. 2013).

Tuoreen kansainvélisen katsauksen (Shilling ym. 2013) mukaan kvalitatiiviset tutkimustu-
lokset osoittavat, ettd vammaisen, kroonisesti tai vakavasti sairaan lapsen ja nuoren van-
hemmat usein hyotyvat vertaistuesta. Katsauksessa tarkasteltiin yhdeksan kvalitatiivista,
seitseman kvantitatiivista tutkimusta sek& yksi mixed-methods-tutkimus. Tutkimusten ver-

taistuen muodot edustivat tukihenkil6toimintaa (one-to-one) ja ryhmémuotoista vertaistu-
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kea (group meetings). Verkkovertaistukea, puhelintukea ja ammattilaisten ohjaamaa ver-
taistukea edustavia tutkimuksia katsauksessa ei ollut mukana.

Kvalitatiivisissa tutkimuksissa havaittiin nelja teemaa, joihin vertaistuki vaikutti positiivi-
sesti: 1) jaettuun sosiaaliseen identiteettiin (samanlaisuus) 2) toisten kokemuksista oppimi-
seen 3) henkilokohtaiseen kasvuun 4) muiden tukemiseen. Yksi yleisimmasta vanhempien
odotuksesta oli 16ytdad muita samanlaisen elamantilanteen jakavia vanhempia (esim. Kerr &
Mclintosh 2000; Bull 2003; Kingsnorth, Gall, Beayni & Rigby; 2011;). Samanlaisuuden
kokeminen vahvisti vanhempien yhteenkuulumisen tunnetta ja voimaantumista (Kings-
north ym. 2011) sek& vahensi vanhempien kokemaa yksindisyytta ja syyllisyytta (Solomon,
Pistrang & Barker 2001). Onnistuneimmat kokemukset vertaistuesta syntyivat, jos van-
hemmat saattoivat kokea samanlaisuuden niin lapsensa tilanteen, oman persoonallisuutensa
kuin arvojensa mukaisesti (Nicholas & Keilty 2007). Tosin on myos raportoitu tutkimustu-
loksia, joiden mukaan samanlaisuus ei korostu yhta vahvasti (Law ym. 2001; Kingsnorth
ym. 2011).

Vertaistuki tarjosi vanhemmille mahdollisuuden oppia muiden kokemuksista ja ratkaista
ongelmia yhdessa (Law ym. 2001). Jaetut tilanteet ja yhdess& oppiminen tarjosivat myos
mahdollisuuden voimaantumiseen (Law ym. 2001; Kingsnorth ym. 2011). Useat tutkimuk-
set (esim. Law ym. 2001; Nicholas & Keilty 2007) vahvistivat, ettd vertaistuki perustui yh-
t& aikaiseen saamiseen ja jakamiseen. Vammaisen tai sairaan lapsen vanhemmilla oli vahva
motivaatio tukea muita vanhempia ja he kokivat tyytyvéisyyttd, jos kykenivét tukemaan

muita vanhempia.

Huomioitavaa kuitenkin on, ettd kaikki vanhemmat eivat vertaistuesta hyotyneet. Van-
hemmat saattoivat kokea vaikeaksi keskustella henkilokohtaisista asioista vieraiden ihmis-
ten kanssa tai ahdistavaksi tavata muita sairaiden lasten vanhempia lapsineen (Nicholas &
Keilty 2007). On myos raportoitu, ettd vanhemmat, joita oli ammattilaisten toimesta pai-
nostettu vertaistuen piiriin, olivat tyytyméattdomampia vertaistuen hyotyyn kuin vanhemmat,

jotka olivat omasta halustaan osallistuneet vertaiskeskusteluihin (Bull 2003).

Kvantitatiivisten tutkimusten mukaan vertaistuen positiiviset vaikutukset eivat olleet yhté
vahvasti osoitettavissa. Esimerkiksi vertaistuen vaikutuksista vanhemman ahdistuneisuu-

teen on raportoitu sek& positiivisia vaikutuksia (Ireys, Chernoff, DeVet & Kim 2001) etta
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ei vaikuttavuutta (Silver, Ireys, Bauman & Stein 1997). Vertaistuen vaikutuksista perheen
tilanteeseen on raportoitu vahaisié positiivisia vaikutuksia (Ireys, Sills, Kolodner & Walsh
1996) tai ei vaikutusta (Sullivan-Bolyai, Bova, Lee & Gruppuso 2011). Huomioitavaa on,
ettd edella mainittujen kvantitatiivisten tutkimusten tutkimusjoukot olivat maaréallisesti
pienid (N = 28-42). Tutkimuskatsauksen mukaan epéaselvéksi jéi, johtuivatko kvalitatiivis-
ten ja kvantitatiivisten tutkimustulosten erot vertaistuen hyddyn mitattavuuden haasteista
vai metodologisista rajoitteista. Seké kvantitatiivisia etta kvalitatiivisia lisatutkimuksia ver-

taistoiminnan vaikutuksista siis kaivataan. (Shilling ym. 2013.)

Verkkovertaistuesta ja sen vaikutuksista ei ole tehty vastaavanlaisia katsauksia, joten esit-
telen seuraavaksi verkkovertaistukea yksittdisten tutkimusten valossa. 1990-luvulla ja
2000-luvun alussa tutkijoiden mielenkiinnon kohteena olivat erilaiset keskustelufoorumit,
bulletin boardit (Madara 1992—-1993; 1997) ja sahkopostilistat (esim. Munnukka & Kiikka-
la 2001; Kéarkkéinen 2001). My6hemmin yksittaisid verkkoyhteisoja ja keskusteluryhmia
on tarkasteltu useissa opinnaytetdissa (mm. Kytéharju 2003; Kotisaari 2012) ja tutkimuk-

sissa (mm. Ollikainen 2004; Aho, Paavilainen & Kaunonen 2012).

Munnukka & Kiikkala (2001) tarkastelivat suomalaisaitien (N = 58) vertaistukea internetin
keskustelupalstoilla ja postituslistoilla. Aitien odotuksena oli lahinna muiden samassa ela-
mantilanteessa olevien kohtaaminen, tiedon ja tuen saaminen tai antaminen seka uusien ys-
tavien ja kontaktien hakeminen. Vertaistuen teemat kasittelivat aitiyteen liittyvid kokemuk-
sia, lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyvid ongelmatilanteita, ystavyyttd, tukea ja apua ar-
jen iloineen ja suruineen. Vertaistukea ja vastauksia mielta askaruttaviin kysymyksiin saa-
tiin keskusteluja seuraamalla. Tutkijat havaitsivat, etta pienten lasten didit muodostivat su-
juvasti vuorovaikutussuhteita internetin keskustelupalstoilla. Aidit kuvasivat postituslistoja
virtuaalihiekkalaatikoksi ja tarkeéksi osaksi elaméainsi. Aitien kirjoittelut keskustelupal-
soille rinnastettiin Borkmanin (1976, 445) ja Nylundin (1996) méérittelyjen mukaiseksi
oma-aputoiminnaksi. Samansuuntaisia tuloksia raportoi myos Kytoéharju (2003) tutkiessaan
aitien jaksamista ja vertaistukea Vauva-lehden keskustelupalstalla. Pro gradu -tutkielman
mukaan ditien koettu vertaistuki muodostui viidesté eri luokasta, jotka olivat kokemusten
jakaminen, tiedon ja ajatusten vahvistaminen, itsetunnon vahvistaminen, huumori ja nega-
tiivinen tuki. Naistd luokista nelja muodostui omaa jaksamista vahvistaviksi ja yksi, nega-

tiivinen tuki (esim. toisten kokemusten vahattely, hAmmastely ja nimittely) jaksamista hei-
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kentavaksi. Myds Finn & Banach (2000) raportoivat virtuaaliverkostojen haittavaikutuk-

siksi muun muassa tiedon epadvarmuuden ja epatoivottujen suhteiden syntymisen.

Kérkkainen (2001) tutki pitkéaikaissairaiden ja vammaisten lasten vanhempien internetissa
toimivaa Jaatispostia (ks. myds Olkkonen 2008). Kyselytutkimuksen (N = 325) mukaan
keskusteluun osallistuneista vanhemmista 51 % oli naisia, 22 % miehi&, noin 2 % ystavia
tai sukulaisia ja loput edustivat ammattilaisia. Miesten osallistumista tutkija piti positiivi-
sena yllatyksend, mihin saattoi vaikuttaa keskustelu juuri internetissa. Jaatisposti toimi
vanhempien valisend yhdyssiteend ja voimaantumisen valineend. Aktiivisimmat vanhem-
mat olivat tutkijan mukaan jo voimaantuneet vanhemmat, jotka halusivat auttaa muita ja
jakaa tietoaan. Tutkimuksen mukaan olennaista verkkokeskustelussa oli, ettd vuorovaiku-
tus on avointa, ajatonta, paikatonta, nopeaa, helppoa ja edullista, mutta myds hauskaa,
hyodyllistd, nimetonta ja kasvotonta. N&in internet tarjosi jo vuosituhannen alussa laaja-

alaisen, avoimen, diagnoosi- ja kuntarajat ylittavén vertaisuuden verkoston.

Aho, Paavilainen & Kaunonen (2012) tutkivat lapsensa menettaneiden ditien (N = 4) kes-
kusteluja internetin Enkelivauva-keskustelupalstalla vuosina 2001-2006. Tutkimusaineisto
kasitti yhteensd 631 viestid. Siséllonanalyysin mukaan internetissd kaytava keskustelu
muodostui lapsensa menettaneiden vanhempien emotionaaliseksi, kognitiiviseksi ja yhtei-
sOlliseksi tueksi. Vanhempien samanlaiset kokemukset vahvistivat yhteisollisyyden ja ys-

tavyyden kokemusta.

Heinonen (2008) tarkasteli véitoskirjassaan suomalaisten vapaa-ajan ja tyoyhteisdjen toi-
mintaa erilaisissa virtuaaliympéristdissa ja yhteisollisyyden muodostumista verkossa. Ai-
neisto koostui kahdeksasta tapaustutkimuksesta 20032005 seka havaintopéivakirjan mer-
kinnoista vuosilta 2003-2007. Heinosen (2008, 16-18) mukaan verkkoyhteisollisyys muo-
dostui kayttajakokemuksista. Yhteisollisyyden muodostumiseen vaikuttivat sosiaaliset ja
emotionaaliset mahdollistajat, tekniikkaan liittyvat mahdollistajat sekéd kayttajaan liittyvat
tunteet ja kokemukset virtuaaliyhteisoistd. Verkkoyhteisollisyys edellytti myo6s teknologian
hyvaéd hallintaa. Yhteisollisyyden muodostuminen saattoi olla vaikeaa, jos ei luottanut
verkkoymparistdon tai ei osannut liikkua verkkoyhteisossd. Vastaavasti kokeneet verkko-

liikkujat pitivat verkkoa luontevana tydskentely- ja seurustelupaikkana.
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3.3 Vuorovaikutus verkossa

Verkossa toteutettu vertaistuki asettaa ehtoja ja rajoitteita vuorovaikutukselle. Verkossa
sanallisen ilmaisun merkitys korostuu, kun ilmeité ja eleita ei ndy. Vuorovaikutus perustuu
suurelta osin Kirjoitettuun tekstiin. Lasn&olo ja tunteet ilmaistaan sanoin ja merkein. Tois-
ten huomioonottaminen ja kunnioitus kuuluvat yhtélailla verkkoon kuin kasvokkaisiin koh-
taamisiin. Jokainen osallistuja luo verkossa ilmapiirid, joka voi olla vuorovaikutusta raken-
tavaa tai rikkovaa. Oman haasteensa verkkovuorovaikutukselle asettaa viestinnan nopeus.
Keskustelu paattyy helposti, jos viesteihin ei vastata pian kommentoinnin jalkeen. Vuoro-
kausikin voi olla liian pitka aika kommentoinnille. Yht&altd vuorovaikutus verkossa on
usein pirstaleista ja voi sisaltda useita uusia alkuja paatymattd mihinkaan lopputulokseen.
Tama tekee vuorovaikutuksesta helposti yllatyksellista. Toisaalta se voi olla erittdin van-

gitsevaa ja vetdd kayttdjia vahvasti puoleensa. (Ihanainen 2002; Plathan 2012, 47.)

Verkkokeskustelussa kirjoittavat voivat muodostaa vertaistukiryhman, joka toimii verkko-
ymparistossd. Verkkovertaiskeskustelussa jasenet jakavat samanlaisen elamantilanteensa ja
kokemuksiaan. Nain toteutuu vertaisoppiminen, kun kaksi kesken&én tasa-arvoista henki-
168 keskustelee keskenddn rakentaen kasiteltdvasta asiasta yhteistd ymmarrysta. Ongelman
ratkaisemisessa hyddynnetdédn yhteista tietoa, joka syntyy keskustelijoiden tietojen ja ko-

kemusten vuorovaikutuksesta. (Fields 2012, 9-10.)

Taulukossa 1 on kuvattu Huuskosta (2010) mukaellen verkossa toteutetun vertaistoiminnan
vahvuuksia, heikkouksia, uhkia ja mahdollisuuksia. Verkkovertaistoiminnan vahvuuksia
ovat helppo saavutettavuus ja ajasta riippumattomuus. Verkko tarjoaa koko ajan uusia
mahdollisuuksia teknologian kehittymisen my6tad. Nuorten tavoittaminen, reaaliaikainen
keskustelu ja nopeus ovat verkkovertaistoiminnan tarjoamia mahdollisuuksia. Vastaavasti
verkossa on uhkia aivan kuten muussakin vuorovaikutuksessa. Tarkeda on yksityisyyden

riittdva suojaaminen ja arkaluonteisten tietojen jakamisen valttdminen verkossa.
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TAULUKKO 1. Verkkovertaiskeskustelun vahvuudet, heikkoudet, uhat ja mahdollisuudet
(mukaellen Huuskonen 2010, 75)

Vahvuudet Mahdollisuudet

tavoittaa helposti suuren joukon uusia kommunikaatiokeinoja
Voi esiintya nimettéméana tavoittaa nuoria

tarjoaa matalan kynnyksen osallistua hyodyntaa sosiaalista mediaa

on ajasta ja paikasta riippumatonta —
maailmanlaajuista
on kayttajalantoista ja tasa-arvoista

Heikkoudet Uhat

vaatii teknistd osaamista ja valineitd sosiaalisia suhteita vain verkossa
luo turvattomuutta (nimettdmyys) tietoturvaongelmia

palaute ja sosiaalinen kontrolli on sattumanva- | ei-toivotuttuja suhteita

raista vaérid ohjeita ja neuvoja

henkilGtietojen vaarinkayttoa

Launonen & Raehalme (2003, 39-40) ovat listanneet hyvélle verkkoryhmaélle kuusi tun-
nusmerkkid. Luottamus on ilmapiirin keskeisin tekija, mika syntyy tasavertaisesta ja kun-
nioittavasta muiden kohtaamisesta. Sitoutuneisuus muodostuu yhteisesté selkeéstd tavoit-
teesta. Luovuus on rohkeutta heittad keskusteluun mahdottomiltakin tuntuvia ajatuksia.
Luovuus edellyttdd kuitenkin avointa ilmapiiria. Yhteistyd on voimavara myos verkossa.
Kannustus ja halu auttaa toisia auttaa eteenpéin koko yhteis6d. Myos erilaisuus on voima-
vara verkossa. Erilaiset mielipiteet, nakemyserot ja ristiriidat ovat usein hyddyllisia ja
haastavat tarkastelemaan asioita ei ndkokulmista. Liséksi verkkoryhma tarvitsee ohjaajan,

joka kuuntelee, tarkkailee ja tukee ryhman itseohjautuvuutta.

3.4 Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelu

Epilepsialiitto ry on suomalainen kansalais- ja potilasjérjestd, jonka tavoitteena on tukea
epilepsiaa sairastavien henkildiden tasa-arvoista eldmé&a ja mahdollisuutta hyvéaén epilepsi-
an hoitoon (Epilepsialiiton strategia 2011-2015). Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelun
tavoitteena on tarjota vanhemmille mahdollisuus keskindiseen kokemusten jakamiseen ja
ajatusten vaihtoon silloin, kun lapsella on todettu epilepsia. Keskustelu on tarkoitettu alle
18-vuotiaiden lasten vanhemmille. Keskusteluryhma toimii Epilepsialiiton suljetussa ext-
ranet-palvelussa. Keskusteluun rekisterdidytdédn www.epilepsia.fi -sivulla ja palveluun kir-
jaudutaan erikseen. Rekisterditymisen ja kirjautumisen tarkoituksena on pitad keskustelut

kohderyhmén sisélla ja estdd mahdollinen verkkohairikdinti. Yllapitajat seuraavat keskus-


http://www.epilepsia.fi/
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teluun rekisterdityvia henkiloita ja keskusteluja. He voivat myods poistaa keskustelusta

séantoja rikkovat henkilot seka epéasialliset ja loukkaavat viestit.

Verkkovertaiskeskustelussa vanhemmat voivat keskustella muiden vanhempien kanssa
lapsensa sairaudesta ja siihen liittyvistd kokemuksistaan. Keskusteluryhmd avattiin
15.6.2011:

“Hei ja tervetuloa kdynnistdmdcdn uutta vertaiskeskustelua. Vanhempien keskustelus-
sa voidaan jakaa kokemuksia vanhempana olemisesta — aina se ei ole ruusuilla tans-
simista. Keskustelemalla voit jakaa arjen ilot ja surut. Yhteisesti jaetuista kokemuk-
sista kumpuaa voimavaroja tuleviin paiviin. Antoisia vertaisuuden kokemuksia toivo-
tellen.”

Pian tdman viestin jalkeen kymmenen vanhempaa kommentoi keskusteluryhmén avaamista
odotetuksi ja hienoksi asiaksi. Vanhempien odotuksena oli, ettd keskusteluryhmassé saisi
vertaistukea ja kuulla muiden vanhempien kokemuksia. Kevaalla 2013 keskusteluun oli

rekisterditynyt yli 350 epilepsiaa sairastavan lapsen vanhempaa.
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4 VOIMAANTUMINEN

Kasvatustieteen alalla voimaantumisen juuret 16ytyvét brasilialaisen Paulo Freiren (1921
1997) nakemyksesta vapauttavasta kasvatuksesta. Freire (2005, 24-30) naki yhteiskunnan
eriarvoisuuden, kdyhyyden ja valtarakenteiden estavan ihmisyyden toteutumisen ja aiheut-
tavan sortoa. Héanet tunnetaan parhaiten voimaantumisen ja vapauttamisen pedagogiikas-
taan, jota han kehitti 1950-luvulla alistettujen, lukutaidottomien, kdyhien brasilialaisten
hyvaksi (www.fride.org). L&htokohtana oli ajatus, ettd vain sorretut itse voivat vapauttaa
itsensd sorretun asemasta, mika edellyttdd kykya tiedostaa oma alistettu asema (Freire
2005, 47-48, 58, 72). Sorrettujen pedagogiikka perustuu dialogiin, yhdessé tekemiseen ja
empaattiseen suhteeseen ihmisten valilla, mista muodostuu opetuksen ydin. Olennaista on
kuunnella, mit& asianosaisilla itselld on sanottavana. Tavoitteena on luoda oppimisyhteiso,
jossa ihmiset voisivat olla aitoja subjekteja ja kykenisivét luovasti vapauttamaan voimava-
rojaan oppimiseen, miké edistaisi ihmisen Kkriittista tietoisuutta ja auttaisi ndkemaan epata-
sa-arvoa synnyttavia tekijoitd ympérillamme. Néain han naki oppimisen mahdollistamisen
my0ds koyhimmille kansanosille estavan kulttuurista epéatasa-arvoa, mika olisi askel kohti
parempaa, tasa-arvoisempaa yhteiskuntaa. (mts. 95-114.) Siitonen (1999) on arvioinut, etta
voimaantumisen teoriataustaa on mahdollista hyodyntdd muun muassa pitké&aikaissairai-
den, vammaisten, syrjaytyneiden ja tyottdmien voimavarojen yllapitdmistd edistavissa
hankkeissa ja tutkimuksissa, silla ihminen kokee sisdisen voimantunteen tarpeen erityisesti
silloin, kun hénen voimaantumistaan yritetddn jollain tavoin estdd. Tamé tukee voimaan-
tumisen alkuperéista tarkoitusta lisatd vahemmistdjen keskuudessa heikompiosaisten valtaa

ja arvoa siten, ettd ihminen voi kokea voiman ja vallan olevan hénella itsellaan.

4.1 Voimaantumisen kasite

Google Scholar -haulla 16ytyi heindkuussa 2013 yhteensd 925000 tulosta késitteelld em-
powerment”. Voimaantuminen (empowerment) on moniulotteinen ja -merkityksellinen ké&-
site. Alunperin 1960-1970-luvulla kasitetta kaytettiin sosio-kulttuurisessa ja poliittisessa
kontekstissa, jolloin voimaantumisen tavoitteena oli parantaa vdhemmistéryhmien seké
naisten asemaa ja valtaa (Niemi 2002, 8). Kasite saa eri merkityksié eri tieteenaloilla. Esi-
merkiksi sosiaalialan viitekehyksessé voimaantumisella tarkoitetaan usein prosessia, joka
mahdollistaa yksilon, perheen tai yhteison persoonallisen, sosioekonomisen tai poliittisen

voiman vahvistamisen eldmanlaadun edistdmiseksi (esim. R&sdnen 2006). Terveysalalla
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voimaantuminen ymmarretdan usein yksilollisend kykyna yllapité4 ja parantaa omaa terve-
yttd ja hyvinvointia (esim. Suominen, Kovasin & Ketola 1997; Ellefsen & Hamilton 2000;
Kuokkanen, Leino-Kilpi & Katajisto 2002). Suomalaisissa tutkimuksissa voimaantumises-
ta kaytetdan useita késitteitd kuten voimistaminen (Ojanen 1993), omien voimavarojen va-
pauttaminen tai valtuuttaminen (Ruohotie 1998), voimistuminen (Heikkila-Laakso &
Heikkila 1997), valtautuminen / valtauttaminen (Antikainen 1996) sekd valtaistuminen
(Maatta 1999). Voimaantumisen kasitteesté riippuen voimaantuminen voidaan nahdé joko
ihmisesta itsestd lahtevand voimavarana (Heikkild-Laakso & Heikkila 1997; Siitonen

1999) tai prosessina, johon on mahdollista ulkoapain vaikuttaa (Ruohotie 1998).

Israel, Checoway, Schultz & Zimmermann (1994) méarittelevat voimaantumisen katta-

maan ihmisen eri elaman osa-alueita seuraavasti:

“The ability of people to gain understanding and control over personal, social,
economic and political forces in order to take action to improve their life situa-
tions.”

Robinson (1994, 38) méarittelee voimaantumisen vapauttavaksi tunteeksi omasta vahvuu-
desta, patevyydestd, luovuudesta ja toimimisen vapaudesta. Voimaantunut ihminen vah-
vistaa innostunutta vuorovaikutusta muiden ihmisten kesken ja myos itse vahvistuu tasta
vuorovaikutuksesta. Siitonen & Robinson (1998) ovat perehtyneet empowerment-sanan
historiaan ja heiddn mukaansa suomenkielinen sana voimaantuminen vastaa parhaiten em-
powerment-kasitteen luonnetta. Siitosen (1999, 59-62) mukaan sisdinen voimantunne ja
empowerment-késite (voimaantuminen) ovat synonyymeja. Sisdinen voimantunne ilmenee
myonteisyytena ja positiivisena latauksena. Se on yhteydessa seitsemaan kategoriaan, jotka
ovat vapaus, vastuu, arvostus, luottamus, konteksti, ilmapiiri ja myodnteisyys. Kategoriat
ovat toisiinsa kytkeytyneitd ja merkityssuhteessa keskenaan ja niihin liittyy 55 alakategori-
aa, joita en t&ssé yhteydessa esittele tarkemmin, silla ne kuvaavat opettajaksi opiskelevien

ammatillista kasvua ja voimaantumisen rakentumista.

Voimaantumisen kasite on moniulotteinen ja se on saanut lisaa uusia ulottuvuuksia tekno-
logian kehittymisen my6té. Niemen (2001, 2) mukaan verkko tarjoaa monia mahdollisuuk-
sia, mutta se edellyttdd oppijalta oman oppimisen ohjausta ja hallintaa. Han on méaaritellyt

empowerment-kasitteen verkko-oppimisen yhteydessé seuraavasti:
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"Verkkoympdristossd vahvaksi tuleminen merkitsee oppijoiden kykyd kehittyd ym-
martamaan ja hallitsemaan henkilokohtaisia, sosiaalisia ja oppimisymparistoon
liittyvia tekijoitd voidakseen aktiivisesti vaikuttaa yksilollisten ja yhteisollisen op-
pimismahdollisuuksien paranemiseen teknologisissa oppimisympdristoissd.”

Tama madritelma siséltdd kolme keskeista tekijad, jotka ovat oppija henkilokohtaisine
ominaisuuksineen, verkkoyhteisd sosiaalisena oppimisyhteisoné ja teknologian tarjoama

ymparisto.

Vastaavasti Oesch (2007, 3) on madritellyt virtuaalisen voimaantumisen seuraavasti:

"Voimaantumisella tarkoitetaan ihmisten ja ihmisyhteiséjen kykyjen, mahdolli-
suuksien ja vaikutusvallan lisdantymista. Voimaantumista eli voimavaraistumista
tapahtuu, kun ihmiset saavat liséa yhteyksia, taitoja, menetelmia ja voimia ja uskoa
omaan kykyynsd vaikuttaa eldmdntilanteeseensa.”

Tassa tutkimuksessa l&hestyn voimaantumista epilepsiaa sairastavan lapsen vanhemman
vapaaehtoisena omana sisaisend prosessina, jota on mahdollista yrittdd tukea virtuaalisin
ratkaisuin ja verkkovertaistuen keinoin mahdollistamalla vanhempien verkostoituminen,
arjen kokemusten jakaminen seka vahvistamalla vanhempien uskoa selviytya vaikeissakin

arkielaman tilanteissa.

4.2 VVoimaantumisen malli

Siitosen (1999) voimaantumisen malli pohjautuu Niemen & Kohosen (1995) kehittdmaan
ammatillisen kasvun uusprofessionaaliseen sykliseen malliin. Se on syntynyt jatkuvan ver-
tailun menetelman mukaisena aineiston keruun ja analyysin prosessina grounded theory -
tutkimuksena. Véitostutkimuksen kohdejoukon muodosti pitkékestoisen moduuliharjoitte-
lun suorittaneet opettajaopiskelijat. Ensimmaisend tutkimustehtdvana oli syventaa ja tar-
kastella Kkriittisesti ammatillisen kasvun uusprofessionaalista mallia Niemen & Kohosen
(1995) muodostamien kategorioiden (sitoutuminen, yhteistoiminta, autonomia ja aktiivinen
oppiminen) perusteella. Toisena tutkimustehtdvané oli tutkia luokanopettajien ammatillista
kasvua ja siihen liittyvid sosiaalisia prosesseja, ilmidita ja niiden vélisid suhteita. Siitosen
(1999) kehittdma voimaantumismalli perustuu tutkimuksen empiirisiin 16ydoksiin seké teo-
reettisen integraation kautta muodostuneeseen ndkemykseen ihmisen voimaantumista ja-
sentdvistd osaprosesseista. Lisdksi tutkija on kayttanyt mallin luomisen apuna muun muas-

sa useiden eri tutkijoiden empowerment-ndkemysta ja -teorioita sekd monien motivaatio-
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teorioiden aineksia tavoitteenaan kehittdd synteesi voimaantumisen osaosaprosesseista ja

niiden valisista merkityssuhteista.

Siitosen (1999, 161-165) voimaantumisen malli koostuu viidesta lahtékohdasta, jotka yh-

desséd mahdollistavat ihmisen voimaantumisen:

1) Voimaantuminen on henkilokohtainen ja sosiaalinen prosessi; voimaa ei voi antaa
toiselle.

2) Voimaantuminen on ihmisesta itsesta lahteva prosessi, jota jasentdd paamaaréat, ky-
kyuskomukset, kontekstiuskomukset ja emootiot seké& néiden siséiset suhteet.

3) Voimaantuminen vaikuttaa sitoutumisprosessiin: vahva voimaantuminen johtaa
vahvaan sitoutumiseen ja heikko voimaantuminen heikkoon sitoutumiseen.

4) Voimaantuminen on yhteydessa ihmisen hyvinvointiin.

5) Voimaantuminen ei ole pysyva tila.

Voimaantumisen ensimmaisend oletuksena on, ettd voimaantuminen on yhteydessa ihmi-
sen omaan haluun, omien pdamaéarien asettamiseen ja luottamukseen omiin mahdollisuuk-
siinsa. (ks. my6s Zimmermann 1995.) Vaikka voimaantuminen on yksildllinen prosessi, se
ei sulje pois prosessiin liittyvad sosiaalisuutta (Siitonen 1999, 91-93). Toisena oletuksena
onkin, ettd muilla ihmisill4, olosuhteilla ja sosiaalisilla rakenteilla on vaikutusta prosessis-
sa. Voimaantumista voidaan tukea esimerkiksi toimintavapaudella, rohkaisemalla seké
pyrkimalla tasa-arvoisuuteen, luottamukseen ja turvallisuuteen. (mts. 142-151). Kolman-
tena oletuksena on, ettd ihmisen voimaantumisen aste voi vaihdella vahvasta heikoksi, mi-
ka on sidoksissa sitoutumisen asteeseen siten, ettd vahva voimaantuminen johtaa vahvaan
sitoutumiseen ja heikko voimaantuminen heikkoon sitoutumiseen (mts. 158-161). Mallin
neljantend oletuksena on, ettd ihmisen voimaantuminen on yhteydessa hyvinvointiin, miké
on yhteydessa muiden hyvinvoinnin kokemiseen. Hyvinvoinnin kannalta merkityksillisia
ovat muun muassa avoimuus, vapaaehtoisuus, vastuullisuus, arvostus, luottamus, kannus-
tus, hyvéksynta ja sosiaalisuus. (mts. 162-164.) Viidentend premissind Siitonen esittelee
voimaantumisen ei pysyvaksi tilaksi. Ihmisen eldmantilanteet muuttuvat samoin kuin ih-
minen itse ajan myota. Myos aika ja konteksti muuttuvat. On myds mahdollista, ettd ihmi-
nen kokee itsensa voimaantuneeksi vain jossain tietyssd ymparistossa. Hyvinvoinnin edis-

tdmisen ndkokulmasta on tarke&dd huomata, ettd ihminen ei aina itse tunnista voimavarojen-
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sa véhenemistd, jolloin yhteison on kiinnitettdvd huomiota ihmisestd itsestda kumpuavan

voimaantumisen mahdollistamiseen. (mts. 164-165.)

Siitosen (1999) mukaan voimaantumiseen liittyvid osaprosesseja ja niiden valisia merki-
tyssuhteita on mahdollista j&dsent&4 teoreettisesti, mutta niiden valisida merkityssuhteita voi
olla vaikea osoittaa. Han esittelee voimaantumisen mallin nelikenttdnd, johon vaikuttavat
paamaardat, kykyuskomukset, kontekstiuskomukset ja emootiot. Teoreettisessa integraatios-
sa muodostuneen ndkemyksen mukaan padmadrien asettamiseen ja padmaariin pyrkimi-

seen yhteydessé olevat osaprosessit ovat keskeisid ihmisen voimaantumisessa.

4.2.1 Paamaarat

Siitosen (1999, 119-128) teoreettisessa integraatiossa muodostuneen ndkemyksen mukaan
padmaéarat-kategoriaan luokiteltavat voimaantumisen kannalta merkitykselliset osaprosessit
ovat toivotut tulevaisuuden tilat, vapaus ja arvot. Voimaantumisen kannalta on tarkeéa, etta
ihminen kykenee asettamaan itselleen tulevaisuuden unelmia. Pdamadrien asettaminen ja
paamaariin pyrkiminen on yhteydessé ihmisen subjektiivisiin kokemuksiin ja uskomukseen
paamaéarien saavuttamisesta. Padmaarilla ja voimaantumisella on keskinéinen suhde siten,
etta isompien pdaméarien saavuttaminen edellyttdd usein vélipddmadrien asettamista. P&a-
madrien asettamisen ja paamadariin pyrkimisen prosessien tunteminen onkin voimaantu-
misprosessin ymmartamisen ja tukemisen kannalta olennaista. (ks. myds Zimmermann
1995, 589.) Opettajaksi opiskelevien voimaantumisen kannalta erittdin merkitykselliseksi
osoittautui myos se, ettd opiskelijalla oli vapaus itse vaikuttaa toiminta- ja oppimisymparis-
toon ja valita se. Ndin he saivat itse vaikuttaa tulevaisuuteensa. Vapaus (valinnanvapaus,
vapaaehtoisuus, itsemaardaminen ja autonomisuus) onkin voimaantumisen ymmartamisen
kannalta keskeinen kasite. Opiskelijoiden arvotaustaa Siitonen ei tutkinut, mutta huomaut-
taa, ettd voimaantumiseen liittyvaan kategoriajarjestelmaan siséltyy monia arvoja kuten

vapaus, vastuu, arvostus ja kunnioitus.

4.2.2 Kykyuskomukset

Siitonen (1999, 129-141) luokittelee kykyuskomukset-kategoriaan voimaantumisen kan-
nalta merkityksellisiksi osaprosesseiksi miné&késityksen, itseluottamuksen ja -arvostuksen,
tehokkuususkomukset ja itseséatelyn sekd vastuun. Myds namé osaprosessit ovat erittdin
merkityksellisid omien voimavarojen vapauttamisen ja positiivisen latauksen onnistumi-

seksi, silla niiden kautta ihminen arvioi mahdollisuutensa saavuttaa asettamansa padmaa-
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rat. Mindkasitys on merkityksellinen voimaantumisprosessissa ensiksikin siitd syysta, etta
thmisen kasitys itsestadn on yhteydessa siihen millaisia odotuksia hanell4 on tulevaisuu-
destaan ja miten hén arvioi voimavaransa suhteessa naihin odotuksiin. Thminen myos arvi-
oi ymparistoaan minakasityksensa kautta. Itseluottamus ja -arvostus rakentuvat vuorovai-
kutuksessa ympaériston kanssa. Hyvéksyva ja arvostava ilmapiiri tukee onnistumisen tun-
netta ja ihminen uskaltaa ottaa riskejd. Zimmermanin (1995, 583) mukaan ihmisen voi-
maantumisen kannalta on tarkeéd, ettd han voi itse vaikuttaa elamaansa koskettaviin paa-
toksiin. Koska voimaantuminen on henkil6kohtainen ja sosiaalinen prosessi, ulottuu vastuu
molemmille tasoille. Ihminen itse paattad padmadristaan ja valinnoistaan, mutta yhteisé voi
tukea ihmisen voimaantumista kiinnittdmélla huomiota hyvéksyvéan, avoimeen, turvalli-
seen, tasa-arvoiseen ja avoimeen toimintaymparistoon. Itsekeskeisyys tai toisten hyvaksi-
kaytto ei kuulu voimaantumisen kulttuuriin. (Siitonen 1999, 141-142.)

4.2.3 Kontekstiuskomukset

Kontekstiuskomukset-kategoriaan Siitonen (1999, 143-151) luokittelee voimaantumisen
kannalta merkityksellisiksi osaprosesseiksi hyvéksynnan, arvostuksen, luottamuksen, kun-
nioituksen, ilmapiirin, autenttisuuden, toimintavapauden seké yhteistoiminnan, kollegiaali-
suuden ja tasa-arvoisuuden. Osapuolten molemminpuoleinen hyvéksynté ja tervetulleeksi
kokeminen ovat yhteydessa ilmapiirin turvallisuuden, luottamuksellisuuden ja arvostuksen
kokemiseen, mika on yhteydessa positiiviseen lataukseen ja voimavarojen vapautumiseen.
Turvallinen, avoin, ennakkoluuloton, rohkaiseva ja toisia tukeva ilmapiiri tukee sisdisen
voimantunteen rakentumista. Erittdin merkityksellistd voimaantumisen rakentumisessa on
arvostuksen, luottamuksen ja kunnioituksen kokeminen, miké on yhteydessa haluun toimia
vastuullisesti, luottamuksellisesti ja molemminpuolista kunnioitusta rakentavasti. (ks. myos
Bell & Gillbert 1996, 32, 162.) Myos aidot kokemukset todellisen elaméan kontekstissa (au-
tenttisuus) ovat vahvasti yhteydessé voimavarojen vapautumiseen ja voimaantumisen ra-
kentumiseen. Toimintavapauden yhteydessa Siitonen viittaa muun muassa Rosenholziin
(1989, 424) ja toteaa toimintavapauden olevan merkityksellinen ammatillisen voimaantu-
misen ja opettajan tyohon sitoutumisen kannalta. Myods yhteistoiminnan, kollegiaalisuuden

ja tasa-arvoisuuden merkitys korostuvat ammatillista voimaantumista tarkasteltaessa.

4.2.4 Emootiot
Emootiot-kategoriaan Siitonen (1999, 151-157) luokittelee saatelevén ja energisoivan toi-

minnan, positiivisen latauksen, toiveikkuuden, onnistumisen ja epdonnistumisen seka eetti-
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syyden. Han madrittelee ne merkityksellisiksi omien voimavarojen vapautumisessa. Emoo-
tioiden avulla ihminen arvioi kontekstinsa turvallisuutta, hyvéksyntaa, ilmapiirig, tukea ja
toimintavapauttansa sekd vuorovaikutustilanteita. Positiivinen lataus on tarked, silld sen
kokiessaan ihminen voi mahdollistaa voimaantumisensa. Se luo voimavaroja, joita tarvi-
taan uusissa haasteellisissa tilanteissa. My0s toiveikkuus vapauttaa voimavaroja. Onnistu-
misen kokemukset ovat kaikille tarkeita ja niilla on yhteys arvostuksen, hyvaksynnén, luot-
tamuksen ja ilmapiirin rakentumiseen. Avoimessa ilmapiirissa uskaltaa myds epaonnistua.
Siitonen viittaa Robinsoniin (1994), kun toteaa voimaantumisen, eettisyyden ja ihmisen
aanen kuuntelemisen liittyvan laheisesti toisiinsa. My0s Freiren (2005) pedagogisissa né-
kemyksissa korostuvat aito dialogi, inhimillisyys ja empatia.

Néin Siitonen (1999) jasentdd voimaantumisen ihmisesta itsestaan lahtevaksi prosessiksi,
jota jasentévat edelld kuvatut nelja kategoriaa seka ndiden keskindiset merkityssuhteet.
Kuviossa 1 esitetadn voimaantumisen osaprosessien keskinéisté yhteytta ja merkityssuhtei-

den moniulotteisuutta Siitosen voimaantumismallin mukaisesti.
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PAAMAARAT KYKYUSKOMUKSET KONTEKSTIUSKOMUKSET | EMOOTIOT

Toivotut tulevaisuuden Minakasitys Hyvaksynta Saételeva ja energisoiva
tilat minakuva tervetulleeksi kokeminen toiminta
henkilkohtaisten itsetunto

paamaarien asettaminen identiteetti Arvostus, luottamus ja Positiivinen lataus

halu ymméartamiseen

halu menestya
osallistuminen yhteisten
paamaéarien asettamiseen

Vapaus
valinnanvapaus
vapaaehtoisuus
itsemaaraminen
autonomisuus

Arvot

Itseluottamus,
itsearvostus

Tehokkuususkomukset,

itsesaately

Vastuu

kunnioitus

IImapiiri

turvallisuus
avoimuus
ennakkoluulottomuus
rohkaiseminen
tukeminen

Toimintavapaus
oma kontrolli

Autenttisuus

Yhteistoiminta, kollegiaali-
suus ja tasa-arvoisuus

innostuneisuus
Toiveikkuus

Onnistuminen ja epéon-
nistuminen

Eettisyys
ihmisen aanen
kuunteleminen

KUVIO 1. Voimaantumisen osaprosessien moniulotteinen keskindinen yhteys (Siitonen

1999, 158).

Mielenkiintoiseksi voimaantumisen mallista tekee se, ettd voimaantumista on mahdollista

tukea. Tassa tutkimuksessa kéaytan Siitosen (1999) voimaantumisen nelikenttdmallia teo-

reettisena tukena seka analyysin apuna siltd osin kuin voimaantumiseen liittyvia tekijoita

verkkokeskustelussa ilmenee. L&htokohtana on ajatus, ettd verkossa toteutettu vertaistoi-

minta voi tukea vanhemman voimaantumista, miké& nakyy verkkoyhteisossd myonteisyyte-

nd, positiivisena latauksena ja vastuullisuutena, mika vastaavasti on Siitosen mukaan yh-

teydessa hyvaksyvaan luottamukselliseen ilmapiiriin ja arvostuksen kokemiseen. Tavoit-
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teena on pyrkid kuvaamaan ja analysoimaan, mita Siitosen kuvaamia voimaantumisen osa-
prosesseihin liittyvié tekijoita Epilepsialiiton verkkokeskustelu siséltad. Tarkastelen voi-
maantumista mallin mukaisesti ihmisesta itsestaan ldhtevand voimavarana, vanhemman
vapaaehtoisena, henkilokohtaisena ja sosiaalisena prosessina, jota on mahdollista yrittada

tukea kiinnittdmalld huomiota voimaantumista edistaviin tekijoihin verkkokeskustelussa.

4.3 Voimaantuminen verkkoymparistossa

Niemen (2001) mukaan verkko tarjoaa useita mahdollisuuksia oppimiseen. Verkkoympé-
risté kuitenkin edellyttdd oppijalta itsendista ohjausta ja oman oppimisen hallintaa verkos-
sa. Verkko-oppiminen edellyttddkin minén, yhteison ja ympériston yhteistoimintaa. Hyvé
itsetuntemus ja itsensa hallinta sek& toimiva teknologia mahdollistavat yhteistyon. Liséksi
tarvitaan muiden yhteison jasenten ja ryhmétoimintojen ymmarrysta. Voimaantuminen
verkkoymparistossa edellyttdd myos sosiaalista kasvua. Verkkovuorovaikutuksen erityi-
syys muodostuu kommunikoinnin tekstuaalisuudesta, jolloin omat pyrkimykset, epavar-
muudet ja ongelmat on kyettdva ilmaisemaan sanallisesti. Olennaista on maéritell& yhdessa
verkkoyhteison tarkoitus, tavoitteet ja pelisddnnét. Kannustava ja tukeva ilmapiiri sitouttaa
mukaan ja empowerment-kasitteen mukaisesti kannustaa aktiiviseen ja empaattiseen osal-
listumiseen. Teknologinen ymparistd voi vélineellisesti tukea tai estdd voimaantumisen
kokemuksia, mutta olennaisinta voimaantumisen kannalta on verkkoyhteison inhimillisyys.
Myds  Kinnunen (2002) tarkasteli pro gradussaan voimaantumista verkko-
oppimisympéristossd ja havaitsi, ettd voimaantumiseen vaikuttavat fyysinen ymparistd
(laitteet, verkot, ohjelmat, opetuksen jarjestelyt ja materiaalit) ja sosiaalinen tila, joka
muodostuu palvelun tarjoajan arvoista, opiskelijoiden kokemuksista ja ominaisuuksista ja
muista yhteison jasenistd. Voimaantuminen verkossa on mahdollista ja sitd voidaan tukea

ympadriston ja menetelmien valinnoilla.
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5 KOKEMUKSET JA OPPIMINEN VUOROVAIKUTUKSESSA

Kokemus syntyy vuorovaikutuksessa todellisuuden kanssa. Ihmista ei voida irrottaa suh-
teestaan omaan eldmantodellisuuteensa. Néin jokainen todellisuus on erilainen ja se ilme-
nee suhteessa ihmisen pyrkimyksiin, kiinnostukseen ja uskomuksiin. (Laine 2001, 26-28.)
Oppimiskokemukset ovat eldmantapahtumia, usein muutoksia, joista osa on yksilélle mer-
kityksellisempié kuin toiset. Merkittavéat oppimiskokemukset voivat avartaa ihmisen maa-
ilmakuvaa, rohkaista osallistumaan tai muuttaa ndkdkulmaa. Kokemus voi olla lyhytkes-
toinen oivallus tai pitk&kestoinen tapahtumakulku. (Antikainen 1996, 253-254.) Seuraa-
vaksi tarkastelen kokemuksen (experience) késiteitd John Deweyn (1859-1952) filosofias-

Sa.

5.1 Kokemus kasitteena

Kokemus kasitteend on haasteellinen, silla se saa erilaisia merkityksia riippuen siit4, miten
kéasitettd lahestytddn teoriahistoriallisesti. John Dewey (1859-1952) tunnetaan kasvatusfi-
losofina, jonka pyrkimyksené oli purkaa filosofi Descartesin mielen ja materian vastak-
kainasettelun periaate eli dualismi. Deweyn filosofiassa kokemus on moniulotteinen paa-
kasite. Dewey lahestyy kokemusta luonnontieteellisesti pohjautuen Darwinin evoluutioteo-
riaan. (Miettinen 1999, 32.) Han on kehitellyt kokemuksen kasitettd muun muassa teoksis-
saan Experience and Nature (1988 / 1925) ja Art as Experience (1958 / 1934). Kokemuk-
seen liittyvaa reflektiivistd ajattelua ja oppimista han on kasitellyt esimerkiksi teoksissaan
How We Think (1933 / 1910) ja Logic: the Theory of Inquiry (1991 / 1938). (Miettinen
2000, 65.)

Dewey (1957, 80-87; Miettinen 1999) lahestyy ihmista organismina, joka toimii vuorovai-
kutuksessa ymparistonsa kanssa. Kokemus on toimintatapa (habit), joka on syntynyt vuo-
rovaikutuksessa ihmisten ja ympériston kanssa. Ndin kokemus sisaltdd seké subjektiivisen
ettd objektiivisen kokemuksen. Reflektiivisen kokemuksen yhteisollisyys korostuu, silla
toimintatavat ja merkitykset ilmaistaan vuorovaikutuksessa ihmisten kesken. Deweyn
(1957) mukaan tieto pohjautuu kokemukseen, eikd ihmisen psyykkista mieltd voida erottaa
fyysisestd kehosta, ihminen on kokonaisuus. Subjektiivinen kokemus ei ole mikaan irralli-
nen tapahtuma, vaan se on aina suhteessa ihmisen aiempiin ja tuleviin kokemuksiin. Tassa

korostuu kokemuksen jatkuvuus yhtd lailla kuin kokemuksen ainutkertaisuus. Jokainen
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ihminen elda eldmaansd, joka muodostuu erilaisista tapahtumasarjoista, hyvist4, huonoista,
iloisista ja surullisista. Kukaan ei voi kokea asioita taysin samoin kuin ming, silla kelld&n
toisella ei ole taysin samanlainen kokemushistoria. Voidaan sanoa, ettd Dewey eli aikaan-
sa edelld, silla hdn ennakoi jo eldisséan konstruktivistisen lahestymistavan, joka yleistyi
vasta 1980-luvulla (Miettinen 1999, 31-33).

Kokemuksen kasitteella on Deweyn filosofiassa nelja merkitysta: 1) Kokemus on esineel-
listd toimintaa. Se liittyy ympariston ja esinemaailman vuorovaikutukseen. 2) Kokemus on
yhteisollistd ja se on yhteydessd kielen ja merkkien merkityksiin, mitkd ovat kulttuu-
risidonnaisia. 3) Materiaalinen ja tietoisuuden maailma ovat ihmisen historiallisen ja yhtei-
sOllisen, maailmaa muuttavan toiminnan aspekteja. 4) Tietoisuus on toiminnan, yksilon ja
ympariston vuorovaikutuksen ilmaus ja funktio, mika aktivoituu muutos- tai kriisitilantees-
sa. (Miettinen 1999, 33-35.)

Kokemukset ovat erilaisia. Toiset ovat merkityksellisempié kuin toiset. Ensisijaiset (prima-
ry) kokemukset syntyvat vuorovaikutuksessa fyysisen ja sosiaalisen ympdriston kanssa.
Kun primaarikokemus estyy tai hairiintyy, alkaa reflektiivinen ajattelu. Toissijaiset (secon-
dary) kokemukset ovat reflektiivisia kokemuksia, jotka edellyttdvat ympariston ja esinei-
den tiedostamista ja mahdollistavat toiminnan uudelleen arvioinnin ja oppimisen. Merki-
tykselliset kokemukset edistavat oppimista vastaavasti kun merkityksettomét kokemukset
jaavat oppimisen kannalta arvottomiksi. Kokemuksen jatkuvuutta osoittaa se, ettd ihmisen
aiemmat kokemukset vaikuttavat tulevien kokemusten kokemiseen. (Dewey 1933; Mietti-
nen 1998, 90-93; Miettinen 2000, 65.)

5.2 Reflektiivinen ajattelu ja toiminta

Deweyn (1933) mukaan reflektiivisen oppimisen lahtokohtana on ihmisen elama ja sen ris-
tiriitojen tai ongelmien ratkaisemisen edellyttdma haaste oppia uutta (experimental thought
and activity), miké siséltda uskon yksilon elinikéiseen kasvuun ja oppimiseen. Ihmista hal-
litsevat rutiininomaiset toimintatavat, joihin ei tarvita reflektiivista ajattelua. Reflektiivinen
ajattelu ja oppiminen aktivoituvat, kun vélittyva kokemus on ongelmallinen tai ristiriidassa
aiemmin opitun kanssa, mika haastaa totuttua toimintatapaa. Reflektion avulla ajattelu ja
totuttu toiminta voivat muuttua ja rikastua. Kuviossa 2 kuvataan Deweyn malli oppimisesta
ja reflektiivisesta ajattelusta. Miettinen (2000, 65-67) kuvaa, miten héirio tai epdvarmuus

totutussa toiminnassa kaynnistda prosessin. lhminen alyllistda ja madarittelee ongelman.
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Tamaén jalkeen tilannetta arvioidaan ja muodostetaan oletus siitd, miten ongelman voisi
ratkaista. Nain muodostuu Deweyn kutsuma tyohypoteesi, johtoidea tai suunnitelma. Paat-
telyvaiheessa suunnitelmaa kehitellddn ensin ajatteluasteella ja sen jalkeen sitd testataan
kaytanndssa. Ongelma ratkaistaan ja toiminta palautuu normaaliksi. Olennaista on, etta

prosessi voi tuottaa my0s jotain odottamatonta, aivan uutta.

Idea,
kasite
6. Ongelman 1."Ha|r|01a .
= epavarmuus:
ratkaisu ja
S totuttu
toiminnan - A
. toimintatapa ei
hallinta A
toimi
5. Hypoteesin 2. Alyllistaminen
testaaminen ja ongelman
kdytannossa maarittely
3. Tilanteen
4. pasttely arviointi ja

ty6hypoteesin
muodostaminen

KUVIO 2. Deweyn malli oppimisesta ja reflektiivisesta ajattelusta (mukaellen Miettinen
2000, 65).

Deweyn (1933, 291-292) mukaan kokemusta voidaan tulkita joko kokemusperéisen (empi-
rical) tai kokeellisen (experimental) ldhestymistavan mukaan. Kokemusperaisen ajattelun
heikkoutena on, ettd se voi johtaa vaariin tulkintoihin ja késityksiin, estdd muutoksen ja
uudet raikkaat tulkinnat (Miettinen 2000, 68; 1998, 92-93). Kokemusta voidaan tarkastella
my0s ongelmanratkaisu- ja kasvuprosessina, jolloin ihminen motivoituu tarkastelemaan
toimintojaan ja itseddn uudessa valossa. Télloin kokemuksesta voi muodostua ainutlaatui-

nen, yksil6llinen kasvuprosessi. (T6rma 1996.)



28

Dewey korostaa kokemuksen yhteisollisyyttd. Kokemuksesta oppimisen nakdkulmasta
olennaista on, miten kokemuksia jaetaan, reflektoidaan ja kasitelladn. Muiden kokemusten
kuuleminen ja niiden reflektointi omiin kokemuksiin voi auttaa kasittelemaan omia koke-
muksia ehka toisesta nakokulmasta. (Miettinen 2000.) Uuden nakdkulman avulla koke-
muksesta oppiminen voi my0s auttaa hyvaksymé&an asioita, joihin ei itse pysty vaikutta-
maan. Tamé&& nakokulma on erittain kiinnostava vertaistuen nakokulmasta, silla kokemus-
ten jakaminen on osoitettu useissa vertaistoiminnan tutkimuksissa merkitykselliseksi
(esim. Munnukka & Kiikkala 2001; Adamsen 2002).
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6 YHTEENVETO TEOREETTISESTA VIITEKEHYKSESTA

Teoreettinen viitekehys, tutkimustehtéva ja -kysymykset ovat muodostuneet tarkastelemal-
la lapsen ja nuoren epilepsiaa perheen eldmassé, vertaistuen eri muotoja ja erityisesti ver-
kossa toteutettua vertaistukea, aiempia tutkimustuloksia sek& vertaistuen yhteyttd voimaan-
tumisen kokemukseen. Kokemusta tarkastelen Deweyn filosofian mukaisesti korostaen

kokemuksen yhteisollisyytta.

Kuviossa 3 esitén tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen keskeiset késitteet ja niiden kes-
kindiset yhteydet toisiinsa. Epilepsia on monimuotoinen pitké&aikaissairaus, mika vaikuttaa
eri tavoin lapsen / nuoren ja koko perheen eldmaén (Seppélda 1998; Hiltunen & Kélvidinen
2002; Kalvidinen 2004). Sairastuminen ja sairauteen sopeutuminen ovat merkittavia ela-
man haasteita. Deweyn filosofian mukaisesti ne voidaan ajatella elaman merkityksellisiksi
kokemuksiksi, jotka haastavat totuttuja toimintatapojamme. Epilepsiaa sairastavan lapsen
vanhemmille kertyy omakohtaisia kokemuksia lapsen sairastumisesta, pitkdaikaissairau-
desta ja arkielaman pyodrittdmisestd. Vertaistuki tarjoaa vanhemmille yhden kanavan kasi-
tellda omia kokemuksiaan ja reflektoida niitda muiden samassa eldméntilanteessa olevien
vanhempien kanssa. Vertaistoiminnan taustalla vaikuttaa kasitys, etta ihmiselld on siséisia
voimavaroja, jotka voidaan saada kayttoon vertaistuen avulla. Toimintaan osallistuminen
edellyttad kuitenkin ihmisen omaa aktiivista osallistumista. Usein se sisaltdd myos toiveen
siitd, ettd oma hyvinvointi lisdantyy. (Laimio & Karnell 2010, 12; vrt. Siitonen 1999.) Par-
haimmillaan vertaistuki tarjoaa tukea ja kannustusta, miké vastaavasti vahvistavaa omaa
uskoa selvita vaikeistakin arkieldman ja sairauden mukanaan tuomista haasteista (esim.
Law 2001; Mikkonen 2009; Kingsnorth ym. 2011). Vertaistukea on mahdollista tarkastella
Siitosen (1999) voimaantumisen viitekehyksessa yhteisollisend tapahtumana, joka edellyt-

taa reflektoivaa vuorovaikutusta ja kannustavaa palautetta.
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AIEMMAT KOKEMUKSET
e lapsen / nuoren pitkaaikaissairaus:

epilepsia lapsen / nuoren ja perheen elamassa
e subjektiiviset kokemukset sairastumisesta,
sairastamisesta ja hoidosta

VERTAISTUKI VERKOSSA
halu jakaa kokemuksia

VOIMAANTUMINEN:
(osin Siitonen 1999)

Kykyuskomukset

koetut omat voimavarat
Konteksti — toiminta-
ymparisto <:Z
kokemukset kontekstista
Emootiot

tunneilmaisut

vanhemman aani

Paamaarat

toivotut tulevaisuuden kuvat

VERKKOKESKUSTELU
o sisaltd ja jaetut kokemukset
o kokemukset ja kehittdminen

Verkkovertaistoiminnan kehittaminen

KUVIO 3. Teoreettisen viitekehyksen keskeisten kasitteiden yhteydet toisiinsa

Tassa tutkimuksessa kuvaan ja analysoin epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verk-
kokirjoitusten sisaltod, kokemusten jakamista sekd vanhempien kokemuksia verkossa to-
teutetusta vertaistoiminnasta ja sen kehittdmisestd. Vanhempien kokemuksia tarkastelen
suhteessa Siitosen (1999) voimaantumisen malliin siten, ettd analysoin verkkokeskustelun
sisaltoa mallia apuna kayttden. Vanhempien kokemuksista raportoin kokemukset, jotka
voivat liittyd vanhemman voimaantumisen kokemukseen ja edesauttaa verkkokeskustelun

kehittamista.
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7 TUTKIMUSTEHTAVA JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ja analysoida epilepsiaa sairastavien lasten vanhem-
pien verkkovertaiskeskustelun sisaltod ja vanhempien jakamia kokemuksia subjektiivisten
kokemusten ndkokulmasta seka vertaiskeskusteluun osallistuneiden vanhempien kokemuk-
sia verkkovertaiskeskustelusta ja sen kehittamisestd. Tavoitteena on lisatd ymmarrysta ver-
kossa toteutetusta vertaistuesta ilmiona ja sen merkitysta epilepsiaa sairastavan lapsen van-
hemmille. Pa4dmaarana on kehittad Epilepsialiiton verkkovertaistoimintaa, joka hyodyntéa

nykyaikaisia teknisia ratkaisuja ja tuo lisdarvoa vertaistoimintaan.

Olen rajannut tutkimustehtdvan vanhempien verkkokeskustelun sisaltéon, verkossa jaettui-
hin kokemuksiin ja vanhempien verkkokeskustelukokemuksiin. Myds tutkimuskohteen
olen rajannut Epilepsialiiton suljettuun verkkokeskusteluun. L&hestyn kokemusta Deweyn
filosofian ja kokemuksen kasitteen avulla. Tarkastelen verkkokirjoitusten siséltod ja koke-
muksia suhteessa Siitosen (1999) voimaantumisen malliin siten, ettd nostan esiin voimaan-
tumiseen liittyvia kokemuksia. Huomattavaa on, ettd Siitosen (1999) voimaantumisen mal-
li vaikuttaa teoreettisesti vain siltd osin kuin mitd aineistoista on tulkittavissa. Siitonen
(1999, 167) kuvaa voimaantumisen empiirisen tutkimisen erittdin haasteelliseksi ja jopa
ongelmalliseksi, silla usein tutkijan ndkemys voimaantumisen osaprosesseista on subjektii-

vinen ja prosessien valinta voi osoittautua haasteelliseksi.

Tutkimuskysymykset

Mité epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat Kirjoittavat verkkokeskustelussa?
Millaisia kokemuksia he jakavat verkkokeskustelussa?

Millaisia voimaantumiseen liittyvia kokemuksia vanhemmilla on verkkokeskustelusta?

A w0 np e

Miten verkkokeskustelua tulisi vanhempien mukaan kehittd4?

Ensimmaiseen ja toiseen tutkimuskysymykseen vastaan kuvaamalla ja analysoimalla van-
hempien Kirjoittamia tekstisisaltoja verkkokeskustelusta. Kolmanteen ja neljanteen tutki-
muskysymykseen vastaan analysoimalla vapaaehtoisesti haastatteluun lupautuneiden van-

hempien (N = 6) teemahaastatteluaineistot.
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8 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimuksen l&hestymistapaan vaikuttavat aina tutkijan eletty elamé, arvot ja tunteet, joista
osa Vvoi olla tiedostamattomia. Eletyn eldman, arvojen, tunteiden seké sosiaalisten etta kult-
tuuristen rakenteiden tunnistaminen vaikuttaa olennaisesti tutkimuksen tieteenfilosofisiin
lahtokohtiin. (Trigg 2001; Raatikainen 2004.) Raportoin tutkimuksen toteutusta siten, etta
pohdin ensin lahestymistapaani tieteenfilosofisesti ja avaan omaa taustaani suhteessa tut-
kimuksen toteutukseen. Sen jalkeen kerron tutkimuksen kohteesta ja kohteen valinnasta.
Kolmanneksi esittelen abduktiivisen siséllénanalyysin logiikan ja sen jalkeen tutkimusai-
neistot ja aineistojen keruumenetelmat ja analyysin. Lopuksi kasittelen erikseen verkko-

keskustelun ja teemahaastattelujen sisallénanalyysit.

8.1 Tutkimuksen lahestymistapa

Raatikainen (2004, 118-122) kuvaa sitd, miten ihminen tulkitsee itseddn ja maailmaa ym-
martéen niita aina jollain erityisella tavalla. Ihmisen tulkinta sisaltdd monenlaisia usko-
muksia ja oletuksia. Tdmén vuoksi inhimillisen todellisuuden taydellinen ymmartdminen
on haasteellista, jopa mahdotonta. Kvalitatiivisen tutkimuksen lahtokohtana on todellisen,

moninaisen eldmén kuvaaminen (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 161).

Tieteenfilosofisesti ihmistieteellinen metodologia liitetddn usein hermeneuttiseen perintee-
seen. Alkujaan hermeneuttisen tietoteorian pddmaarana oli Schleiermacherin ja Diltheyn
mukaan tarkastella niitd ehtoja, jotka tekevat ymmaértdmisen mahdolliseksi. Laadullista
tutkimusta voidaankin kutsua ymmartavaksi tutkimukseksi, jolloin tavoitteena on ymmér-
taa ilmiota. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 32.) Schleiermacherille (1768-1834) kieli oli merki-
tyksellinen ja hén ajatteli, ettd inhimillinen ajattelu on aina kielellistd. Ymmartavéssa ih-
mistieteen perinteessa toisten ihmisten ajatusten ymmartdminen oletetaankin aina tekstin
tulkinnaksi. (Raatikainen 2004, 88-89.) Taustalla vaikuttaa aristoteelinen traditio, joka
usein asetetaan laadullisen tutkimuksen perusteluksi. Aristoteelisen ndkemyksen mukaan
inhimillinen toiminta perustuu subjektin aikomuksiin ja pddmaariin. Tieto l&htee teoriasta
ja pédatyy empiriaan toisin kuin galileisen ndkemyksen mukaan tieto ldhtee empiriasta ja

paatyy teoriaan. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 28-29.)
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Ontologisesti tarkastellen tutkimusoletukseni pohjautuvat relativismiin. Laht6kohtana on,
etta ihmisilla on erilaisia kasityksia ja uskomuksia. Raatikainen (2004, 42-45) esittelee
kaksi erilaista relativismin muotoa: tiedollinen ja késitteellinen relativismi. Tiedollisessa
relativismissa tieto ja totuus on aina suhteessa kulttuuriin, uskomuksiin ja kasitteelliseen
viitekehykseen. Kasitteellisessa relativismissa kasitteellisié viitekehyksia ei voi vertailla tai
asettaa tarkeysjarjestykseen. Jyrkka relativismi ja konstruktionismi esiintyvat usein yhdes-
sé. Konstruktivismin ideana on se, etta tietoa ei voi siirtdd, vaan oppijan on rakennettava
sitd itse (Rauste-von Wright & von Wright 1995, 15). Tutkittavassa ilmidssé, verkkover-
taiskeskustelussa, on havaittavissa konstruktivismin piirteitd, silld vanhemmat voivat valita
viestiketjut, joita seuraavat, tulkita ja tuottaa Kirjoituksia rakentaen néin kokemustensa

avulla todellisuutta kielen ja késitteiden avulla.

Kvalitatiivisen tutkimuksen tavoitteena on Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan jonkun
ilmion tai tapahtuman kuvaaminen, ymmartdminen tai teoreettisesti mielekk&an tulkinnan
antaminen jollekin ilmidlle. Kvalitatiivisen tutkimuksen avulla tarkastellaan ihmisten kéyt-
taytymista heidan omasta nédkokulmastaan. Padmaarana on ihmisten kayttaytymisen ym-
martdminen heidan omien tulkintojensa perusteella. Olennaista on tutkijana hahmottaa ih-
misten tulkintojen ja tutkittavan ilmion merkityksid. Vanhempien verkossa kdymat keskus-
telut ovat inhimillisesti tarkastellen kaikki yhta oikeita tai vastaavasti yhtd vaaristyneita.
Vertaiskeskusteluissa ei ole 16ydettavissa absoluuttista totuutta. Jokaisella on oma todelli-
suutensa. Kéytén tutkimuksessani kvalitatiivista l&hestymistapaa, silla tarkoituksenani on
kuvata ja analysoida vanhempien verkkokirjoitusten siséltda seka vanhempien kokemuksia
verkkovertaiskeskustelusta. Tavoitteenani on ymmartaa verkkovertaistoimintaa vanhempi-
en nédkokulmasta ja kehittdd saadun tiedon ja ymmarryksen avulla sitd. Metodologisesti
olen valinnut aineistonkeruumenetelméksi olemassa olevat vanhempien verkkokirjoitukset

seké teemahaastattelut. Analyysimetodina kdytan sisallonanalyysia.

Tutkimuksen toteutukseen ja aihevalintaan on vaikuttanut olennaisesti se, ettd tyoskentelen
talla hetkella Epilepsialiitossa. Toimenkuvaani kuuluu yhtena osana verkkovertaistoimin-
nan kehittdminen. Olen k&ynnistdnyt Epilepsialiiton ensimmaisen verkkovertaiskeskuste-
lun ja seurannut epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkokeskustelua alusta lahti-
en. Vanhempien keskustelua seuratessani olen havainnut, etta lapsen sairastumiseen, pitkéa-
aikaissairauteen ja perheen eldmaan vaikuttavat lukuisat asiat, mitka tekevat perheen todel-

lisesta eldmastd moninaisen. Usein keskusteluissa nousee esiin vanhempien huoli ja haté,
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mikd herattdd minussa, terveydenhuollon ammattilaisena halun auttaa ja tukea perheité.
Kiinnostavaa on tarkastella, mitd kokemuksia vanhemmat verkossa jakavat, ja millaisia
kokemuksia vanhemmilla on verkossa toteutetusta vertaistuesta. Tavoitteena on kehitta
verkkokeskustelua siten, etta se tukisi vanhempien arkieldmaa ja auttaisi vanhempia jak-
samaan vaikeissakin eldméntilanteissa. Taustalla vaikuttaa vahvasti myos aiempi tervey-
denhoitajan koulutukseni ja tyokokemukseni pitk&aikaissairaiden sek& vammaisten lasten

parissa.

8.2 Tutkimuksen kohde ja valinta

Tutkimuskohteeni valintaan ja toteutukseen on vaikuttanut vahvasti tyokokemukseni kol-
mannen sektorin palveluksessa eri tyotehtavissd. Olen saanut olla mukana kaynnistamassé
ja kehittdmassa vertaistoiminnan eri muotoja sosiaali- ja terveysalan jarjestoissd vuositu-
hannen alusta lahtien. Vertaistoiminta onkin merkittdva osa nykyista sosiaali- ja terveysjar-
jestdjen toimintakenttdd. Olen kuullut vertaistoimintaan osallistuneilta, etta parasta vertai-
suudessa on se, kun toinen ymmartaa toista jo puolesta lauseesta. Koen, ettd ihmisten ko-
kemukset vertaistoiminnasta ja ihmisten antamat merkitykset vertaistoiminnalle ovat kas-
vatustieteellisesti kiinnostava tutkimuskohde. Vertaistoiminnan uudet muodot haastavat
nykyista jarjestokenttda ja tuovat uutta ndkokulmaa perinteisen vertaistoiminnan rinnalle,

joten koen verkkovertaistoiminnan myos ajankohtaiseksi tutkimuskohteeksi.

Tutkimuksen kohteena on Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelu, joka avattiin 15.6.2011.
Epilepsialiiton hallitus myonsi syyskuussa 2012 minulle luvan toteuttaa tutkimussuunni-
telmani mukaisen kvalitatiivisen tutkimuksen epilepsiaa sairastavien lasten vertaiskeskus-
telusta (Liite 1). Verkkovertaiskeskustelu on tarkoitettu epilepsiaa sairastavien lasten van-
hemmille ja keskusteluun voi rekisterdityd www.epilepsia.fi -sivulla. Rekisterditymisen
jalkeen keskusteluun voi kirjautua. Tutkimuskohde on spesifi ja tavoitteena on tuottaa kva-
litatiivisen tutkimuksen keinoin jasentynyt kuvaus vain kyseessa olevasta verkkovertais-
keskustelusta. Tosin tutkimustuloksia on mahdollista hyddyntdd myds laajemmin verkko-

vertaistoiminnan kehittamistydssa.

8.3 Tutkimusmenetelmé&na abduktiivinen sisallonanalyysi

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ja analysoida epilepsiaa sairastavien lasten vanhem-
pien verkkokirjoitusten siséltdd, jaettuja kokemuksia sekd vanhempien kokemuksia ver-

kossa toteutetusta vertaistoiminnasta ja sen kehittdmisesta. 1lmiétd on mahdollista tarkas-
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tella sisallonanalyysin avulla. Tuomi & Sarajarvi (2009, 95) esittavat kolme laadullisen
tutkimuksen analyysilogiikkaa: induktiivinen, deduktiivinen ja abduktiivinen. Téassa tutki-
muksessa sisdllonanalyysin logiikaksi vahvistui abduktiivinen siséllénanalyysi. Analyysi
kaynnistyi aineistoléhtoisesti, jolloin annoin verkkokirjoitusten ja haastatteluaineiston si-
séllon puhua puolestaan. Analyysin edetessa havaitsin aineistoissa kuitenkin yhtenevai-
syyksid aiemmin tutustumaani Siitosen (1999) grounded theory -tutkimuksen empiirisen
osan tuloksiin, jolloin paatin soveltaa niitd soveltuvin osin analyysin apuna. Vertasin Siito-
sen aiempia tutkimushavaintoja aineistooni ja muodostin analyysirungon yléluokat hanen
muodostamiensa voimaantumisen ydinkésitteen osaprosesseja soveltuvin osin hyddyntéen.
Tutkimuksen punaiseksi langaksi muodostuivat aineistosta valitut analyysiyksikot ja niista
muodostetut luokat, joista yladluokat oli muodostettu Siitosen voimaantumisen késitteiden
avulla. Nain analyysi muodostui teoriasidonnaiseksi siten, ettd voimaantumisen malli vai-
kutti taustalla, vaikka analyysi ei suoraan liittynytkaan tdhan malliin. N&in Siitosen (1999)
voimaantumisen malli toimi taustalla analyysin apuna tarkoituksenaan tuottaa ndkemysta

vertaistuesta ja sen voimaannuttavista tekijoista verkkoympéristossa.

TAULUKKO 2. Voimaantumisen malli teoreettisena tukena ja analyysin apuna

Konteksti — toi- Kykyuskomukset Emootiot Paamaarat
mintaymparisto

Ensivaikutelma Koetut omat voimavarat | Epilepsia sairautena Toivotut tulevaisuu-
limapiiri Tunneilmaisut den kuvat

Roolit Vanhemman &ani

Odotukset

Taulukossa 2 kuvaan, mitka Siitosen voimaantumisen paakategoriat nostin esiin verkkokir-
joitusten ja haastattelujen aineistolahtoisesta analyysista. Paakategorioiden alla olen ku-
vannut aineistolahtoisesti esiin tulleet olennaiset ndkdkulmat verkkokeskustelun voimaan-

nuttavista tekijoista.

8.4 Aineistot, aineistojen keruu ja analyysi

Tutkimuksen aineistot muodostuivat epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkover-
taiskeskusteluista ja kuuden vertaiskeskusteluun osallistuneen vanhemman teemahaastatte-

luaineistosta.
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TAULUKKO 3. Tutkimuksen aineistot

Verkkovertaiskeskustelut

Vanhempien verkkokirjoitukset 69 kpl viestiketjuineen (15.6.-13.12.2012)

Teemahaastatteluaineistot

Kuuden vanhemman haastattelut

Kéytan tutkimuksessa suoria lainauksia molemmista kvalitatiivisista aineistoista. Osasta
lainauksia olen poistanut muun muassa puhekielessé esiintyvid ilmaisuja, kuten tota ja
niinku. Ndma olen merkinnyt lainauksissa (...). Hakasuluissa [ ] on korvaamiani tai lisaa-
miéni sanoja, joilla haluan lisata tekstin ymmarrettavyytta tai suojella haastatellun henkildn
yksityisyytta. Haastatteluaineiston olen merkinnyt siten, etti A1, B2,C3,D4,E5jaF 6

edustavat haastateltuja vanhempia.

8.4.1 Verkkokeskustelut ja sisallonanalyysi

Analysoitavana oli 69 keskusteluaihetta lapsen epilepsiasta. Suurimpaan osaan viesteista
(54 kpl) oli vastattu useampia kertoja (1-27), joten paattelin, ettd aineistosta muodostuisi
riittdva kvalitatiiviseen tarkasteluun. Jatin analyysin ulkopuolelle Epilepsialiiton tyonteki-
joiden Kirjoittamat viestit, joita oli yhteensa 15. N&ma viestit olivat tiedotusluontoisia tai

hyvén juhannuksen / joulun toivotuksia, eika niihin odotettu vastauksia.

Verkkovertaiskeskustelujen sisallét olivat minulle ennestaén tuttuja. Toimin verkkokeskus-
telun vastuuhenkilong, ja keskustelujen avaukset ja vanhempien kommentoinnit olivat tul-
leet automaattisesti tydsahkopostiini. Ndin olin seurannut vanhempien keskustelua saan-
nollisesti ja ollut vuorovaikutuksessa vanhempien kanssa verkkovertaiskeskustelun aloit-
tamisesta lahtien. Lahetin verkkovertaiskeskusteluun rekistergityneelle 262:1le vanhem-
malle 8.1.2013 sdhkopostiviestin (Liite 2), jossa tiedotin tutkimuksen tarkoituksesta, tut-
kimusmenetelmista ja raportoinnista. Pyysin vanhemmilta lupaa kayttda heidan verkkokir-
joituksiaan tutkimusaineistonani. Vanhemmilla oli mahdollisuus my®6s kieltad kirjoitusten-
sa kéayttaminen tutkimuksessani. Sahkopostia ei voitu toimittaa 12 vanhemmalle. Syina
olivat, ettd sdhkopostiosoitetta ei 16ytynyt tai se oli virheellinen tai vastaanottajan sahko-
postilaatikko oli tdynnéd. L&hetin 10.1.-14.1.2013 aiemmin toimittamatta jaaneille van-
hemmille uudelleen séhkdpostiviestin, joista palautui vield nelja. Vanhemmat reagoivat
viestiini pddosin positiivisesti ja useampi vanhempi oli ilahtunut tutkimusaiheestani. Yksi

vanhemmista kieltdytyi osallistumasta tutkimukseeni. Tiedotin tutkimuksesta myos verk-
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kovertaiskeskustelussa kirjoittamalla tammikuussa 2013 keskusteluun viestin kaikkien
nahtavaksi. Pyysin tdssa viestissani vanhempaa lahettdmaan minulle sahkopostiviestin, jos

han halusi kieltaa Kirjoitustensa tutkimuskayton (Liite 3).

Verkkovertaiskeskustelun sisallonanalyysin avulla vastaan ensimmaéiseen ja toiseen tutki-

muskysymykseen:

1. Mitd epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat Kirjoittavat verkkokeskustelussa?

2. Millaisia kokemuksia he jakavat vertaiskeskustelussa?

Padattelyn logiikkaa ohjasi ensin vanhempien verkkokirjoitusten sisaltd. Havaitsin verkko-
Kirjoituksissa yhtenevaisyyksia Siitosen (1999) empiirisiin tutkimustuloksiin siséisen voi-
mantunteen rakentumisessa ja paatin soveltaa voimaantumisen mallia analyysin apuna.
Yhdistin analyysissa aineiston analyysiyksikdita Siitosen voimaantumisen mallin osapro-
sesseihin silta osin kuin ne olivat voimaantumiseen liittyvia osatekijoitd. N&in abduktiivi-
nen sisallénanalyysi tuntui perustellulta tavalta tuotaa tietoa ja kuvata sitd, mitd vanhem-

mat verkkovertaiskeskustelussa kirjoittavat ja millaisia kokemuksia jakavat.

Tulostin verkkokeskusteluaineiston sisallénanalyysia varten joulukuussa 2012. Aineistoa
kertyi yhteensd 134 A4-kokoista sivua. Analysoitavia keskusteluaiheita oli yhteensé 69.
Verkkokeskusteluun rekisterdityneistd 262:sta vanhemmasta noin 50 oli avannut uuden
keskusteluaiheen. Tarkkaa lukuméaaraa kirjoittaneiden vanhempien lukumaaréasté oli vaikea
laskea, silld osa vanhemmista oli Kirjoittanut keskusteluun kéyttden useampia eri nimi-
merkkej4, jolloin heidén kirjoituksiaan oli mahdotonta tunnistaa saman vanhemman Kirjoit-
tamiksi. Koin eettisesti arveluttavaksi jaljittdd nimimerkin takana kirjoittaneen vanhemman
henkilollisyytta tunnistetietojen avulla, enké sita tehnyt. Tasta syysta verkkokeskusteluun

Kirjoittaneiden vanhempien lukumaaré jai arvioksi.

Ensin kéavin verkkokeskusteluaineistoa lapi siten, ettd vahvistin korostustussilla niiden
vanhempien kirjoitukset, joihin olin saanut kirjallisen luvan vanhemmalta. Luin vanhempi-
en verkkokirjoituksia lapi useampaan kertaan. Tein merkint6ja marginaaliin ja merkitsin
eri vérisilla korostustusseilla huomioita tekstikohtiin, joissa vanhemmat halusivat kuulla
muiden vanhempien kokemuksia. Havaintoyksikkoné olivat vanhempien kirjoittamat lau-

seet kuten
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“Onko muilla kokemusta kyseisestd epilepsiasta?”

”Onko kellddn kokemusta tdistd diagnoosista?”

“Millaisia kokemuksia lastenne lddkkeistd teilld on?

”Onko kellddn vastaavaa ja miten tdstd eteenpdin?”

“Onko muilla samaa tilannetta?”
Taman jalkeen merkitsin aineistosta tekstikohdat, joissa vanhemmat vastasivat esitettyihin
kysymyksiin. Havaintoyksikkond toimivat vanhempien Kirjoittamat lauseet, joista muuta-

ma esimerkki ohessa.

“Meilld on 12 v kokemus.”
“Kokeiltu on 25 eri lddkettd ja monenlaisina yhdistelmind ja useampaan kertaan,

on oltu ketogeenisella dietilla (...)”

"Kylld kohtalotovereita on.”
Tassa vaiheessa havaitsin, ettd lapsen iké oli vanhempien Kirjoituksissa merkittavéssa ase-
massa. Jos Kirjoituksessa ei ilmennyt lapsen ik&4, vanhemmat usein kysyivat sitd. Myos
harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhempien keskustelu nousi omaksi teemaksi jo

tassa vaiheessa. Néin jaoin aineiston seuraaviin osiin kasittelyn helpottamiseksi:

1) alle kouluikaisten lasten vanhempien keskustelu
2) kouluikaisten lasten vanhempien keskustelu
3) nuorten vanhempien keskustelu

4) harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhempien keskustelu

Ryhmittelin aineistot edelld esitettyjen teemojen mukaisesti. Etsin aineistosta vanhempien
kokemusten ilmaisuja, samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Muodostin lasten vanhempi-
en verkkokeskustelun p&ateemoista ja ilmaistuista kokemuksista teemakartan (Liite 4).
Taman jalkeen siirryin teoriaohjaavaan sisallonanalyysiin. Liitin empriiristd aineistoa so-
veltuvin osin Siitosen (1999) voimaantumismallin teoreettisiin kasitteisiin ja nostin yhdis-
tavaksi teemaksi voimaantumiseen liittyvét tekijat verkkokeskustelussa. Tuomi & Sarajarvi
(2009, 117) kuvaavat, miten analyysin ylaluokat tuodaan valmiina teoriasta. Muodostin
vanhempien jakamista kokemuksista analyysirungon, jossa ylaluokat muodostuivat Siito-

sen (1999) voimaantumisen mallia hyddyntéen. Ylaluokiksi muodostuivat:

1) konteksti — toimintaympéristo
2) koetut omat voimavarat
3) emootiot

4) toivotut tulevaisuuden kuvat
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Analyysiyksikkoind toimivat vanhempien Kirjoittamat kokonaiset lauseet tai tervehdykset,
jotka ilmensivat vanhempien jakamia kokemuksia. Analyysin alaluokat muodostuivat
verkkokirjoitusten pelkistetyistd ilmaisuista. Jatin analyysin ulkopuolelle kaikki muut il-

maisut. Taulukossa 4. kuvaan esimerkinomaisesti analyysin logiikkaa.



TAULUKKO 4. Esimerkki verkkokirjoitusten analyysitekniikasta
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Siséallonanalyysi
Vanhempien jakamat kokemukset verkkokeskustelussa

Alkuperéinen ilmaus / kir- Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
joitus ilmaus (Siitonen 1999) teema
”Kannustavat terveiset kaikil- | Keskustelu- Kannustus Konteksti — toimin-

le, jotka seuraatte virtaverkon | ymparistéd ja | Arvostus taymparisto

keskusteluja.” ilmapiirid ku- | Tsemppaus

”Kiitos teille kaikille, joilta vaavat ilmaisut | Myonteisyys

olemme tukea saaneet ja kuul-

leet eri hoitomuodoista ja l&a-

kityksista!”

”Tsemppid!”

”Kiitos tistd kannustavasta

viestista!”

”Ilahduin kovasti, kun huoma-

sin viestisi.”

”Voimia teillekin (...) perdstd | Vanhempien Usko omiin Koetut omat voima-

tullaan ©” omia voimava- | voimavaroihin | varat >

”(...) pelottaa, etté jaksanko it- | roja kuvaavat | Epdusko omiin Voimaan-
sekééan (...)” kirjoitukset voimavaroihin tumiseen liit-
”Kuka sitten jaksaa ja hoitaa tyvat
kaiken kun itse ei enéa jak- kokemukset
sa(...)”

”Pelon ja jannityksen tunne Vanhempien Pelko Emootiot

iskee yhi ajoittain.” kuvaamat tun- | Jannitys >
”Jarkytyshdn tdma tieto oli.” nekoke- Jarkytys

”Huoli ja suru on suuri.” mukset liittyen | Huoli

”Tottakai potuttaa, raskaasti- | epilepsiaan Suru

kin aika usein.” sairautena Vasymys

”Ottaa psyykelle ja pelottaa.” Ahdistus

”Tama turhauttaa, ahdistaa ja Viha

jopa vihastuttaa aika-ajoin.”
”Hienoa, etti tdllainenkin

Tunneilmaisut

palsta on vihdoin saatu avat- Vanhemman Positiivinen la-

tua.” aanen kuulu- taus

”Tsemppid kaikille!” minen

”Voimia sinulle ja tytollesi!”

”Voimia arkeen!”

”Elama jatkuu ja porskutetaan | Vanhempien Jatkuvuus Toivotut tulevaisuu- /
eteenpéin (...)” kuvauksia tu- | Epédvarmuus den kuvat

”Pdiva kerrallaan opetellaan
elamiin tdmén taudin kanssa.”
”Pitad nauttia tistd paivasti
kun kaikki on hyvin ja ei pela-
td tulevaisuutta.”

”(...) kylla tulevaisuus huolet-
taa kuinka jaksamme(...)”

levaisuu-desta
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8.4.2 Teemahaastattelut ja sisallonanalyysi

Toteutin teemahaastattelut kdyttden apuna puolistrukturoitua haastattelurunkoa (Liite 5).
Padteemat olin muodostanut Siitosen (1999) voimaantumisen kasitteitd apuna kayttéen si-
ten, ettd teemoiksi muodostuivat verkkokeskustelun konteksti — toimintaymparisto, koetut
omat voimavarat, emootiot ja toivotut tulevaisuuden kuvat. Ensimmaisen haastattelutee-
man avulla kuvaan, millaiseksi vanhemmat kokivat verkkokeskustelun toimintaympéristo-
na ja mitka tekijat vaikuttivat toimintaympériston kokemuksiin. Toisen teeman avulla tuon
esiin vanhempien kokemuksia omista voimavaroistaan. Kolmannen teeman tavoitteena on
nostaa esiin vanhempien tunnekokemuksia ja neljannen teeman vanhempien kokemuksia
tulevaisuudestaan. Kuvaan ja analysoin nelja4 teemaa haastateltujen vanhempien kertomi-
en kokemusten pohjalta. Lisaksi kuvaan vanhempien esiin nostamia ehdotuksia verkkokes-

kustelun kehittamiseksi.

Haastateltavat valikoituivat vapaaehtoisesti Epilepsialiiton verkkokeskusteluun Kirjoitta-
neista vanhemmista, joilla oli kokemusta verkkokeskustelusta. Kysyin vanhemmilta sah-
kopostiviestilla kiinnostusta osallistua teemahaastatteluun tammi-helmikuun 2013 aikana.
Tavoitteenani oli saada kuusi vanhempaa kiinnostumaan teemahaastatteluun osallistumi-
sesta. Kymmenen vanhempaa vastasi viestiini ja oli kiinnostunut osallistumaan haastatte-
luuni. Naisté nelja vanhempaa kuitenkin arveli, etté oli osallistunut verkkokeskusteluun sen
verran vahan, ettd hadnen voisi olla vaikea kertoa kokemuksistaan. Vanhemmat tarjoutuivat
kuitenkin vapaaehtoisesti haastateltaviksi, jos en muutoin saisi riittdvad méaréa haastatel-
tavia kokoon. Né&in haastateltavien joukko valikoitui kuudeksi vanhemmaksi. Tiedostin, et-
ta haastateltavien joukko oli pieni, mutta yhdessa verkkokirjoitusten kanssa paattelin ai-
neiston koon riittavaksi laadulliseksi aineistoksi. Haastateltavien joukko muodostui vali-

koiduksi joukoksi, mutta pidin vapaaehtoisuutta tarkeéna kriteerin.

Teemahaastattelut toteutin helmikuussa 2013. Haastateltavat saivat teemahaastattelurungon
etukateen séhkopostitse. Haastattelin kuusi epilepsiaa sairastavan lapsen vanhempaa hel-
mikuun aikana. Haastateltavat asuivat eri puolilla Suomea, joten péatin yhdessa haastatel-
tavien kanssa toteuttaa teemahaastatteluista viisi puhelimitse, joista yhden skypelld. Yhden
haastatteluista toteutin kasvotusten haastateltavan valitsemassa paikassa. Tiedostin, ettd
puhelinhaastattelu ei ollut teemahaastattelun toteuttamiseksi paras mahdollinen menetelma,

silla silloin vuorovaikutustilanteesta jadvat ilmeet ja eleet huomioimatta. Haastattelutilan-
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teesta voi tulla puolin ja toisin haasteellinen. Tein puhelinhaastatteluratkaisun kuitenkin ta-

loudellisten ja ajallisten resurssien puitteissa.

Haastattelun aluksi esittelin itseni, tutkimustehtavéni ja viittasin aiemmin l&hettdmaani
teemahaastattelurunkoon. Yksi vanhemmista kertoi, ettd ei ollut haastatteluteemoja saanut,
muut olivat tutustuneet haastatteluteemoihin etukateen. Varmistin vield, ettd vanhempi oli
varannut aikaa puhelinhaastattelulle, vaikka olin sopinut kaikki haastattelut etukéteen van-
hemman kanssa. Kerroin tutkimuksen avoimuuden periaatetta noudattaen, ettd tutkimustu-
loksia hyddynnetaan Epilepsialiiton verkkovertaistoiminnan ja -palvelujen kehittdmiseksi.
Korostin, ettd vanhempaa ei voi henkilokohtaisesti tunnistaa haastattelun perusteella tutki-
muksessani. Liséksi korostin osallistumisen vapaaehtoisuutta ja sitéd, ettd kasittelen tutki-
mustuloksia luottamuksellisesti. Kysyin lupaa nauhoittaa haastattelu, jotta voisin kasitella
aineistoa, palata keskusteluteemoihin uudelleen, koota vanhempien kokemuksia ja analy-
soida aineistoa vanhempien ndkokulmasta. Kaikki vanhemmat suostuivat haastattelun nau-
hoitukseen ja toivoivat, ettd voisivat omien kokemustensa kautta auttaa verkkovertaistoi-

minnan kehittdmisessa. Lahtokohta teemahaastatteluihin oli ndin ollen erittain hyva.

Kirjasin teemahaastattelun aikana joitakin huomioitani teemahaastattelurunkooni, mutta to-
tesin sen puhelinhaastattelujen aikana vaikeaksi, ja merkinnat jaivat véahaisiksi. Oli keski-
tyttdva vuorovaikutustilanteessa ldsndoloon. Haastattelun edetessd huomasin, ettd haastat-
telurunko oli vain suuntaa antavassa roolissa, silla annoin keskustelun virrata vanhemmille
tarkeiden kokemusten suuntaan, jolloin osa etukateen suunnitelluista teemoista jai vahéi-
semmalle huomiolle haastattelun aikana (vrt. Hirsjarvi & Hurme 1988, 38; Hirsjarvi &
Hurme 2004, 47-48). Haastattelut kestivat 37-58 minuuttia. Haastatteluaineistoa kertyi yh-

teensd 46 sivua litteroitua tekstid, rivivalilla yksi.

Teemahaastattelujen siséllonanalyysin avulla vastaan kolmanteen ja neljanteen tutkimus-

kysymykseen:

3. Millaisia voimaantumiseen liittyvid kokemuksia vanhemmilla on verkkokeskuste-
lusta?

4. Miten verkkokeskustelua tulisi vanhempien mukaan kehittaa?

Kuuntelin haastattelut ja litteroin haastattelunauhat. Yhden haastattelun (noin 40 min.)
purkaminen kesti keskimaarin viisi tuntia. Haastattelujen litteroinnissa jatin huomioimatta

yksityiskohdat (mm. lapsen nimi, diagnoosi, hoitotaho, paikkakunta), joista haastateltava
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olisi tunnistettavissa. En myoskéén toistanut taukoja ja niiden pituuksia tms., sill4 kyseessa
ei ollut keskusteluanalyyttinen litterointi. VVastaavasti kiinnitin litteroinnissa huomiota va-
litsemieni teema-alueiden litterointiin. Luin litteroituja haastatteluteksteja useamman ker-
ran ja perehdyin sisaltoon. Taulukossa 5. esitdn osan teemahaastatteluaineiston ana-
lyysirungosta kuvatakseni siséllonanalyysin logiikkaa. Analyysirungon ylékategoriat edus-
tivat teemahaastattelurungon péaateemoja (vrt. Siitonen 1999). Etsin haastatteluaineistosta
ylakategorioiden mukaisia ilmaisuja, jotka toivat esiin vanhempien kokemuksia verkkover-
taiskeskustelun toimintaymparistosta, koetuista omista voimavaroista, emootioista ja toivo-
tuista tulevaisuuden kuvista. Analyysin alaluokat muodostuivat haastatteluaineiston alku-
perdisilmaisuista, jotka edustivat voimaantumiseen liittyvid vanhempien kokemuksia verk-

kokeskustelusta.

Siitosen (1999, 189) mukaan voimaantumisen ydinviesti on, ettd voimaa ei voi toiselle an-
taa, mutta sitd voidaan tukea monin ratkaisuin. Tarkoituksena on kuvata vanhempien ko-
kemuksia verkkovertaiskeskustelusta suhteessa Siitosen voimaantumisen ké&sitemalliin ja
analysoida sitda, mitka vanhempien kokemuksista voivat liittyd vanhempien voimaantumi-
seen tassd verkkokeskustelussa. Tavoitteena on ndin vanhempien kokemuksia hyodyntéen
kehittdd Epilepsialiiton verkkovertaistoimintaa siten, ettd se tukisi vanhempien voimaan-

tumisen kokemuksia.
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TAULUKKO 5. Esimerkki teemahaastatteluaineiston siséllonanalyysitekniikasta

Vanhempien voimaantumiseen liittyvat kokemukset verkkokeskustelussa
Siséllénanalyysi teemahaastatteluista ja sen perusteella muodostuneet luokat ja teemat

Alkuperainen ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

(osin Siitonen 1999)

Teemat

A 1: ”Kylla siitd ihan hyva vaiku-
telma tuli, ett en mé mitenk&én
huonoksi sitd kokenut... sai luettua,
ettd mité toisilla on.”

B 2: ”En ole sielld paljon kirjoitellu
(...) ku minusta se oli hirveen vai-
kee.”

C 3: ”No musta se oli tosi helppo-
kayttdinen, mutt alussa tuntu, etta
se ei ollu ihan helppo 16yté4a sieltd
sivuilta, mutta kylla se sitten kui-
tenki 16yty, ku meni etusivulle ja
siella se sitten jonku otsikon sisaltd
16yty se keskustelu.”

C 3: ”Ett musta on ilman muuta
hyvé, ett on jonkulaine tollane kir-
jautumissysteemi.”

D 4: Ett se ulkoasuhan oli ihan
selked, ett joskus oon kyll& ndhny
paljon huonompiakii.”

F 6: ” No sielld oli aika vdhén kes-
kustelua sillon aluksi ja se oli v&-
hén hankala 16ytda se polku.”

A 1:”’Siis oon ollu ihan tyytyvéi-
nen [ilmapiiriin].

E 5:” No tota... se on asiallista ja
se on hyvé, etté niihin ketjuihin on
yleensd vastattu.”

F 6: ”Téa on tillanen pehmei, ett
vaikka siell& kadydaan harvoin, niin
sielld ollaan ystévallisid.”

F 6: ”No ilmapiiri on musta ollu
hyvé ja ollu kauheen semmonen
positiivinen.”

A 1: ”No sanotaan, ettd kun sielld
joku kysyy jotakin, nii oon sitte
kertonu ensi omia juttuja niinku
onko toisilla samoja ja sitten voi
kertoa omista kokemuksistasa.”
sitten enemmaén taas osallistuu.”

B 2: ”En oo sielld paljoa Kirjoitellu
ehka viisi kertaa.”

C 3: ”Aika sellasen neutraalin [ro0-
lin] ja jos sinne on joku uusi tullu,
niin oon aina yrittany jotain vasta-
ta, jos oon huomannu, ettd kukaan
muu ei ole mit&én vastannu. Ett sitt
ma oon kylld jotain vastannu. ”

Ensivaikutelma:

* saavutettavuus

* rekisterdityminen
* kirjautuminen

* helppokayttdisyys
* ulkoasu

* aktiivisuus

limapiiri:
asiallinen
pehmed
ystavallinen
positiivinen

Roolit:

lukija / seuraaja
kirjoittaja / vastaaja
keskustelun avaaja

Konteksti -
toimintaymparistd

Voimaantumiseen liitty-
vét kokemukset

(jatkuu)
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9 LUOTETTAVUUS JA EETTISET LAHTOKOHDAT

Triangulaatiota on pidetty yhtena kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta lisdaédvana me-
netelménd. Triangulaatiolla tarkoitetaan tutkimusotetta, jossa kdytetdan useita eri menetel-
mid, aineistoja ja teorioita. Samaa kohdetta voi myos tutkia useampi tutkija. Triangulaation
kayttd tutkimuksen luotettavuutta lisdédvand menetelména ei ole kiistaton, silla eri mene-
telmien ja aineistojen taustalla vaikuttavat erilaiset tieteenfilosofiset l&htékohdat. (Eskola
& Suoranta 2008, 68-74.) Alkuvaiheessa pohdin kvantitatiivisen ja kvalitatiivisen tutki-
musmenetelman yhdistelm&d, mutta hylkdasin madréllisen verkkokyselyn toteutuksen Kkui-
tenkin kahdesta eri syysta. Ensimmaéinen syy oli se, ettd verkkokyselyjé toteutetaan nykyi-
sin paljon ja kokemukseni mukaan verkkokyselyjen vastausprosentit voivat jaada vaatimat-
tomiksi, noin 20-30 %:iin. Tosin verkkokyselyt tuottavat paremman vastausprosentin kuin
postilomake, jos verkko tavoittaa vastaajat (Kuula 2011, 174). Pelkésin kuitenkin, ettd en
saavuttaisi riittdvan edustavaa kvantitatiivista aineistoa verkkokyselyn avulla. Toisena pai-
navana syyna verkkokyselyn hylk&&dmiseen olivat omat tutkijaresurssini pro gradu -
tyossani késitella yhta aikaa seké kvantitatiivista ettd kvalitatiivista aineistoa. Lopulta to-

teutin tutkimukseni kahden laadullisen aineiston avulla.

Tutkijan taustafilosofiat ja kokemus eri tutkimusmetelmista vaikuttavat tutkimuksen luotet-
tavuuteen. Inhimillistd kokemusta lahestytddn usein fenomenologis-hermeneuttisen tutki-
musperinteen avulla. Fenomenologisen tutkimuksen hermeneuttisen ulottuvuuden saavut-
taminen vaatii tutkijalta ilmididen merkitysten ymmartdmistd ja laajaa esiymmarrysta.
(Laine 2001.) Koin, etté aloittelevana tutkijana minulla ei ole tallaiseen tutkimukselliseen
ldhestymistapaan riittdvaa kokemusta ja hylkésin fenomenologisen tutkimusotteen. Kvali-
tatiiviseksi lahestymistavaksi ndkemykseni mukaan olisi soveltunut myos diskurssianalyy-
si. Diskurssianalyysin menetelmin olisi ollut mahdollista analysoida muun muassa sit4, mi-
ten vanhemmat kuvaavat verkkokeskustelussa kielellisesti ja symbolisesti lapsensa vaka-
vaa pitkaaikaissairautta. Haasteelliseksi koin kokemattomuuteni diskurssien sekd merki-
tysketjujen havaitsijana. N&in ollen p&adyin tassa tutkimuksessani kasitteleméan kahta eri-
laista kvalitatiivista aineistoa, verkkotekstejé ja haastatteluaineistoa siséllonanalyysin kei-

noin.
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Tutkimuksen kohde ja tarkoitus olivat minulle alusta alkaen selkeédt. Kohteena on Epilep-
sialiiton verkkovertaiskeskustelu ja tarkoituksena on kuvata ja analysoida verkkokirjoitus-
ten sisaltod, jaettuja kokemuksia sekd vanhempien kokemuksia verkossa toteutetusta ver-
taistuesta ja sen kehittdmisestd. Tutkimukseni tekemisen mahdollisti nykyinen tydnantaja-
ni, joka suhtautui tutkimukseeni positiivisesti. Koin my0s itse verkkovertaistoiminnan

kiinnostavaksi ja ajankohtaiseksi kehittdmiskohteeksi.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan rooli on térked arvioitaessa tutkimuksen luotettavuut-
ta. Ensisijaisesti toimin haastateltavien edessé tutkijana, vaikka vanhemmat tiesivét, etta
olen myos Epilepsialiiton tyontekija. Tutkiessani vakavasti pitkdaikaissairaan lapsen van-
hempien kokemuksia, oli kiinnitettava erityistd huomiota tutkimukseni eettiseen toteutuk-
seen. Tutkimukseen osallistuville ei saa aiheutua kielteisid seurauksia (Makela 1987, 198).
Olen noudattanut tutkimusta tehdesséni tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimia ohjeita
”Hyvi tieteellinen kaytdnto ja sen loukkausepdilyjen kasittely Suomessa” (2012) ja "Hyvéa
tieteellinen kaytanto ja sen loukkausten késitteleminen” (2002). Liséksi Epilepsialiiton hal-

litus tutustui tutkimussuunnitelmaani ja myonsi minulle tutkimusluvan 17.9.2012.

Eskola & Suoranta (2008, 54) toteavat, ettd séhkoisia keskustelupalstoja tutkittaessa, tulisi
aina kertoa keskustelijoille avoimesti tutkimuksen toteutuksesta. Kuula (2011, 192-194)
korostaa tutkittavien itsemaaradmisoikeuden ja yksityisyyden turvaa internetissa tehtavissa
tutkimuksissa. Informoin epilepsiaa sairastavien lasten vanhempia ensin sahkopostitse tut-
kimuksen aiheesta, tavoitteista, tiedonhankinnan tavoista, aikataulusta ja raportoinnista
8.1.2013. Samalla kysyin lupaa kayttdd vanhempien verkkokirjoituksia tutkimusaineis-
tonani seka vanhempien kiinnostusta osallistua teemahaastatteluun. Tutkittavat saivat halu-
tessaan pyytaa lisétietoja tutkimuksesta tai kieltdd tutkimukseen osallistumisensa. Lahetin
tutkimuslupapyynnnon 262:1le verkkovertaiskeskusteluun rekisterdityneelle vanhemmalle
séhkopostitse Epilepsialiiton sahkdpostipalvelinta kayttden. Liséksi kerroin tutkimuksen

toteuttamisesta verkkovertaiskeskustelussa 25.1.2013.

Tutkimuseettinen vapaaehtoisuuden periaate pitad siséllddn vapaaehtoisuuden kriteerit ja
suostumuksen sisallon (Mékeld 1987, 182; 1990). Epilepsiaa sairastavan lapsen vanhem-
mat osallistuivat tutkimukseen vapaaehtoisesti. Vapaaehtoisuuden Kriteeri tayttyi, kun van-
hempi vastasi lahettdmééni sahkodpostiviestiini ja antoi ndin luvan kayttdad hanen Kirjoitta-

miaan teksteja ja / tai suostui teemahaastatteluun. Nain minulle jai tutkijana Kirjallinen lupa
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kayttdd vanhemman verkkokirjoitusta tutkimusaineistonan ja / tai vanhemman suostumus
osallistua teemahaastatteluun. VVapaaehtoisuuden periaate korostui tutkimuksessani. Tdmén
vuoksi en myéhemmin endd muistutellut vanhempia, jotka eivat vastanneet lahettaméaani
séhkdpostiviestiin, jotta vanhemmat eivat olisi kokeneet painostusta tutkimukseeni osallis-

tumisestaan.

Késittelin vanhempien kirjoittamat tekstit anonyymisti, siten ettei vanhemman henkil6lli-
syys paljastunut missédén tutkimuksen vaiheessa. Tutkimuksessa esiintyviin suoriin laina-
uksiin pyysin tekstin kirjoittaneelta vanhemmalta viel& erikseen séhkopostitse luvan. Van-
hempi sai lukea valikoimani lainaukset ja mahdollisesti kieltdd kyseisen tekstilainauksen,
jos se tuntui vanhemmasta liian henkilokohtaiselta. Sain kaikkiin tutkimuksessa lainaamii-

ni verkkoteksteihin néin viela lisdvahvistuksen vanhemmalta.

Hirsjarvi & Hurme (1988, 57-58) korostavat esihaastattelujen tarkeyttd. Teemahaastattelun
luotettavuutta heikentda se, ettd en tehnyt esihaastattelua. Tahan vaikutti yksinkertaisesti
se, ettd olin jo sopinut ensimmaisen haastatteluajan, enka ehtinyt valitettavasti esihaastatte-
lua endd tekeméaan. Aihepiiri ja verkkokeskustelu olivat tulleet minulle tydssani tutuksi ja
osaisin jonkin verran suhteuttaa kyselyn teemoja aihepiiriin ja kohderyhmaan. Osan haas-

tateltavista vanhemmista olin myds tavannut aiemmin tyotehtavissani.

Késittelin haastatteluaineistot nimettémasti. Nauhoitin haastattelut ja litteroin ne, minka
jalkeen &é&nitin haastattelun paalle seuraavan haastattelun. Tdman ratkaisun tein, kun ha-
vaitsin haastatteluaineistojen sisaltavan lapsen sairauteen liittyvia arkaluonteisia asioita se-
ka vanhempien kommentteja, joista vanhemmat olisi ollut mahdollista tunnistaa. Litte-
roidut tekstit ovat tietokoneellani ja tutkimuskansiossani, mutta niista ulkopuolinen ei voi
vanhempia tunnistaa. Haastattelujen aikana tiedostin, ettd haastatteluteemat voivat herattaa
vanhemmissa vahvoja tunteita, joten varasin haastattelujen jélkeen aikaa myo6s vapaalle

keskustelulle, jotta haastattelutilanne ja siind heranneet tunteet saataisiin purettua.

Vanhempien tietosuoja nousi esille erityisesti késitellessani harvinaisepilepsiaa sairastavi-
en lasten vanhempien verkkokeskusteluja. Kirjoitusten nimettomasti késittelyn lisaksi mi-
nun oli varmistettava, etteivat kirjoitukset ole tunnistettavissa esimerkiksi harvinaisen

diagnoosin perusteella.
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Raportoin tutkimustuloksia Helsingin yliopiston kéyttaytymistieteellisen tiedekunnan kay-
tantojen mukaisesti ja mahdollisesti Epilepsialendessa. Raportoinnissa huomioin tutkittavi-

en anonymiteetin, tutkittavia arvostavan kohtelun seké kunnioittavan Kirjoittamistavan.
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10 VERKKOKESKUSTELUN SISALTO JA JAETUT KOKEMUKSET
VERKKOKIRJOITUSTEN ANALYYSISSA

Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan laadullista aineistoa voidaan kvantifioida ja esittda
maaréllisesti asioiden esiintymistd. Tassa ensimmaisessa tulososassa esittelen verkkokes-
kustelun sisallon maarallisia seka laadullisia ulottuvuuksia ja vastaan kahteen ensimmaéi-
seen tutkimuskysymykseen: 1) Mité epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat Kirjoittavat

verkkokeskustelussa? 2) Millaisia kokemuksia he jakavat verkkokeskustelussa?

Analysoitavien viestiketjujen mééard oli 69. Viestiketjut olivat pituudeltaan 0-27. Keski-
maaréinen vastausten lukuméaéara yhdessa viestiketjussa oli viisi. Lukukertoja oli huomatta-
vasti enemman kuin vastauksia, miké kertoi siitd, ettd suurin osa osallistujista seurasi kes-
kustelua aktiivisesti, mutta ei kommentoinut muiden viesteihin. Noin 20 % verkkokeskus-
teluun osallistujista avasi uusia keskusteluteemoja ja vastasi muiden viesteihin tuottaen
nain keskusteluun sisaltéa. Verkkokeskustelun aloitukset viittasivat lapsen sairauteen seké
vanhemman kokemuksiin ja tuntemuksiin. Vanhemmat kertoivat lapsensa epilepsiatilan-
teesta ja kuvasivat, miten sairaus silla hetkella vaikutti perheen arkeen. Osa vanhemmista
kertoi odottavansa tietoa diagnoosista, lisdtutkimuksista tai mahdollisista uusista hoito-
muodoista. Keskeisid keskusteluteemoja olivat lapsen sairastuminen ja siihen liittyvét tut-
kimukset, epilepsian hoito seka lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyvat siirtymavaiheet ku-
ten paivahoidon tai koulun aloittaminen. Seuratuimpia keskusteluaiheita olivat muun mu-
assa "Tukea epilepsiadiagnoosin jéilkeen”, ~Koululaisten vanhemmat!” ja "Kaksi epilep-

sialasta samassa perheessd’” .

TAULUKKO 6. Esimerkki vertaiskeskustelun vastausten ja lukukertojen méérasta

Keskusteluaihe Vastausten lukumaara Lukukertojen maara
(17.1.2013) (17.1.2013)
Tukea epilepsiadiagnoosin jal- 23 1456
keen
Koululaisten vanhemmat! 19 940
Kaksi epilepsialasta samassa 12 872
perheessa
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Vaikeahoitoisen epilepsian yhtend hoitomuotona kéytetty ruokavaliohoito, modifioitu At-
kinsin dieetti, ketogeeninen dieetti heratti vanhemmissa paljon keskustelua ja kiinnostusta.
Vanhemmat olivat tietoisia, ettd ruokavaliohoito voi joskus véhentaa epilepsiakohtausten
esiintyvyyttd (ks. mm. Patel, Pyzik, Turner, Rubenstein & Kossoff 2010; Freeman, Kossoff
& Hartman 2007) ja heilld oli suuri motivaatio hoidon aloitukseen. Muiden vanhempien
kokemuksia luettiin useita satoja kertoja. Atkinsin dieettid kasittelevat viestiketjut alkoivat

esimerkiksi kysymyeksilla:

”Onko kellddn kokemuksia modifioidusta Atkinsin dieetistéa lapsen epilepsian hoi-
tomuotona?”’
“Miten lasketaan hiilihydraatit?”

TAULUKKO 7. Vanhempien vertaiskeskustelun méérad modifioidusta Atkinsin dieetista

Keskusteluaihe Vastausten maara Lukukertojen maara
(27.12.2012) (27.12.2012)
Miten lasketaan hiilihydraatit? 27 939
Modifioitu Atkinsin dieetti 12 668
Modifioidun Atkinsin ruoka- 6 220
reseptejd, kiitos!

10.1 Vuorovaikutus ja koettu tuki

Vertaissuhteessa oma kokemus annetaan toisten kayttoéon ja tukea jaetaan vastavuoroisesti.
Toisin kuin ammatillisessa tyoyhteisdssa ystavyys- ja jopa rakkaussuhteet ovat sallittuja.
(Hyvari 2005, 214-219.) Lapsen sairastuessa epilepsiaan saman kokeneiden sosiaalisen
verkoston merkitys korostui. Vanhemmat etsivat samankaltaisessa elamantilanteessa elévia
muita vanhempia. Vanhemmille merkitykselliseksi osoittautui se, ettd 16ysi keskustelusta
juuri samaa sairautta, samaa diagnoosia sairastavien lasten vanhempia. My6s muissa tut-
kimuksissa yhteenkuulumisen ja samankaltaisuuden kokemukset vertaistuessa ovat nous-
seet vahvasti esiin. (mm. Hyvari 2005; 214-217; Munnukka ym. 2005, 250; Wilska-
Seemer 2005, 255-258). Osa vanhemmista onnistui luomaan verkkokeskustelussa kaveri-
ja ystavyyssuhteita. He vaihtoivat yhteystietoja ja sopivat tapaamisia l&dhell& asuvien mui-

den vanhempien kanssa.

Harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat etsivat verkkovertaiskeskustelusta

“kohtalotovereita” eli juuri samaa sairautta sairastavien lasten vanhempia. “Kohtalotove-
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reita” my0s 10ytyi verkkokeskustelusta. Kun kyseessa oli harvinainen sairaus, muiden ko-
kemuksia kaivattiin erityisesti — niitd my0s jaettiin. Vanhemmat Kirjoittivat, miten sairau-

den kanssa opeteltiin elaméén paiva kerrallaan, vaikka helppoa se ei aina ollutkaan.

-%% w-

QQ i--
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@ . @

@ — @
SV an

- = vanhempi

KUVIO 4. Sosiogrammi harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhempien
vuorovaikutussuhteista verkkovertaiskeskustelussa joulukuussa 2012.

Edella esitetty sosiogrammi kuvaa harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhempien vies-
tiketjuja vertaiskeskustelussa. Kuvio osoittaa, ettd 14 vanhempaa oli 16ytanyt vertaiskes-
kustelussa muita samaa sairautta sairastavien lasten vanhempia. Kuva osoittaa myos sen,
ettd kahden vanhemman viestiin ei vield joulukuun lopussa 2012 ollut kukaan vastannut,
vertaista ei ollut 10ytynyt. Kuva kertoo, miten vertaiskeskustelusta etsitddn “’kohtalotove-
reita” ja niitd 10ydetéédn. Vertaiskeskustelusta haetaan vertaistukea — sitd myos saadaan ja

jaetaan.

“Epilepsia sinallaan on aika pirullinen tauti, mutta jos siité jotain hyvaa sanotta-
vaa pitdd repid, niin olkoon se sitten se vertaistuki.”

Vanhempien tyyli kirjoittaa verkkokeskustelussa oli asiallista ja toisen kokemusta arvosta-

vaa. Osa vanhemmista jaksoi yllapitdd positiivista sévyd, vaikka arki oli vasyttavaa ja
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rankkaa. Vaikeissakin eldmantilanteissa vanhemmat kannustivat toinen toistaan ja toivotti-

vat voimia ja jaksamista muille vanhemmille.

"Voimia teille molemmille!”
" Pirteitd pakkaspdivid kaikille!”
“Voimia ja jaksamista.”

Lapsen sairastumisen alkuvaiheessa vanhemmat halusivat kuulla muiden vanhempien ko-

kemuksia epilepsiakohtauksista ja ladketieteellisista hoitomuodoista.

“Minkdlaisia teilld nuo epileptiset kohtaukset ovat olleet?”
“Onko kenelldk&an kokemusta vagushermostimulaattorista lapsen epilepsian hoi-
dossa? Ois kiva kuulla lapsiperheen arjesta ton vempaimen kanssa (...) ”

Vanhempia kiinnosti myds muiden vanhempien kokemukset lastensa ladkityksesta. Kes-
kustelun aiheina olivat muun muassa laakitys eri epilepsiatyyppeihin, ldédkevaihdokset seka

sivuvaikutukset.

"Millaisia kokemuksia lastenne lddkkeistd teilld on?”
”[Ldédkkeen nimi] aiheuttaa vdasymystd.”

“Meilld ei ole [lddkken nimi] huomattu olevan sivuvaikutuksia.’
"Olisi kiva kuulla kuinka herkdisti lihdetddn lddkettd muuttamaan.”

"Meilld [lddkkeen nimi] aiheutti pahoja sivuvaikutuksia ja laake vaihdettiin len-
nossa [lddkkeen nimil, joka on toiminut hyvin.”

)

Piké&aikaissairaan tai vammaisen lapsen vanhemmat kuvasivat arkea, jossa instituutiot oli-
vat vahvasti lasnd. Tukea tai ymmarrystd vanhemmat kokivat sieltd suunnalta harvemmin
saavansa. Osa vanhemmista oli hyvin tietoisia pitk&aikaissairaan tai vammaisen lapsen hoi-
totuista, mutta osalle vanhemmista muiden vanhempien jakama tieto sosiaalisista tuista oli
uutta ja tervetullutta. Pitk&aikaissairaan lapsen vanhemmat kuvasivat joutuvansa “aikamoi-
seen lakipykélaviidakkoon”, kun eri tukimuotojen hakeminen tuli ajankohtaiseksi. Pitkaai-
kaissairaan tai vammaisen lapsen hoitotuki haettiin Kansanelékelaitoksesta ja omaishoidon
tuki oman kunnan sosiaalitoimesta selvityksineen ja liitteineen, joissa kerrottiin millaista

perheen arki on — valilla turhautumiseen saakka.

“Viranomaisilta ei empatiaa heru (...)”
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Eras &iti kirjoitti, miten hdnen tydsuhteensa purettiin “yhteisymmaérryksessd” tyonantajan
kanssa, kun tyonantaja ei voinut jarjestad vuorotyon sijaan arkipéivavuoroja. Tydvoimavi-
ranomaisten mukaan tyénhakijan tyottémyys johtui omasta syystd, joten tyontekija menetti
oikeuden tyottomyysetuuteen kolmen kuukauden ajaksi. Aiti kuvasi, miten jaksoi selvitel-

I4 tilannettaan ty6voimaviranomaisten kanssa, jotta karenssiaika voitaisiin purkaa:

“Jaksoin kuitenkin kirjoittaa tyévoimatoimikunnalle perinpohjaisen selvityksen epi-
lepsian vaikeudesta ja sen vaatimasta saanndllisesta elamanrytmisté. Selvityksen
tueksi pyysin [hoitotahon] neurologilta lausunnon, jonka mukaan vain paivatyo tu-
lee kysymykseen (...) Hyvin kelpasi ja karenssi poistettiin.”
Myos Haarni (2006) kuvasi, miten vammaisten lasten vanhemmat kokivat joutuvansa tais-
telemaan viranomaistahoja vastaan saadakseen oikeutettuja tukia lapsensa ja perheen ar-
keen. Useimmat vanhemmat kuitenkin luottivat hoitotahoon ja uskoivat, etta lapsi saa pa-
rasta mahdollista hoitoa. Lastenneurologian erikoislaakarin lisdksi vanhempien Kirjoituk-
sissa nousi esiin sosiaalityontekijan rooli ja merkitys lapsen ja koko perheen sopeutumises-

sa sairauteen ja sen tuomiin muutoksiin perheen arjessa.

"Lddkdrit tekevdt lastemme hoidon kanssa parhaansa, sen uskon, mutta meiddn
vanhempienkin kannattaa olla aktiivisia ja kysella hoitovaihtoehtojen peraan. Sa-
moin epilepsiaa sairastavilla on tietyin edellytyksin oikeus muihinkin yhteiskunnan
tukiin (mm. omaishoidontuki, KELA:n vammaistuki), olethan saanut sairaalan so-
siaalityontekijalta tieroa ndistd?”

“Kiitos asiantuntevien lddkdreiden ja oikeanlaisen lddkityksen [6ytyminen...’

B

Ravitsemusterapeutin rooli korostui silloin, kun lapsen epilepsian hoitomuotona paadyttiin
kokeilemaan ketogeenisté dieettid. Vanhemmat kaipasivat konkreettista tietoa, miten hiili-
hydraatit lasketaan, mit& ruokia lapselle voi sallituista raaka-aineista valmistaa ja miten
saada iltapuuro maistuvaksi tai syntymapaivakakku aikaiseksi. Naissé tilanteissa toisten
ketogeenisté dieettia jo toteuttaneiden vanhempien vinkit ja ohjeet osoittautuivat merkitta-
viksi.

]

"Hyvd kuulla kokemuksia dieetistd, tuntuu, ettd yksin tahkoaa tdtd rumbaa...’
’(...) synttdrikakkuna toimi upeasti meetvursti ja kinkkuleikkeleruusut, 1 hiilarin
kurkkukruunun ja amerikan muffinssin kera.”

Verkkokeskustelussa koettu tuki muodostui sosiaaliseksi, emotionaaliseksi ja tiedolliseksi.

Sosiaalinen tuki tuli esiin, kun vanhemmat kokivat lI6ytaneensa keskustelusta uusia ystavia
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ja “kohtalotovereita”. Muutama vanhempi ilahtui kovasti, kun huomasi keskustelevansa
verkossa asuinpaikkaansa lahelld asuvan toisen vanhemman kanssa. Osa vanhemmista
vaihtoi séhkdpostiosoitteita, osa jatkoi keskustelua Facebookissa ja osa sopi face-to-face -
treffit. N&in sairauden myo6té syntyi uusia ihmissuhteita. Emotionaalinen tuki nakyi keskus-
telun kirjoitustyylissa toisen tilanteeseen eldytymisend, auttamisen haluna, arvostuksena,
kannustuksena ja hyvaksyntdnd. Osa vanhemmista kertoi hyvinkin arkaluonteisia sairaus-
kokemuksia tai kuvasi perheen arkea “kohtaushelvetiksi”. Niihin viesteihin vastattiin em-
paattisesti ja toisen kokemusta arvostaen. Tiedollista tukea jakaessaan vanhemmat viittasi-
vat hoitotaholta (esim. 14&kérilta, sosiaalityontekijélté tai ravitsemusterapeutilta) saamiinsa
ohjeisiin ja asiantuntijatietoihin.

10.2 Konteksti — toimintaymparisto

Siitosen (1999, 152-153) mukaan positiivinen lataus luo voimavaroja, joita tarvitaan uusis-
sa haasteellisissa tilanteissa. Positiivinen lataus on merkityksellinen voimaantumisproses-
sissa, sillda sen muodostuminen osoittaa, ettd ihminen on jo osin mahdollistanut voimaan-
tumisensa. Vastaavasti hyvaksymisen kokeminen, mik& on yhteydessé ilmapiirin turvalli-
suuteen, luottamuksellisuuteen ja arvostuksen kokemiseen, edistda positiivisen latauksen
rakentumista. Verkkokeskustelun ilmapiiri osoittautui verkkokirjoituksia lukemalla kan-
nustavaksi, arvostavaksi ja hyvaksyvaksi. Vanhemmat kannustivat ja kiittivat toinen tois-

taan avoimesti verkkokeskustelussa.

“Kannustavat terveiset kaikille, jotka seuraatte virtaverkon keskusteluja.”

“Voimia teillekin... "perdstd” tullaan ©

"Kiitos teille kaikille, joilta olemme saaneet ja kuulleet eri hoitomuodoista ja lddki-

tyksistd!”

"Kiitos tdstd kannustavasta viestistd!”

"Tsemppid kaikille!”
Vaikka perheiden arjen pyoritys oli haastavaa ladkekokeilujen, epilepsiakohtausten ja di-
eettihoitojen keskelld, jaksoivat vanhemmat tsempata ja toivottaa muille samansisaltoista
“epilepsiaeldmid” eldville vanhemmille voimia ja kannustaa nauttimaan hyvistd paivista.
Positiivista latausta keskusteluun toivat myo6s jaetut onnistumisen kokemukset lomamat-
koilta ja harrastuksista. Vanhemmat jakoivat toisilleen myds virkistysvinkkejé, kannustivat

hakemaan sopeutumisvalmennuskursseille ja osallistumaan vertaistoimintaan.
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10.3 Koetut omat voimavarat

Seppalédn (1998, 255) mukaan epilepsia séatelee ja ohjailee perheen elaméé eri tavoin. Kun
epilepsia on nékyvéa osa eri elamdnalueilla, se koetaan vaikeaksi, jolloin “epilepsia tayttaa
elamdn”. Vaikeahoitoinen ja harvinaisepilepsia veivat vanhempien fyysisia ja psyykkisié

voimavaroja niin paljon, ettd osa vanhemmista koki epdvarmuutta omasta jaksamisestaan.

”(...) pelottaa, etta jaksanko itsekaan (...)”
“Kuka sitten jaksaa ja hoitaa kaiken kun itse ei endd jaksa (...)"
Vanhemmat, joiden lapsen diagnoosi oli selked ja ld&kkein hoidettavissa oleva hyvaennus-

teinen epilepsia, jaksoivat kannustaa muita vanhempia ja yllapitaa toivoa.

"Tsemppid sinne!”

Muita vanhempien kokemuksia omista voimavaroista ei ollut verkkokirjoituksista sisallon-

analyysin keinoin analysoitavissa.

10.4 Emootiot

Vanhemmille oman lapsen sairastuminen ja diagnoosi pitkéaikaissairaudesta aiheuttaa
vahvan kokemuksen tunteen (esim. Seppalda 1998). Vanhempien emootiot valittyivat verk-
kokeskustelussa vain Kirjoitettujen tekstien avulla nonverbaalisen viestinnan puuttuessa.
Kirjoituksissa esiintyi usein sanat huoli, pelko ja suru. Kaikilla keskusteluun rekisteroity-
neillda vanhemmilla oli kokemusta lapsensa sairastumisesta, hoidosta ja arjesta epilepsian
kanssa. Vanhempien tunnekokemukset liittyivat lapsen sairastumiseen, epilepsiaan sairau-

tena ja sairauden mukanaan tuomiin muutoksiin perheen arjessa.

Epavarmuus diagnoosista aiheutti vanhemmissa pelon ja jannityksen tunteita. Jannitysta ja
pelkoa aiheuttivat myos epilepsiakohtausten ennakoimattomuus ja pitkittyminen (status

epilepticus) sek& kohtausten vaikutukset lapsen kehitykseen ja tulevaisuuteen.

“Tietdmdttomyys syo eniten alkuvaiheessa...”
”Ottaa psyykelle ja pelottaa.”
“Pelon ja jdnnityksen tunne iskee yhd ajoittain.”

Lapsen sairastuminen oli vanhemmille usein jarkytys. Uusi diagnoosi saattoi tulla van-
hemmalle postin mukana.
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“Jarkytyshdn timd tieto oli.”
(...) jarkytys diagnoosi oli meillekin.’
”Postissa tupsahti alkuviikosta tdma uusi diagnoosi (...)”

1

Kun lapsen diagnoosi varmistui, osa vanhemmista koki ahdistusta, huolta, vihaa ja surua.
Osa vanhemmista oli helpottunut. Oli helpottavaa, kun epétietoisuus sairaudesta vaistyi.
Osa vanhemmista oli varautunut epilepsiaa vakavampaan diagnoosiin (esim. aivokasvain),

jolloin diagnoosin saaminen oli vanhemmalle jopa helpottava kokemus.

"Tdmd turhauttaa, ahdistaa ja jopa vihastuttaa aika-ajoin.”
“"Huoli ja suru on suuri.”

”(...) ei onneksi loytynyt magneetista mitddn.’
”(...) helpotus, ettd syy oireisiin l6ytyi ja ettd ei ollu mitddn pahempaa (...)"

’

Vaikeahoitoista ja harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat kuvasivat, miten yol-
liset epilepsiakohtaukset pelottivat, valvottivat ja sekoittivat normaalin paivarytmin. Eras
vanhempi kuvasi perheen arkea “kohtaushelvetiksi”. Epdvarmuutta lisdsi huoli perheen

toimeentulosta, jos toisen vanhemmista oli jatettavé ansiotyo lapsen sairauden vuoksi.

"Kun tdmd arki tdassd nyt ndyttdaytyy hyvin epilepsiakeskeisend niin kyselenpd ettd
mika tassa voisi olla realistisesti tulevaisuudessa odottamassa. Oletteko hyvat aidit
ja isat vaikea hoitoisten epileptikko lasten kanssa kotihoitajina, omaishoitajina vai
kykenettekd oikeasti téassa epilepsiakohtausviidakossa tdihin taysviikkoisesti ja -
Jjdrkisestikin?!”

Vanhemmat kuvasivat myos vasymysta yhdeksi tunnekokemuksekseen. Vanhemmat vé-
syivét epilepsian arvaamattomuuteen, yollisiin epilepsiakohtauksiin ja valvomiseen. Erés

vanhemmista kuvasi:

”Yot valvotaan a max 20 min. per kohtaus kertaa neljd, aamulla on kuin nukkuneen
rukous ja ajatus ihan seis.”

Jos lapsi sai paljon epilepsiakohtauksia péivin 6in, eiké laakitys tehonnut, vanhemmat jou-
tuivat jarjestelemaan perheen nukkumisratkaisut uudelleen. Naissé tilanteissa toinen van-
hemmista valvoi lapsen kanssa ja toinen nukkui eri huoneessa tai eri kerroksessa saadak-
seen lepoa. Hankalaksi tilanne muuttui, jos molemmat vanhemmat kavivét toissa, eika yol-
I& saanut nukuttua. Osa vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmista kertoi,
miten oli joutunut arvottamaan tyéeldamén uudelleen ja jadmaan pois palkkatdista lapsensa

epilepsian vuoksi. Talldin huoli perheen toimeentulosta kasvoi.
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"Kylld tdssd on pitkdaikaistyottomdn kotiditi | omaishoitajan meiningilla menty jo
pitkddn.”

“Jouduin irtisanoutumaan vakituisesta tyopaikastani, koska vuorotyon teko ei osu-
nut meiddn kuvioon mitenkddn.”

”Paljon sairaalajaksoja ja kaikkea, ei silloinen pomo ryhtynyt raataléimaan minul-
le pdivitydpaikkaa, ymmdrrdn kylld...”

Vanhempien tunnekokemukset ja niiden jakaminen valittyivat myos kirjoitustyylissa, joka
oli valittavaa, hyvaksyvaa ja kunnioittavaa. Vaikeidenkin elaméntilanteiden keskell& van-
hemmat jaksoivat toivotella hyvéaa syntymapéivaa, joulua, uutta vuotta, kevétté ja tsemppié

seka jaksamista muille vanhemmille.

10.5 Toivotut tulevaisuuden kuvat

Vanhemmat osallistuivat verkkokeskusteluun vapaaehtoisesti silloin, kun se itselle parhai-
ten sopi. Vanhemmat kuvasivat Kkirjoituksissaan tulevaisuuttaan jatkumoksi, ei-
ajankohtaiseksi tai epdvarmaksi. Tulevaisuuden jatkumona kuvanneiden vanhempien Kir-

joituksissa korostui tdmén hetken ymmartamisen tarkeys.

“Elama jatkuu ja porskutetaan eteenpain (...)”
”Pdivd kerrallaan opetellaan eldmdidin tdmdn taudin kanssa.”
"Pitdd nauttia tdstd pdivdstd kun kaikki on hyvin ja ei peldtd tulevaisuutta.’

)

Vastaavasti osa vanhemmista ei kokenut tulevaisuuden ajattelemista ajankohtaisena tai ha-
lusi vélttaa sen ajattelemista.

)

“Tulevaisuutta ei kannattaisi vield edes miettid tai peldtd.’
"Mitd tulevaisuus tuo, sitihdn ei tiedd.”

Vanhempien tulevaisuuden kuvat velloivat realistisuudesta epavarmuuteen. Epilepsiaa sai-
rastavan lapsen vanhempien tulevaisuutta varjostivat epavarmuus lapsen kasvusta,

kehityksesta ja tulevaisuudesta.

1

”...epdvarmuus tulevasta...’
"Pelko tulevaisuudesta hiipii vdlilli mieleen.’
”(...) kylla tulevaisuus huolettaa kuinka jaksamme (...)”

’

Ensimmaisen tulososan yhteenvetona voin todeta, ettd verkkokeskustelun siséltd osoittau-

tui monipuoliseksi siséltden keskusteluteemoja epdvarmuudesta vahvaan kokemukseen pe-
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rustuvaan arjen hallintaan. Koettu tuki osoittautui sosiaaliseksi, emotionaaliseksi ja tiedol-
liseksi. Samanlaisuuden merkitys korostui sosiaalisissa suhteissa. Huomattavaa oli, ett4 osa
vanhemmista jai yksin verkkokeskustelussa, vertaista ei 16ytynyt. Perusvireeltdan keskuste-
lun sévy osoittautui asialliseksi ja myonteiseksi, mik& on voimaantumisen viitekehyksesta
tarkastellen yksi merkittdvimmista tutkimustuloksista. Emotionaalinen tuki nékyi keskus-
telussa toisten kokemuksia arvostavana ja hyvéksyvand kommentointina. Siitosen (1999)
mukaan positiivinen lataus on yhteydessa hyvéksyvaan, luottamukselliseen ilmapiiriin ja
arvostuksen kokemiseen, miké edesauttaa siséisen voimantunteen rakentumista. Vanhem-
mat jakoivat verkkokeskustelussa henkilokohtaisia kokemuksiaan avoimesti. Kirjoitukset
sisdlsivat myds tunneperaisté latausta. Myods tdmén tutkimuksen mukaan pitk&aikaisairaan
tai vammaisen lapsen vanhempien voimavarat olivat koetuksella. Vanhempien kokemat
omat voimavarat sisélsivat epavarmuutta ja huolta omasta jaksamisesta. Myds vanhempien
kuvaamat toivotut tulevaisuuden kuvat vaihtelivat paljon sisdltden uskoa tulevaan, mutta

my0s epdvarmuutta ja pelkoa.

Taulukossa 8 kuvaan yhteenvedon omaisesti vanhempien verkkokeskustelussa jakamia ko-
kemuksiaan. Verkkokeskustelussa korostui vanhempien kokemustietoon perustuvan arki-
tiedon osuus ja merkitys. Myds emootiot olivat keskustelussa vahvasti lasné. Jonkin verran
vanhemmat viittasivat asiantuntijatietoon, mutta sen osuus verkkokeskustelussa jai vahai-

semmaksi ja vanhemmat ohjaisivat keskustelmaan diagnoosi- ja laékeasioissa hoitotahoa.

TAULUKKO 8. Yhteenveto verkkokeskustelussa jaetuista kokemuksista

Asiatieto Arkitieto Emootiot
perustuu asiantuntijatietoon perustuu kokemukseen perustuvat tunteeseen
Epilepsiadiagnoosi Epilepsia-arki, vertaistuki Sairauden heréttamat tunteet
Kohtaustyyppi Lapsi paivahoidossa Tunneilmaisut
Hoitomuodot Lapsi koulussa Vanhemman aani
Sosiaaliset tuet Nuoren itsendistyminen

Vapaa-aika, matkustaminen

Harrastukset

Hoito- ja kuntoutumiskoke-

mukset

L&akehoidon sivuvaikutukset

Sosiaalisten tukien hakeminen
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11 VOIMAANTUMISEEN LITTYVAT KOKEMUKSET JA VERK-
KOKESKUSTELUN KEHITTAMINEN HAASTATTELUANALYY-
SISSA

Tassa toisessa tulososassa kuvaan ja analysoin epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien
(N = 6) teemahaastatteluissa esiin tuomia kokemuksia Epilepsialiiton suljetusta verkkover-
taiskeskustelusta ja vastaan kolmanteen ja neljanteen tutkimuskysymykseen: Millaisia
voimaantumiseen liittyvia kokemuksia vanhemmilla on verkkokeskustelusta? Miten verk-
kokeskustelua tulisi vanhempien mukaan kehittdd? Kuvaan vanhempien kokemuksia vii-
den ylakategorian mukaan, jotka olen nostanut esiin teemahaastatteluaineistosta ja Siitosen
(1999) voimaantumisen mallia seké kasitteitd apuna kéayttden. Siitosen voimaantumismal-
lin vastaavat kasitteet nédkyvét kategorian jalkeen sulkumerkkeihin merkittyna. Ylékatego-

rioiksi muodostuivat

o keskustelun siséltd (huom. ei Siitosen mallissa)

o konteksti — toimintaympéristd (kontekstiuskomukset)
e koetut omat voimavarat (kykyuskomukset)

e emootiot (emootiot)

e toivotut tulevaisuuden kuvat (pdamaarat)

Verkkokeskustelun siséllostd muodostin yhden paakategoria, koska keskustelun sisélto
naytti vaikuttavan olennaisesti vanhempien kokemuksiin. Jos sisélto ei tuntunut itselle la-

heiseltd, ei keskustelu muodostunut vanhemmalle merkitykselliseksi.

11.1 Keskustelun sisalto

Vanhempien kokemukset verkkokeskustelun siséllosté olivat pd&osin myonteisia.

A 1:”No sielld sai niinku luettua, ettd mitd toisilla on.”

B 2: ”Sielld sitten joku isd sanoi, ettd en mindkddn Idhtisi harrastusta vaihtamaan
epilepsian takia. Se ratkas kylla meill& jotenkin sen ja aukas sen, ettd min& ja minu
mies ei olla endd oltu huolestuneita tdistd asiasta.”

C 3: "Tietylla tapaa ma tykkaankin siitd, ett"se on vahan no jos ma nyt vertaan
esimerkiks (...), mistd mulla on kanss kokemuksii, nii toi on puhtaasti tollanen ett
siella se asia on puhtaasti epilepsia, eikd esim. se ettéa lapsella on kehitysvammai-
suus tai jotain muuta mitd voi ollakin, ett tadssa (keskustelussa) on just se sairaus
(epilepsia), mik& yhdistaa.
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D 4: "Mikid oli tirkeintd siind sisdllossd niin siind tuli aika selkeesti ilmi mita ne
vanhemmat siit& epilepsiasta kirjotti ja niista epilepsiatyypeista ku ne oli itelle vie-
raita sillon niin siin& pysty jo vahan ite miettimaan, ett minkatyyppinen se ehka sit-
ten [lapsen nimi] kohdalla ehkd on.”

F 6. Epilepsialiiton sivulla se (keskustelu) on ollu ihan asiallista, etta siella ei ole
tullu sellasii kurjii vastauksia tai niinku jollai muilla sivuilla niinku saattaa olla.”

Yhteiset, samanlaiset asiat kiinnostivat vanhempia. Sisalloltd&n kirjoitukset koettiin paa-
séantoisesti asiallisiksi, tietoa antaviksi ja hyodyllisiksi. Verkkokeskustelun siséllossé ko-
rostui lapsen epilepsia. Nuorten epilepsiaa keskustelussa késiteltiin véhemman. Osa van-
hemmista toivoi, ettd keskustelua olisi ollut enemman nuorten vanhempien kesken, koska

elamantilanteet ja haasteet ovat nuorten kanssa erilaisia.

B 2: ”On ollu niin vihdn yhteisid (nuorten) asioita.”
D 4:”Aika paljonha se oli niinku pienemmistd lapsista ne kirjotukset, ett sen muis-
tan ett oli aika vahan niinku noista nuorista ja nuorista aikuisista.”’

11.2 Konteksti — toimintaymparisto

Millaiseksi vanhemmat kokivat verkkovertaiskeskustelun toimintaympéristond? Vanhem-
mat kuvasivat verkkovertaiskeskustelun toimintaympéristoa eri nakokulmista. Haastattelu-
aineistosta nostin esiin nelja alaluokkaa, jotka kuvasivat vertaiskeskustelun toimintaympa-

ristéa vanhempien kokemusten mukaisesti. Namé alaluokat olivat:

e ensivaikutelma
o ilmapiiri
e roolit

e odotukset

Ensivaikutelma

Vanhempien ensivaikutelma verkkokeskustelusta syntyi keskustelun saavutettavuudesta,
rekisteritymisen ja kirjautumisen sujuvuudesta, helppokayttdisyydestd, ulkoasusta ja ha-
vaittavissa olevasta keskusteluaktiivisuudesta. Ensivaikutelmat olivat erilaisia. Neljalle
vanhemmasta kuudesta jai hyva ensivaikutelma. Se syntyi helppokéytt6isyydesta, selkedsta
rakenteesta ja miellyttdvasta ulkoasusta (vérit ja kuvat). Miellyttavaksi koettuun ymparis-

toon on mukava menné ja siell& on mukava toimia ja oppia (Kinnunen 2002, 76).
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Muutama vanhempi oli pettynyt verkkokeskustelun aktiivisuuteen. VVerkkokeskustelun ak-
tiivisuus syntyi vanhempien mukaan keskustelun maarasté (vastausten ja kommenttien lu-
kumaarét), vuorovaikutuksen responsiivisuudesta, mika nékyi vastauksina kysymyksiin ja
kommentteina muiden Kirjoituksiin sekéd palautteen saamisen ja antamisen nopeutena. Kes-
kusteluaktiivisuuden merkitys korostui etenkin, jos vanhemmalla oli kokemusta myaGs
muista internet-keskusteluista. Yksi vanhemmista koki esimerkiksi keskustelun Facebook-
ryhmaéssa nopeatempoisemmaksi ja aktiivisemmaksi. Osa vanhemmista odotti, ettd vertais-
keskustelu olisi online-tyylistd, jolloin esitettyihin kysymyksiin vastatattaisiin tai kommen-

toitaisiin nopeasti.

F 6: "No ehkd ma odotin, ettd siella olis aktiivisempaa toimintaa ja ehka sitten
enemman sitd aktiivisuutta. ”

F 6: "No, etté ihmiset kavis siella niinku nopeesti kirjottamassa, ett jos siella kysy-
taan jotain juttuu nii sitten siellda on kolmen viikon paastéa joku vastaus, niin ei. ”

F 6: “Jossain Facebookissa niin siellahan vastaus on niinku samanpaivéan aikana
ja voit odottaa, etté sieltd tulee vastauksia... ett siella on ihan erilainen se systee-
mi.

Verkkokeskustelun aktiivisuutta eras vanhempi pohti myos toisesta ndkokulmasta:

E 5: ”Niin, se varmaan kanssa riippuu siité ett ndissahan on aina ne tietyt ihmiset,
jotka on aktiivisempia ja uskaltaa kirjottaa ja sitt varmaan on aika paljon sellasii,
jotka vaan seuraa niinku ittekii oon sellanen, ett seuraan enka kauheesti kommentoi
niita tilanteita ja niissa perheissa missa on hyva tilanne ja sitten on varmaan niita,
joissa tilanne on sellanen, ett ei vaan varmaan jaksa kommentoida siell&. ”

Verkkokeskustelun ensivaikutelmaan vaikuttivat myos keskusteluun rekisterdityminen ja
kirjautuminen. Nelja vanhempaa kertoi, ettd vertaiskeskustelu oli hankala 16ytaa Epilep-
sialiiton verkkosivuilta. Vanhemmat myds kuvasivat, miten rekistergityminen, tunnuksen
luominen ja kirjautuminen tuntuivat ensin hankalalle. Tosin vanhemmat, joilla oli koke-
musta myods muista vastaavanlaisista verkkokeskusteluista, kuvasivat, ettda keskustelu oli
helppokayttdinen ja rekisterdityminen seké kirjautuminen sujuivat ongelmitta. Vaikka osa
vanhemmista koki rekisterditymisen ja palveluun kirjautumisen hankalana, pitivat kaikki

vanhemmat kéytantoa kuitenkin hyvana ja luotettavuutta lisadvana tekijana.

D 4: ”lte ainakii ajattelin, ettd se (rekisterdityminen) on hyva asia selkeesti ku sit-
ten ties sen systeemin, niin onhan se luotettavampi sillalailla, ett se tekstihdn on
luotettavampi tai voi ainakii ajatella sillai, etta se olis todennékoisesti sielta yllapi-
tajien toimesta poistettu, jos se ei pitais paikkansa tai se olisi jotenkin vaaraa.”
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E 5: "Ett kylla mie jotenkii niin ku nden, etta sellanen rekisterdityminen on ihan ok
ja ett semmonen pitaa kuitenkii sen keskustelun asiallisena. ”

IImapiiri
Millaiseksi vanhemmat kokivat verkkovertaiskeskustelun ilmapiirin? Vanhemmat kuvasi-

vat verkkokeskustelun ilmapiirié positiiviseksi, hyvéksi, tasavertaiseksi ja asialliseksi.

F 6: ”No ilmapiiri on musta ollu hyvd ja ollu kauheen semmonen positiivinen.”

A 1: "Ihan hyvd [ilmapiiri], ett’ei siind oo mitdan niinku huonoo ollu eiké kukaan
0o niinku halveksinu sillai toista eikd mitaan tallasta ett se on sillalailla ihan hy-
vd.”

E 5: "Se on asiallista ja se on hyvd, ettd niihin ketjuihin on yleensd vastattu.’

’

Keskustelu koettiin myos stressittomaksi, avoimeksi, pehmedksi ja ystavalliseksi.

A 1: ”Ku siellé keskustelee niin se on sellasta stressitonta keskustelua et se on sel-
lasta avoimempaa ja sellaista, etté ku toisella on sitéa samaa, niin sen kanssa pystyy
paremmin keskustelemaa ku sellasen ihmisen kanssa, jolla ei oo sitd.”

F 6: "Tdd on tillanen pehmed, ett vaikka sielld kdydddn harvoin, niin sielld ollaan
ystavdllisid.”

Liséksi keskustelun ilmapiirid kuvattiin asialliseksi ja viralliseksi.

C 3. ”Siitd ma oon tykanny siella ett sielld ei oo sellasta parjaamista tai tottakai
voi ajatella, ettd onpa kummallinen hoitaja tai jotain muuta, mutta se ei oo kuiten-
kaa niin mittavaa, etté kaikki alkais haukkumaan jotain instanssia... ett se on mi-
nusta ihan kiva.”

C 3: ”No mun mielesta se on aika virallinen. M& en tarkota sita kauheen negatiivi-
sessakaa mielessa sita virallisuutta ja se voi olla tassa ihan hyvakin asia, ku ett
sielld olis kauheet kommentointia tietyistd asioista.”
Erds vanhemmista koki, ettd vertaiskeskustelusta puuttui ilmapiirin luoja.
B 2: ”No sitd ilmpiirid ei oikein synny, kun on ollu niin vihdn yhteisid asioita ja jos
md nyt sanon, niin sieltd puuttuu ilmapiirin luoja.”
Roolit
Verkkokeskustelussa oman roolin ja aktiivisuuden asteen voi jokainen vapaasti valita.
Vanhemmilla oli havaittavissa kolme erilaista roolia: lukija / seuraaja, kommentoija ja kes-
kustelun avaaja. Haastatelluista kaikki vanhemmat kuvasivat, miten seurasivat keskustelua
ja hakivat tukea omille ajatuksilleen tai vastauksia omiin kysymyksiinsd. Suurin osa van-

hemmista oli jossain vaiheessa myds kirjoittanut vertaiskeskusteluun ja vastannut muiden
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kysymyksiin. Kirjoittamisen kynnys oli matalampi vanhemmille, joilla oli jo kokemusta
lapsensa epilepsiasta.

A 1: "No sanotaan, ettd kun sielld joku kysyy jotakin, nii oon sitte kertonu ensi
omia juttuja niinku onko toisilla samoja ja sitten voi kertoa omista kokemuksista-
sa.

C 3: ”(...) jos sinne on joku uusi tullu, niin oon aina yrittiny jotai vastata, jos oon
huomannu, ettd kukaan muu ei ole mitdan vastannu. Ett sitt m& oon kyll&a jotain
vastannu.”

E 5: 7(..) oon mie muutamia kertoja kirjottanu (...) ett oon joskus sitten miettiny ett
oisko niistd omista kokemuksista sitt jollekii enemmankii hyotya, jos osais pukea
sen sanoiksi.”

F 6: ”Ldhinnd just niistd ruokavalioista (...), koska ma tiian ett ne on kuitenkii niin
harvinaisia ett siell& ei varmaan montaa &itia tai vanhempaa ole, joka osais jotain
sanoo naista niin minad olen sitten niista sitten kirjottanu ja niista asioista eniten
tieddnkin.”

Haastatelluista vanhemmista eras koki, ettd oman lapsen sairaus oli vield itsellekin niin uu-

si asia, ettei vield osannut kirjoittaa kokemuksistaan muiden vanhempien kanssa.

D 4: "Kylld md ihan lukija oon ollu, ett sillai en oo vield mitddn kirjotellu ku ittel-
lekii on vield sen verran uus toi asia, niin ei sillai hirveesti osaa tai ei 0o annetta-

2

vada.

Verkossa vuorovaikutus perustuu tekstiin. Lasndolo ilmaistaan tekstin ja merkkien avulla.
Vastaavasti poissaolo on vaikenemista, jonka syytd on vaikea selvittdd. (Launonen & Rae-
halme 2003, 29.) Vanhemmat kuvasivat, miten verkkokirjoittaminen tuntui haasteelliselta,
kun ei ndhnyt ihmisten kasvoja, ilmeita ja eleitd. He pohtivat kirjoitustyyliadn ja tekstin si-
séltoa tarkkaan, jottei Kirjoitettu teksti loukkaisi ketdan tai tulisi vaarinymmarretyksi. Van-

hemmat kuvasivat verkkovuorovaikutuksen erityisyyttd muun muassa seuraavasti:

E 5: ”Se on kuitenkii hirmu haastavaa se semmonen kirjottaminen, ettd osaa kirjot-
taa sen niin, ett se ei loukkaa ketaan tai ainakii ite koen, ettéa ku kirjottaa niin hirmu
monta kertaa miettii, ett voiks tan nyt laittaa vai tai ku siind ei 0o ku ne sanat. Se
olis paljon helpompi niinku kasvotusten jutella.”

6 F: "Piddn itsedni huonona kirjottajana... osaan paremmin puhua ku kirjottaa...
ett sekin on vahan sellanen kynnyskysymys siind, ett osaako muotoilla sanat oi-
kein.”

Myads Ihanainen (2002) kuvasi verkkovuorovaikutuksen yhdeksi erityispiirteeksi vain teks-

tiin perustuvan vuorovaikutuksen. Koska l&dsnéolo ja tunteet ilmaistaan verkossa tekstein,
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ja sanomiset dokumentoituvat verkkoon, tekstin siséltdd ja muotoa harkitaan usein tark-
kaan.

Vanhemmat hakivat keskustelusta ensisijaisesti samanlaisia eldmaéntilanteita ja muiden
vanhempien kokemuksia. Asiantuntijan (1a&kari, sosiaalityontekija, epilepsiahoitaja, ravit-
semusterapeutti) roolin merkitys verkkokeskustelussa ei noussut vahvasti esiin. Kysyttaes-
sd, miten vanhemmat kokisivat asiantuntijan vierailun verkkokeskustelussa, he vastasivat,
etta ehka vieraileva asiantuntija silloin t&ll6in voisi olla kokeilun arvoinen, mutta asiantun-

tijaa ei erityisesti kaivattu vertaiskeskusteluun.

B 2: 7 Ehkd vieraileva asiantuntija silloin talléin... joskus.”

C 3: "Ei mulla mitddn sitd vastaan ole, ettd joku asiantuntija sielld vierailis, mutta
ei se olis kovin tarkeakaa ainakaan mulle.”

D 4: "Ku on ollu nditd lddkevaihoksia, nii no se vois olla ehka hyva juttu sellasis-
sa, ett vois ladkarilta tarkentaa (...) ku ei aina puhelimessa muista kaikkea laakaril-
td tarkentaa.”

Vertaiskeskustelujen avulla vanhemmat my6s suhteuttivat asiantuntijatietoa omaan elé-
mantilanteeseensa ja hakivat muiden vanhempien nékokulmaa. Erds haastatelluista van-
hemmista kuvasi, miten lapsen sairastumisen myota kertyneet omakohtaiset kokemukset

my0s haastoivat tavallaan asiantuntijatietoa:

F 6: ”Kyllahan sité ihminen itessaakin pohtii, ett jos tdd on nain, niin onkohan taa
edes mahdollista ja totta ja varsinkii, jos on ollut pitkéaan epilepsia, niin sita tietda
jo aika paljon ja monesti voi olla, etté noviisiladkarit ei edes tieda, ett kyllahan sii-
na niinku sita vaikka se laakéari sanoo nain, niin sita kyll& pohditaan (vertaisryh-
massa) [naurual], ett ei se sindnsa oo vaaraa — ne on niita kokemuksii, joita on
kertyny.”

Odotukset

Miten verkkovertaiskeskustelu toimintaymparistona vastasi vanhempien odotuksiin?
Useissa tutkimuksissa (mm. Taanila 1997; Lillrank 1998; Maatta 1999) ensitiedon on to-
dettu olevan merkittdva asia sairauteen sopeutumisessa. Alkuvaiheessa vanhemmat tarvit-
sevat tietoa lapsen sairaudesta seka tukea lapsen kehityksen tueksi seka erilaisista hoito- ja

tukimahdollisuuksista. Vanhemmat hakivat ensitietoa epilepsiasta ja sen hoidosta verkosta.

D 4: ”No se oli just se sairauden alkuvaihe. Sillon sieltd Epilepsialiiton sivuilta
haki tietoa.”



65

D 4: “Ihan googlasin sen Epilepsialiiton ja sitte olin tayttéa hakkaa lueskelemassa
niita. ”

D 4: "Alussa haki niitd erilaisia vastauksia niinku siithen sairaustyyppiin ja sitten
ett mit& muut siité niinku kirjoittaa ja ne oli vahan niinku niita odotuksia. ”

E 5: ”No just sillon ku [lapselle] haettiin lddkitysta niin oli aika aktiivista aikaa
(verkkokeskustelussa) ennen ku se kohtaustilanne saatiin hallintaan.”

F 6. "Sillon ku [lapsen nimi] aloitettiin dieetti, niin sillon md hain aika paljonkin
tietoa ylipddtddn netistd.”

Sairastumisen alkuvaiheessa vanhemmilla oli myds tarve 10yt44 muita samanlaisessa elé-
mantilanteessa elévida vanhempia. Odotukset samanlaisuuden kokemisesta korostui. Erds
vanhemmista kertoi, ettd verkkokeskustelun odotukset eivat tayttyneet, kun hén ei 16ytanyt

keskustelusta yhteisia asioita, joita voisi jakaa muiden vanhempien kanssa.

A 1: “Kiinnostaa ett onko jollain muulla jotain samanlaisii juttuja ja tallasii ku
meilld.”

B 2: ”No just, ettd loytyy niitd yhteisid asioita, joita jakaa. Tddlld niitd ei oikeen
ole.”

E 5: "Alkuvaiheessa kaipaa sita tietoo ja ymmarrysta, ett ei olla ainoita, ett meita
on muitakii.”

F 6: "Mikd ei niinku kuulu meille, nii en md niitd sitten niinku luekaan.’

’

Vanhemmat hakeutuivat verkkokeskusteluun myos silloin, kun lapsen epilepsian hoidossa
tai oirekuvassa tapahtui muutoksia.

C 3: 7Jos itelld on ollu joku asia enemmdn pinnalla tai sitten lddkdarikdynnin myotd
ja on oireita tai jotain sellasta.”

D 4: Se ku vaihdettiin toi l1adke, nii halusin siitd vahan kattoo, kertooko joku siita

lddkkeestd jotain.”

F 6: "Tavallaan sita ettd mitk& on ne vaikutukset (dieetin) ja miten sita toteutetaan

ja ruokaohjeita ja kaikkee niinku siihen liittyvaa, koska en tuntenut ketaan kella ois
oikeesti ollu ja se oli niin semmonen ja niitd ruokaohjeita ja sellasta vinkkid.”

Osa vanhemmista kertoi hakeutuvansa keskusteluun myds yleisesta mielenkiinnosta lukea,

miten muilla epilepsiaa sairastavien lasten perheilla menee.

A 1: ”No en md oikeestaan hirveesti tienny mitd odottaisin siltd. Md kattelin ja lu-
eskelin ja niin pois pain.”

A 1: "Ku itelld on ollu tdd epilepsiahomma niin pitkddn niin sai niinku ettd miten
muilla menee ja kun on &iteja ja isia niin ku niill& menee lasten kanssa niin sitten
sitd, ett onko niilld lasten kanssa samanlaista.”
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Epilepsiaa sairastavan lapsen vanhempi voi kokea olevansa sairauden kanssa joskus yksin.
Erds vanhempi kuvasi, miten lahipiirissa ei ollut ket&an, jolla olisi kokemusta epilepsiasta.
Vanhempi koki, ettd puhuminen vain huolestuttaisi laheisid. Téllaisessa tilanteessa vertais-

keskustelu verkossa muodostui vanhemmalle merkitykselliseksi.

A 1: ”Mulla ei hirveesti 0o kavereita sillai, jolla on epilepsia. Mulla ei oikeen 0o
ketéan tassa. ”

A 1: ”Eivaan oo ollu ketdan kenen kanssa keskustella. (...) [1aheinen] se on ollu
joka kyselee, mutt ei sen kanssa oo voinu sillai keskustella ku se vaan niinku kyse-
lee ootteko pysyny pystyssa tai jotai muuta vastaavaa. Ei sen kanssa niinku sillai
voi keskustella. Jos alkaa oikein keskustelee néista asioista, niin se vaa hataantyy
ndistd asioista.”

A 17Ku sielld (verkkokeskustelussa) keskustelee niin se on sellasta stressitonta kes-
kustelua et se on sellasta avoimempaa ja sellasta, ettd ku toisella on sitd samaa,
niin sen kanssa pystyy paremmin keskustelemaan ku sellasen ihmisen kanssa, jolla

ei oo sitd.”
Kinnunen (2006) kuvasi erityislapsen vanhempien voimavaroja ja vertaistukea kasittele-
vassa tutkielmassaan samaan tapaan, miten vanhemmat kokivat tarvitsevansa ymmartajaa
ja kuuntelijaa arjen kokemusten jakamiseen. Asioiden reflektointi toisten samanlaisia ko-

kemuksia kokeneiden kanssa auttoi usein myds ymmartamaan myos omia tunteita.

11.3 Koetut omat voimavarat

Vanhempien omien voimavarojen kokemiseen vaikuttivat lapsen epilepsian oirekuva ja
hoitotasapaino. Vanhempien voimavaroja kuluttivat arvaamattomat epilepsiakohtaukset,
muutokset laakityksessa (esim. ”ladkepurku™) ja epilepsian vaikeahoitoisuus. Haastatellut

vanhemmat kuvasivat omia voimavarojaan haastatteluhetkelld seuraavasti:

D 4: ”No meilld on sillai ihan mukavasti menny, ett ei oo hirveesti ollu kohtauksia
tai niinku niihin voimavaroihin vaikuttanu talla hetkella (...) alussahan se tietysti
vei enemmdn voimavaroja.”

E 5: ”Ihan hyvdt...(voimavarat) ett ei mitddn, mutt sitten on varmaan taas ku se
laékepurku alotetaan ihan konkreettisesti niin sitten varmaan tulee taas se ett lah-
tee (keskusteluun) tai ajattelee toisella tapaa niita asioita (...) mutt talla hetkella
ihan hyvin.”

F 6: "Omat voimavarat on vihdn niinku vaihtelevasti (...) ja ne on aina [lapsen su-
kupuoli] kiinni, ett miten menee (...) ett nyt menndén sellasessa ett ei mitenkaan
hirveesti voimavaroja, mutta aika tasasesti tdlld hetkelld mennddn.”

Verkkovertaiskeskustelu oli useammalle vanhemmalle tirked kanava, mutta ei “mikain
hengenpelastaja”. Vertaistuen merkitys korostui sairauden alkuvaiheessa, jolloin haettiin

tietoa ja tukea muilta vastaavassa eldmantilanteessa elaviltd vanhemmilta.
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B 2: "En kokenu vertaiskeskustelua niin tdrkedksi, ettd sieltd ldhtisin voimavaroja
etsimaan.”

C 3: "Ku meilld on ollu nyt sillai niinku hallittavissa oleva tilanne, etta ei 0o ollu,
ettd kokis ettd olis mikddn hengenpelastaja.”

D 4: 7Siind alkuvaiheessa on varmaan tirkedmpdd se, ettd tietdd, ettd on joku tdl-
lanen paikka mistd saa tietoa ja mistd voi kysyd. Siind varmaan se tirkein.”

F 5: "Aikasemmin ku [lapsi]sairastu, niin sillon oon ollu ja oli sillon ehké tar-
keempi juttu sillon ku tietoo haki ja vertaisia (...) sillon ku se kriisipaikka on niin si-
td hakee sitd tietoo ja vertaistukea.”

F 6: "Kylld musta on se sitt millanen vertaistukiryhmd tahansa niin sielta sillai
niinku ammentaa sita voimaa (...) ett toisilla on niinku aika samanlaisiakii ongel-
mia, tosilla voi menna vieldkin huonommin ja tavallaan ne toisten ongelmatkii an-
taa tavallaan voimaa ja tietoa tavallaan. Jaksaa taas”

Muutama vanhempi kuvasi, miten vuorovaikutus verkossa ei ollut yhtad mieluisaa kuin kas-
voikkain puhuminen. Verkkokeskustelu tarjosi vanhemmille yhden kanavan késitelld yh-

teisid asioita, mutta sen liséksi kaivattiin konkreettisia tapaamisia, vertaisryhmia.

A 1: "Kylldhdn se aina mieluisampaa on kasvokkain puhua, jos se ei oo mahdollis-
ta niin onhan se sitten verkossa.”

F 6: "Sitd (verkkokeskustelu) kautta oon hakenu sitd vertaisryhmdd, mutt ei oo oi-
keen ketdan sellasta ett oltais mitenk&an hirveesti yhteytta pidetty. Ne on vaan ne
muutamat sanat ja siind se sitten on.”

11.4 Emootiot

Tunneilmaisuja ei ole helppo havaita verkkoympaéristosséd. Emootiot ilmaistaan kirjoitus-
tyylilla ja merkein. Ne on helppo my0gs jattaa ilmaisematta. (Launonen & Raehalme 2003,
29-30.) Kysyin haastatteluun osallistuneilta vanhemmilta, ovatko he havainneet tai itse il-
maisseet verkkokeskustelussa tunteitaan ja miten he ovat ne kokeneet. Suurin osa van-
hemmista koki, ettd vanhemmat jakoivat verkkokeskustelussa tunnekokemuksiaan ja ne

koettiin vertaiskeskusteluun kuuluvaksi.

B 2: ”Jonkun verranha tunnereaktioita keskustelussa ilmenee (...) surua, surua ja
sitten pettymys aina kohdistuu sitten yleensa téanne terveydenhoitoon ja sosiaali-
huollon laitoksiin ja kylld sitten kaupunkiin ja sosiaalihuoltoon.”

D 4: ”’Kyllahan siella (verkkokeskustelussa) varmaan jonkun verran, kun jos ajatte-
lee, ettéd on vasyny johonkin tilanteeseen, niin niissahan oli paljon tunteita kuten
pettymystd tai surua.”

C 3: ”En kuitenkaa koe, etta siella ei vois sanoa mité itte tuntee, ett sellanen olo
mulla ei 0o.”

E 5: ”Kylldhan siella on sellasta epéatoivosta, ett tuleeko tasta nyt oikein mitdan ja
(huokaus) ja... mie en oikein osaa siihen vastata.”
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F 6. "Kylla mun mielesta voi kertoa (tunteista) ihan samalla tavalla, jos vain pys-
tyy ja osaa kertoa, niin tottakai. Tavallaan siina sitten padsee purkamaan oloaan,
jos ei oiken muuten voi sanoa muille tai ei pysty, niin ainakin jollekin sen olonsa
voi purkaa.”
Lapsen sairastumiseen liittyi paljon vanhempien tunnekokemuksia. Epilepsia sairautena
aiheutti vanhemmille surua, pettymystd, vasymystd, pelkoa ja epatoivoa. Myds vahvat tun-
neilmaisut verkkokeskustelussa voivat ahdistaa vanhempia. Maéatta (1999) (ks. myos Sep-
pald 1998) on kuvannut, ettd lapsen sairastuminen aiheuttaa vanhemmille usein pelkoa,
epavarmuutta ja surua. Samat tunnekokemukset esiintyivat myos téssa verkkokeskustelus-

Sa.

Voimaantumisen kokemuksen kannalta huomattavaa oli, ettd vanhemmat havaitsivat verk-

kokeskustelussa myds positiivisia tunneilmaisuja, jotka loivat uskoa tulevaan.

’

A 1: 7(..), ettd ei ota asioita niin vakavasti ja ottaa vihdin rennommin.’
E 5: "No varmaan ainakin sellasta tsemppaamista ja varmaan jotain sellasta, ett
kylld se aurinkokin sinne risukasaan paistaa.”

11.5 Toivotut tulevaisuuden kuvat

Pienten lasten vanhemmat eivat mielelld&n keskustelleet tulevaisuudestaan. Aihe oli heille
tulkintani mukaan arkaluontoinen. Perheissa elettiin péiva kerrallaan, eikd tulevaisuutta
vield paljoa ajateltu. Nuoren itsenditymisen tukeminen oli ajankohtaista kahdelle vanhem-

malle.

B 2: ”No [lapsi] on siis [ikd] ja kovaa vauhtia aikuistumassa, ettd nyt olis hdn se,
jonka pitais loytaa se verkkokeskustelu. Epilepsialiiton sivuilta 16ytyy ihania nuor-
ten tapahtumia ja Messilaa ja mietinkii, ettd miten saisin [lapsen] kiinnostumaan ja
osallistumaan ndihin.”

E 5: ”No kylld se on aina se ett’ ei se kuitenkaan oo sataprosenttinen se ettd kohta-
ukset ei uusiudu ja aina sita sitten mietityttda ku kuitenkin on jo [lapsen ik&] ja ko-
ko ajan ei voi perassa kulkea niin, etta tota jos sitten jotain sattuu... missa sattuu...
ja miten pahasti sattuu... mutt” tietysti voihan sité sattua ihan mitd muuta tahansa
vaan, ett’ei sita voi jaada siihenkaan (epilepsiaan) kiinni.”

11.6 Vanhempien ehdotukset verkkokeskustelun kehittamiseksi

Vanhempien kokemusten mukaan verkkovertaiskeskustelun kehittdmisen kohteet liittyivat
keskustelun rakenteeseen, ulkoasuun, yll&pitoon ja tiedottamiseen. Vanhempien avaamia
keskuteluteemoja oli useita kymmenid, joista itselle l&heisinta keskustelua oli vaikea l10y-
t44. Tutkimuksen mukaan vanhemmat etsivat verkkokeskustelusta samanlaisuutta ja saman

kokeneiden vertaisuutta, joten on tarkedd, ettd keskustelusta I6ytyy helposti omaa elamanti-
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lannetta l&helld olevat muut vanhemmat. Ratkaisuksi vanhemmat ehdottivat keskustelujen
teemoittamista. Kokeilemisen arvoista voisi olla esimerkiksi keskustelun teemoitus lasten
idn tai diagnoosin mukaan. Toinen kehittdmisen kohde liittyi verkkovertaiskeskustelun ul-
koasuun, vaikka osa vanhemmista oli siihen myd6s tyytyvaisid. Erddn vanhemman mukaan
ulkoasu voisi olla varikkddampi ja elavampi. Kolmas kehittdmisen kohde liittyi verkkokes-
kustelun yllapitoon. Vanhemmat nostivat esiin aktiivisen moderoinnin ja ilmapiirin luojan
merkityksen keskustelussa. Tarkeédksi koettiin, ettd jokaiseen viestiin vastattaisiin. Ensisi-
jaisesti vastauksia odotettiin muilta epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmilta, eika niin-
kadn tyontekijoiltd. Erddan vanhemman ehdotus Epilepsialiitolle oli kouluttaa verkkokes-
kusteluun Kkiinnostuneita, vapaaehtoisia vanhempia vertaistoimijoiksi fasilitoimaan ja ylla-
pitdméan keskustelun ilmapiirid. Neljas kehittdmisen kohde liittyi keskustelumahdollisuu-
desta tiedottamiseen. Vanhempien mukaan keskustelua voisi tuoda esiin aktiivisemmin
Epilepsialehdessa ja liiton julkaisemissa oppaissa. Erds vanhemmista kertoi, ettd ei ollut
kuullut verkkokeskustelumahdollisuudesta sairaalassa. Sairaalan henkilokunta mainittiin-

kin yhdeksi tarkeaksi tiedotuskanavaksi.

Taman tulososan yhteenvetona voin todeta, ettd vanhempien kokemusten mukaan Epilepsi-
liiton verkkokeskustelusta 16ytyi voimaantumiseen liittyvid tekijoita. Sisélloltaan verkko-
keskustelu vastasi useamman vanhemman odotuksia, jolloin he kokivat saavansa verkko-
keskustelusta odottamaansa tietoa ja tukea. Verkkokeskustelu toimintaympéristona koettiin
hyvéaksyvaksi ja ilmapiirid kuvattiin monin tavoin voimaantumista mahdollistavaksi. Van-
hemmat kuvasivat omia voimavarojaan suhteessa lapsensa epilepsiaan. Kun sairaus oli hal-
linnassa ja kohtauksia vahan, vanhemmat kuvasivat, ettd heilla oli voimavaroja kéytettéavis-
sd. Muutokset sairauden hoidossa tai luonteessa veivat vanhempien voimavaroja, jolloin
vertaistuki koettiin tarkedksi kanavaksi. Pienten lasten vanhemmat elivét tdssa hetkessa. He
eivét kokeneet tulevaisuuden ajattelua vield ajankohtaiseksi. Kaksi nuorten vanhempaa ku-
vasi toivottuja tulevaisuuden kuviaan nuortensa kautta. Vanhemmat toivoivat nuorelleen it-
sendista hyvaa elaméa. He kuvasivat myds verkkokeskustelun merkitysta nuorten maail-
massa tarkedksi. Taulukossa 9. esitdn tarkemmin vanhempien haastatteluaineistossa ku-
vaamia voimaantumiseen liittyvid kokemuksia ja verkkokeskustelun tarkeimmat kehittami-

sen kohteet.
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TAULUKKO 9. Vanhempien voimaantumiseen liittyvat kokemukset verkkokeskustelusta
ja kehittdmisen kohteet

Verkkokeskustelukokemukset ja keskustelun kehittaminen

SISALTO

KONTEKSTI — TOIMIN-
TAYMPARISTO

KOETUT OMAT
VOIMAVARAT

EMOOTIOT

TOIVOTUT TU-
LEVAISUUDEN
KUVAT

Lapsen epilepsia
Muiden kokemukset

Ensivaikutelma

* saavutettavuus

* rekisterdityminen
* kirjautuminen

* helppokayttdisyys
* ulkoasu (varit ja kuvat)
* keskusteluaktiivisuus
IImapiiri

* arvostava

* kunnioittava

* ystavéllinen

* positiivinen

* avoin

* stressitdn

* virallinen

* asiallinen

Roolit

Oma rooli:

* lukija / seuraaja

* kommentoija

* keskustelun avaaja
Asiantuntijan rooli:
* ehka/joskus/kylla
Ilmapiirin luoja
Moderaattori
Odotukset

* epilepsiatieto

* kokemukset

* vertaistuki

* vuorovaikutus

* ymmarrys

* kiinnostus

Vaihtelevat lapsen
epilepsian oireku-
van ja kohtausti-
lanteen mukaan

Verkkovertais-
keskustelun rooli
voimavarojen
ammentamisessa:
tarked kanava —
”ei mikdan hen-
genpelastaja”

Empaattisuus
Positiivisuus
Kannustus
Tsemppaus
Arvostus

kesk.

Suru
Pettymys
Pelko
Vésymys
Epétoivo

epilepsia

Nuoren itsenais-
tyminen, tulevai-
suus ja
itsendinen suoriu-
tuminen

Verkkovertais-
keskustelun rooli
koetuissa tulevai-
suuden kuvissa:
yksi kanava, nuo-
rille ehka tarke-
ampi

I

I

Kokemukset verkkovertaiskeskustelun kehittamiseksi:
keskustelun rakenne, ulkoasu, yllapito ja tiedottaminen
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12 YHTEENVETO

Tassa tutkimuksessa tarkastelin epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkokirjoitus-
ten sisaltod, jaettuja kokemuksia sekd vanhempien kokemuksia verkossa toteuteutetusta

vertaistuen muodosta ja sen kehittdmisesté.

12.1 Verkkokeskustelun sisalto ja jaetut kokemukset

Verkkokeskustelu tarjosi epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmille yhden foorumin tyds-
t&é haastavia elaméntilanteita ja jakaa kokemuksia muiden samanlaisessa elamantilanteessa
eldvien vanhempien kesken. Vanhemmat kysyivat neuvoja ja vinkkeja muilta vanhemmil-
ta, etsivat ratkaisuja arjen haasteisiin ja saivat usein kysymyksiinsa vastauksia ja kannusta-

via kommentteja elaméntilanteeseensa.

Taman tutkimuksen mukaan verkkokeskustelussa tuki muodostui sosiaaliseksi, emotionaa-
liseksi ja tiedolliseksi (vrt. Aho, Paavilainen & Kaunonen 2012). Sosiaalinen ja emotionaa-
linen tuki 16ytyi vertaisesta. Merkittava havainto oli, ettd verkkokeskustelujen liséksi van-
hemmille oli tarkeda vaihtaa vertaisuuden kokemuksia puhelimitse, sahkdpostitse tai kas-
votusten. Vanhempien verkkokeskustelun my6td myds muutama nuori 16ysi vertaisensa,
jolloin nuorten keskindinen yhteydenpito mahdollistui Facebookissa. N&in Epilepsialiiton
verkkovertaiskeskustelu tarjosi vanhemmille kanavan I0ytdd muita epilepsiaa sairastavien
lasten vanhempia ja vahvisti yhteisollisyyden muodostumista verkkoymparistossa. Myods
Nylund (2005, 203) on kuvannut vertaistuen vahvistavan yhteisollisten verkostojen muo-
dostumista. Huomattavaa kuitenkin oli, etta kaikki eivét 10ytaneet vertaistaan verkkoympa-
ristostad. Yhteensa 16 vanhempaa ei ollut analyysivaiheessa l0ytanyt vertaistukea verkosta.
Tiedollinen tuki syntyi, kun vanhemmat jakoivat hoitotaholta saamia ohjeitaan tai viittasi-

vat asiantuntijoihin.

Tutkimustuloksissa korostui samanlaisuuden merkitys. Vanhemmille oli tarkeaa saada ko-
kemus siitd, ettd jossain pain Suomea asui toinen perhe, jossa lapsi sairasti samaa sairautta.
Tama korostui etenkin harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkokirjoituk-
sissa. Harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhempien ei ollut helppo 16ytd4d muita sa-
maa sairautta sairastavien lasten vanhempia hoitotahon ja -henkilékunnan vaitiolovelvolli-

suuden, maantieteellisten valimatkojen ja sairauden alhaisen esiintyvyyden vuoksi. Verk-



72

kovertaiskeskustelussa merkitykselliseksi osoittautui se, ettd 14 harvinaisepilepsiaa sairas-
tavan lapsen vanhempaa l0ysi toisensa verkkokeskustelussa. Myos Mikkosen véitostutki-
mus (2009) osoitti, ettd vaikeaa parantumatonta sairautta sairastavan henkinen jaksaminen
oli usein koetuksella ja moni pelkési jadvansa yksin. Néissa tilanteissa vertaistuki osoittau-

tui korvaamattomaksi tuen lahteeksi.

Yhtena keskeisimpédna tuloksena nostan esiin vanhempien kuvaukset vertaiskeskustelun
ilmapiiristd, joka osoittautui hyvaksyvaksi, kannustavaksi ja toisten kirjoituksia arvosta-
vaksi. Tdma voidaan Siitosen voimaantumismallin mukaan n&hdé& edistavan positiivisen la-
tauksen rakentumista ja edistdd vanhemman voimaantumisen kokemusta. Varovasti voin
sévyltaan myonteisten verkkokirjoitusten osoittavan, ettd osa vanhemmista oli ndin jo osin
mahdollistanut voimaantumisensa. Myos Hyvari (2001, 2009) korostaa, ettd empaattisuus
toisten tilannetta kohtaan edesauttaa usein omankin jaksamisen ja selviytymisen edellytyk-
sid. Siitosen (1999) voimaantumismallin mukaan sosiaalinen yhteisd voi toiminnallaan
vahvistaa tai estda ihmisen omien vahvuuksien ja kykyjen kayttéon ottamisen ja ndin joko
mahdollistaa tai estda yksilén voimaantumisen. Voimaantumiseen vaikuttavat erityisesti
toimintaympariston sosiaaliset rakenteet ja olosuhteet, ilmapiirin avoimuus, arvostus ja yh-
teistoiminta. Nettiyhteison arvostavan ja toinen toistaan kunnioittavan ilmapiirin merkitys
voimaantumiseen on tullut esiin myods pienten lasten ditien keskustelupalstoja tutkittaessa
(Munnukka ym. 2005, 250).

Matikainen (2002, 88-89) raportoi emootioiden ilmaisemista virtuaaliryhmissé usein vé-
haiseksi. Ihmiset myos harkitsevat ilmaisujaan tarkasti — ikévat tunteet on helppo kéatkea.
Epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat eivat katkeneet tunteitaan verkkokeskustelussa.
Vertaiskeskustelussa ilmenneet tunnekokemukset olivat hyvin samansuuntaisia kuin ai-
emmissa pitk&aikaissairauksia kasittelevissa tutkimuksissa. Vanhempien tunnekokemukset
vaihtelivat alkujarkytyksesta helpotukseen. Lasné olivat myos suru, huoli, védsymys, pelko,
ahdistus ja viha. Seppala (2000, 28-31) luokitteli vaitdskirjassaan epilepsiaa sairastavien
lasten vanhempien kertomukset paallimmaisen tunnetilan mukaan seuraavasti: epilepsia on
jarkytys, epilepsia on helpotus tai vain pieni lisd muiden sairauksien tai vammaisuuden
rinnalla. Myds Mikkonen (2009) kuvasi vaitostutkimuksessaan ahdistuksen ja pelon tunteet
tutuiksi vaikeaa parantumatonta sairautta sairastavien ja heidan laheistensd keskuudessa.
Kinnunen (2006) kuvasi pro gradu -tutkielmassaan, miten vammaisten ja pitk&aikaissairai-

den lasten vanhemmille vertaisryhmaén kuuluminen ja yhteinen kokemisen tunne oli voi-
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makasta suhteessa toisiin vanhempiin ja muihin erityislasten vanhempiin. Erityisesti &itien
keskuudessa omien tunteiden kasittely ja niiden jakaminen oli merkityksellistd. Tdma sama

merkityksellisyys oli havaittavissa myods Epilepsialiiton verkkokeskustelussa.

Vanhempien kokemukset tulevaisuudesta vaihtelivat paljon. Vanhemmat kuvasivat, miten
epilepsia oli tullut kutsumatta el&m&én ja sen kanssa totuteltiin elamaan paivé kerrallaan.
Tulevaisuuteen suhtauduttiin kolmella eri tavalla: 1) jatkumoksi 2) ei ajankohtaiseksi 3)
epavarmaksi ja pelottavaksi. Vanhempien tulevaisuuden kuvissa oli ndhtdvissa myos
eteenpdin suuntaavaa, mika ilmeni verkkokeskustelussa positiivisina lopputoivotuksina.
Vanhempien toivottuihin tulevaisuuden kokemuksiin vaikuttivat lapsen epilepsian hoito-
tasapaino ja epilepsian ilmenemismuoto. Jos epilepsia oli ladkkein hoidettavissa kohtauk-
settomaksi, olivat vanhempien toivotut tulevaisuuden kuvat positiivisemmat kuin vaikea-

hoitoista epilepsiaa tai harvinaisepilepsiaa sairastavien lasten vanhempien.

Vanhempien jakamat kokemukset verkkokeskustelussa sisélsivat asia- ja arkitietoa seka
emootioita. Verkkokirjoituksissa viitattiin asiatietoon, kun vanhemmat kertoivat lapsensa
epilepsiatyypistd, diagnoosista ja hoitomuodosta. Omakohtaisten kokemusten ja arkitiedon
osuus verkkokirjoituksissa korostui. Muiden vanhempien kokemuksia haluttiin kuulla arki-
sista asioista kuten lasten paivahoidosta, koulunkéynnistd, harrastuksista, nukkumisesta,
epilepsialaakityksesté ja hoitomuodoista. Epilepsian hoitomuodoista Atkinsin dieetti herétti
paljon keskustelua, ja vanhemmat kaipasivat konkreettisia vinkkeja dieetin toteutukseen.
Ruokavaliossa hiilinydraattien ja proteiinien méaré on véhainen ja energia saadaan pa&asi-
assa rasvoista, jolloin energianlahteena toimivat ketoaineet glukoosin sijaan. Ruokavalion
toteutus ei ole kuitenkaan helppoa, vaan vaatii yhteisty6ta hoitavan neurologin ja ravitse-
musterapeutin kanssa. (Patel ym. 2010.) Osa vanhemmista oli saanut asiatietoa ruokavalio-
hoidosta ravitsemusterapeutilta, mutta he kaipasivat kaytannonlaheista tietoa, miten dieetti
toteutetaan ja miten ruokia valmistetaan. Tall6in muiden vanhempien kokemukset ruoka-

valion toteutuksesta olivat arvokkaita.
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12.2 Voimaantumiseen liittyvat kokemukset verkkokeskustelussa

Teemahaastatteluaineiston sisallonanalyysin perusteella esitin tutkimustuloksina vanhem-
pien voimaantumiseen liittyvina kokemuksina viisi péékategoriaa: verkkokeskustelun si-
séltd, konteksti — toimintaymparistd, koetut omat voimavarat, emootiot ja toivotut tulevai-
suuden kuvat. Siitonen (1999, 181) maarittelee voimaantumisen tapahtumasarjaksi, jossa
toimintaymparisto voi muodostua merkitykselliseksi siten, ettd voimaantuminen on tietyssa
ymparistosséd todennakdisempad kuin jossain toisessa. Merkityksellisiksi voivat muodostua
muun muassa hyvéksyntd, arvostus ja ilmapiiri. Tassa tutkimuksessa verkkokeskustelun
toimintaymparistd muodostui ensivaikutelmasta, ilmapiiristd, vapaasti valittavasta roolista
toimintaymparistossa sek& ennakko-odotuksista ja niiden vastaavuudesta. Ensivaikutelma
syntyi verkkokeskustelun saavutettavuudesta, rekisteréitymisen ja kirjautumisen sujuvuu-
desta, helppokayttdisyydestd, ulkoasusta ja havaittavissa olevasta keskusteluaktiivisuudes-

ta.

Vaikka osa vanhemmista koki verkkopalveluun rekisterditymisen ja kirjautumisen hanka-
laksi, pitivat kaikki vanhemmat sita hyvéana ratkaisuna, kun keskusteltiin lapsen sairauteen
liittyvista arkaluonteisista ja henkildkohtaisista asioista. Keskustelun ilmapiiri osoittautui
arvostavaksi, toista kunniottavaksi, avoimeksi ja ystavélliseksi. Keskustelu koettiin myos
asialliseksi jopa viralliseksi. Siitosen (1999) mukaan toimintaympariston ilmapiirin turval-
lisuus, avoimuus, ennakkoluulottomuus, rohkaiseminen ja tukeminen vaikuttavat voimaan-
tumisen mahdollistumisen. Voimaantumisen mahdollistamiseksi olennaisin tutkimustulok-

sista oli ilmapiirin toista arvostava ja kunnioittava piirre.

Verkkokeskustelussa oli vanhemmilla havaittavissa kolme péaaroolia: lukija / seuraaja,
kommentoija seka keskustelunavaaja. Vanhemmat kokivat verkkokirjoittamisen haasteelli-
seksi, kun vuorovaikutus perustui vain kirjoitettuun tekstiin ja merkkeihin. Teksti& tarkas-
teltiin ja arvioitiin ennen sen julkaisemista. My®6s lhanainen (2002) kuvasi, miten verkko-
tekstin sisaltéa ja muotoa harkitaan usein tarkkaan, koska tekstit jadvat verkkoon, eiké niita
voi endd jalkik&teen muokata. Jos viesti vaarinymmarretddn, on sitd jalkikateen vaikea
enda korjailla. Verkkovertaiskeskustelu oli p&aasiallisesti toisten samassa elamantilantees-
sa elavien keskindista keskustelua, johon ei asiantuntijoita kaivattu. Vierailevaan asiantun-
tijaan (l4&kari, hoitaja, ravitsemusterapeutti) vanhemmat suhtautuivat padosin pienella va-

rauksella, mutta kokeilunarvoiseksi.
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Vanhemmat odottivat verkkokeskustelulta tiedon saamista, kokemusten jakamista, vertais-
ten tukea ja vuorovaikutusta. Vastaavasti Mikkonen (2009) kuvasi sairastuneiden ryhmé-
muotoisen vertaisryhmaan osallistumisen perusteiksi asiatiedon saamisen, yhteisten koke-
musten jakamisen ja yhdessaolon. Verkkokeskustelun sisaltoon vanhemmat olivat padosin
tyytyvaisié. Sisallossa korostui lasten epilepsiat. Nuorten epilepsiaa toivottiin kasiteltdvéan
tulevaisuudessa nykyista enemmén, silla nuoren epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien

tilanne ja haasteet olivat kovin erilaisia kuin pienten lasten vanhempien.

Vanhempien omien voimavarojen kokemiseen vaikuttivat lapsen epilepsian oirekuva ja
sairastumisesta kulunut aika. Vanhemmat kuvasivat, miten sairauden alkuvaiheessa omat
voimavarat olivat koetuksella. Sairauden ja oikean hoidon my6téd omat voimavarat koettiin
usein vahvistuvan. Vaikka verkkovertaiskeskustelu oli useammalle vanhemmalle yksi ka-

nava kasitell& lapsen sairautta, ei sen merkitys ollut kuitenkaan erityisen tarkea.

Verkkovertaiskeskustelussa vanhemmat kertoivat myds tunnekokemuksistaan. Epilepsiaan
sairautena liittyi vahvoja tunteita kuten surua, pettymystd, pelkoa ja vasymysta. Mikkosen
(2009) mukaan vaikea parantumaton sairaus on usein jarkytys, mik& voi aiheuttaa masen-
nusta ja elamé&nhaluttomuutta. Huomattavaa kuitenkin oli, ettd vanhemmat jaksoivat kan-
nustaa toinen toistaan vaikeissakin arkielamén tilanteissa. Tama viestittyi keskustelussa

tsemppaavina ja positiivisina tervehdyksina.

Vanhempien toivottujen tulevaisuuden kuvien kasittely oli osalle vanhemmista vaikea
teema, jonka tulkitsin araksi keskusteluteemaksi. Osa vanhemmista ei halunnut keskustella
tulevaisuuden kuvistaan, koska eldmaa elettiin paiva kerrallaan. Teeman kasittely puhelin-
haastatteluna ei ollut soveltuva, joten teemaa ei késitelty, jos se osoittautui vanhemmalle
araksi aiheeksi. Nain ollen tdmén teeman analyysi jdi ohueksi. Analyysissa nostin esiin
kahden nuoren vanhemman kokemukset toivotuista tulevaisuuden kuvista. He kuvasivat
tulevaisuuttaan nuortensa kautta pohtien nuoren itsendistymista ja itsendistd osallistumista

toimintaan, tapahtumiin ja vertaiskeskusteluihin muiden nuorten kanssa.



e Lapsen / nuoren pitkaaikaissairaus:

e Subjektiiviset kokemukset sairastumisesta,

VOIMAANTUMISEEN LIIT-
TYVAT KOKEMUKSET

Keskustelun sisaltd

suhteessa odotuksiin
samanlaisuus

Konteksti — toimintaympéristd
Ensivaikutelma

* saavutettavuus

* helppokayttdisyys

* ulkoasu (vérit ja kuvat)

* aktiivisuus

lImapiiri

* arvostava

* kunnioittava

* ystavallinen

* positiivinen

*avoin

* stressiton

* virallinen

* asiallinen

Roolit

* valinnan vapaus

Odotukset

Koetut omat voimavarat
lapsen sairaus

hoitotasapaino

Emootiot

epilepsia sairautena
tunneilmaisut

vanhemman aani

Toivotut tulevaisuuden kuvat
nuoren itsendistymisen tukeminen

AIEMMAT KOKEMUKSET
epilepsia lapsen / nuoren ja perheen eldméssé

sairastamisesta ja hoidosta
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SISALTO JA JAETUT KOKEMUKSET
sosiaalinen
emotionaalinen tuki
tiedollinen

kannustava
arvostava
hyvéksyva

epavarmuus
huoli koetut omat voimavarat

jarkytys + pelko
huoli + ahdistus
suru + viha vasymys
vasymys + jannitys

emootiot

jatkumo
ei ajankohtainen toivotut tulevaisuuden kuvat
epévarma / pelottava

} ilmapiiri — positiivinen lataus

A

A

Verkkokeskustelun kehittdminen:
rakenne, ulkoasu, yllapito, tiedottaminen

KUVIO 5. Tutkimustulosten yhteenveto verkkovertaiskeskustelun sisallosta, jaetuista ko-
kemuksista ja vanhempien voimaantumiseen liittyvista kokemuksista Epilepsialiiton verk-

kokeskustelusta ja sen kehittamisesta
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12.3 Nakokulmia verkkokeskustelun kehittamiseksi

Yhteiset tavoitteet ja sitouttaminen

Tavoitteet ohjaavat ryhman toimintaa myos verkossa. Yhteisten tavoitteiden laatimisen on
todettu edistdvan ryhman jasenten sitoutumista, mink& vuoksi on tarkeaa, etta tavoitteet tu-
lisi mééritella yhdessé verkkoyhteison ydinporukan kanssa. Ryhma toimii hyvin, kun jase-
net sitoutuvat yhteiseen toimintaan. (Launonen & Raehalme 2003.) Verkkovertaiskeskuste-
lu perustuu vapaaehtoisuuteen, mutta sitouttamisen nakokulma on tarked. Sitoutuminen on
muun muassa yhteydessa muiden viesteihin vastaamiseen (Launonen & Raehalme 2003).
Vanhempien kokemusten mukaan Epilepsialiiton verkkokeskustelun yksi kehittdmisen
paikka oli verkkokeskustelun aktiivinen fasilitointi. Fasilitaattorin rooli verkkokeskustelus-
sa voi olla moninainen. H&n muun muassa edistda ja rohkaisee osallistumaan, kommentoi
ja osallistuu keskusteluun seka yllapitaé luottamuksellista ja arvostavaa ilmapiirid. Fasili-
taattorin vapaaehtoinen rooli on vaativa, johon aktiiviset vapaaehtoiset tulee kouluttaa
asianmukaisesti. Yhteiset koulutukset ja saanndlliset kasvokkaiset tapaamiset aktiivisille
verkkokeskustelijoille voivat toimia hyvina sitouttamisen keinoina. Koulutusten aikana on
mahdollista pohtia myds verkkoyhteisdssa esiintyvia erilaisia rooleja ja 16ytaa itselle omi-
naisin rooli toimia yhteison parhaaksi. Osa vanhemmista koki verkkokirjoittamisen haas-
teelliseksi. Verkkokirjoittamistakin voi harjoitella. Jokaisesta meistda voi kehittya hyva

verkkovaikuttaja.

Verkkoympariston rakenne ja ulkoasu

Toimintaympéristona nykyinen verkkokeskustelu osoittautui toimivaksi, mutta myds pa-
rantamisen varaa l0ytyi. Osa vanhemmista koki, ettd verkkokeskustelu oli hankala 16ytaa.
Myds muutamissa verkkokirjoituksissa vanhemmat kommentoivat, ettd olivat 16ytaneet
tiensa verkkokeskusteluun tuntien etsinnan jalkeen. Nain ei tulisi olla. Verkkokeskustelun
tulee olla ndkyvasti esilla verkkosivulla ja selkedasti ohjata, miten keskusteluun paasee mu-
kaan. Selkeaan ja miellyttavaan verkkoymparistdn on helppo tulla mukaan ja sielta 16y-
tyy nopeasti omaa elamantilannetta I&hinn& olevat keskustelut. VVerkkokeskustelun teemoit-
taminen osoittautui yhdeksi tarkedksi kehittdmisen paikaksi. Teemoittamisen voi toteuttaa
lapsen ian mukaan tyyliin alle kouluikdisen lapsen epilepsia, kouluikdisen lapsen epilepsia
ja nuoren epilepsia tai lapsen diagnoosin mukaan esimerkiksi tyyliin vaikeahoitoinen ja /

tai harvinaisepilepsia, hyvéennusteinen epilepsia, maaritteleméton epilepsia. Verkkoympé-
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riston miellyttdvyyteen vaikuttavat myos kuvat ja varit. Nykyinen véritys oli toimiva, mut-
ta kuvia toivottiin enemman. Pohdittavaksi ja& tulisiko keskustelijoilla olla mahdollisuus
liittad halutessaan profiiliin oma kasvokuvansa. Nykyinen tekninen ratkaisu ei mahdollista
oman kuvan liittdmista profiiliin, joten tdma kehittdmisnakdkulma vaatii jo suurempia tek-
nisia ratkaisuja ja resursseja. Omalla kasvokuvalla esiintyminen voisi kuitenkin toimia

verkkoyhteisoa kiinteyttavana tekijana.

Verkkokeskustelun yllapito edistéaa yhteistoimintaa

Launonen & Raehalme (2003, 13) esittavat luottamuksen yhteistoiminnan perustaksi.
Luottamuksellisessa yhteistoiminnassa jokainen ryhman jasen arvostaa muiden ndkemyk-
sid ja kokee ryhmaéssa toimimisen luontevaksi. Luottamuksen rakentaminen onkin yksi on-
nistuneen verkkokeskustelun kulmakivistd. Luottamuksellisuutta ryhméssé voi rakentaa
aloittamalla keskustelut tervehtimélla ja toimimalla positiivisessa hengessa. Positiivinen
vire verkkoryhméssa syntyy rohkaisusta, tiedon sekd kokemusten jakamisesta ja hyddyn-
tdmisestd, mika edistéa vertaisuuden kokemusta. Yhteinen asioiden pohtiminen edistéa sy-
vallista oppimista, jolloin vertaistuki on molemminpuolista (Launonen & Raehalme 2003,
28).

Tiedottaminen

Verkkokeskustelu on tarkoitettu epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmille. Palvelusta tie-
dottaminen kohderyhmalle osoittautui yhdeksi kehittdmisen kohteeksi. Verkkokeskuste-
lumahdollisuudesta tulee tiedottaa Epilepsialiiton omissa tiedotuskanavissa sdannollisesti.
Liséksi tiedottamisen avainkohtia ovat paikat, joissa epilepsiaa sairastavien lasten van-
hemmat liikkuvat saannéllisesti kuten hoitotaho, paivéahoito, koulut ja erilaiset harrastus-
paikat. Kun vanhemmat ovat tietoisia verkkokeskustelumahdollisuudesta, he voivat itse
vapaasti paattad osallistuvatko keskusteluun vai eivat. Osa vanhemmista voi hyotya kes-
kustelusta, osa ei varmaan koe sit4 itselle ominaiseksi tavaksi kasitella lapsensa sairautta.

Nain valinnan mahdollisuus osallistumisesta on kuitenkin vanhemmalla itsellé.
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13 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Vertaisverkostot ovat yksi nopeasti kehittyvistd tuen muodoista (Nylund 2005, 206). Tut-
kimustehtavanéa oli kuvata ja analysoida epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkko-
Kirjoitusten sisaltod, jaettuja kokemuksia sekd vanhempien kokemuksia verkossa toteute-
tusta vertaistoiminnasta ja sen kehittamisesta. Lahtokohtana olivat vanhempien subjektiivi-
set kokemukset. Kokemuksen késite on moniulotteinen, eikd helppo ilmi6 tutkittavaksi.
Lahestyin vanhempien kokemuksia Deweyn (1957, 6-7, 37-38, 80) kokemuksen késitteen
nakokulmasta, miké selittyy eréanlaiseksi jatkuvaksi ja vuorovaikutteiseksi tapahtumaksi.
Teoreettisessa viitekehyksessa vaikutti myos Siitosen (1999) voimaantumisen malli, joka

toimi teoreettisena tukena ja sisallénanalyysin apuna.

13.1 Tutkimustavan arviointi

Empiirinen aineisto muodostui kahdesta kvalitatiivisesta aineistosta: verkkokirjoituksista ja
vanhempien teemahaastatteluista. Aineisto muodostui monipuoliseksi, mikd osoittautui
analyysivaiheessa tydladksi, mutta hyddylliseksi. Vanhempien teemahaastattelut tuottivat
syvallisempaa tietoa, kuin pelkka verkkokirjoitusten analyysi. Kahden menetelman kaytto
mahdollisti my0ds tulosten vertailun, mink& katson lisdnneen tutkimukseni luotettavuutta.
Esimerkiksi vertaiskeskustelun ilmapiiri osoittautui molempien tutkimusmenetelmien ana-
lyysin mukaan kannustavaksi, arvostavaksi ja savyltaan positiiviseksi. Tutkimusmenetel-
mana kaytin abduktiivista sisallénanalyysia. Verkkokirjoitusten sisallénanalyysin haasteel-
lisin tehtdva oli valita analyysiyksikot ja pitaytya vain valittujen yksikoiden analyysissa.
Aloitin molempien aineistojen analyysit aineistolahtoisesti, mutta huomaisin aineistoissa
yhtalaisyyksia aiemmin tutustumaani Siitosen (1999) voimaantumisen malliin. Vaikka Sii-
tosen voimaantumisen malli on syntynyt aivan eri viitekehyksessa, koin sen soveltuvan ta-
han tutkimukseen. Ainoa teema, mika osoittautui puhelimitse toteutetuissa teemahaastatte-
luissa epdonnistuneeksi, oli teema toivotuista tulevaisuuden kuvista. Haastatteluteeman ké-
sittely jai pintapuoliseksi. Tulkintani mukaan se osoittautui useammalle vanhemmalle vai-
keaksi ehk& jopa arkaluonteiseksi aiheeksi, eikd sitd ollut helppo puhelimitse késitella.
Tama oli selkeasti tekemani virhearvio teemoja laatiessani. Muutoin teemahaastattelut on-
nistuivat hyvin ja keskustelun ilmapiiri muodostui valittdmaksi ja miellyttavéksi. Van-

hemmat kertoivat sujuvasti kokemuksistaan verkkovertaiskeskustelusta, ja puolistrukturoi-
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tu teemahaastattelurunko toimi lahinna taustatukenani. Koin teemahaastattelut luonteviksi,
vaikka koinkin kaksi ensimmaista haastattelua vahan jannittaviksi.

13.2 Tulosten arviointia ja johtopaatokset

Olen kuvannut ja analysoinut epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkokirjoituksia
“epilepsiaeldmistd” ja tuonut esiin vanhempien ddnen verkossa toteutetusta vertaistuesta.
Tutkimus tuo lisdarvoa vertaistoiminnalle valottaen syvallisemmin yhden spesifin verkko-
keskustelun kirjoitusten siséltéd, vanhempien jakamia kokemuksia keskustelun sisallosté,
toimintaymparistostd, koetuista omista voimavaroistaan, emootioistaan ja toivotuista tule-
vaisuuden kuvistaan. Tutkimustieto tuo ndkokulmaa verkossa toteutetun vertaistoiminnan
suunnittelun, toteutuksen ja kehittdmisen tueksi. Liséksi toivon, ettd tutkimustuloksistani
on hyotya epilepsiaa itse sairastaville ja heidan laheisilleen. Tutkimuskohteen spesifisyy-
den vuoksi tuloksia ei voi yleistaa laajemmin, mutta niitd on mahdollista hyddyntaa eri sai-

rausryhmien verkkovertaistoimintaan.

Vanhemmat kirjoittivat verkossa kokemuksistaan ja tuntemuksistaan, kun lapsi oli sairas-
tunut epilepsiaan. Jo Dewey (1940, 12) madritteli kasvatuksen perustehtdavaksi auttaa kas-
vatettavaa kokemuksensa tulkinnassa ja uudelleenrakentamisessa. Deweyn (1933, 108)
mukaan kokemuksesta oppimisen ldhtokohtana on ihmisen eldmé toimintona ja sen ristirii-
tojen tai ongelmien ratkaisemisen edellyttdm& oppiminen. Myds Antikainen (1996) kuvaa
merkittaviksi oppimiskokemuksiksi elamankaannekohdat, jotka haastavat ihmisen totuttua
toimintaa. Vanhempien kokemusten jakaminen verkossa mahdollisti kokemuksesta oppi-
misen, vaikka sitd ei ollut mahdollista verkkokeskustelusta analysoida. Kokemusoppimi-
selle ominainen reflektiivinen muiden kokemusten tarkastelu jai jokaisen vanhemman it-
sensa paatettavaksi. Reflektiivisyyden mahdollisuuden verkkokeskustelu kuitenkin tarjosi.
Vanhemmat, jotka olivat eléneet epilepsiaelaméé jo kauemmin, osasivat kertoa konkreetti-
sesti muille vanhemmille muun muassa vahahiilinydraattisen erityisruokavaliohoidon to-
teutuksesta, koulun kayntiin liittyvistd tukimuodoista ja sosiaalisten tukien hakemisesta.
Heista oli kasvanut lapsensa sairauden asiantuntijoita. He myds saivat kokemuksen, etta
saattoivat olla hyddyksi muille vanhemmille. Saman prosessin jo lapikdyneen vanhemman
kokemustieto saattoi auttaa toista vanhempaa oman eldmaéntilanteensa hahmottamisessa ja
kaytannon jarjestelyissé. Vertaiskeskustelu tarjosi myds mahdollisuuden kasitelld vaikeita
asioita muiden vanhempien kanssa, mika saattoi keventdd omaa oloa tai auttaa jasentdmaan

omaa eldmantilannettaan uudelleen. Tata pidan erittdin merkittdvand havaintona ihmisen
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sisdisen voimantunteen rakentumisessa ja merkityksellisenda verkkovertaistuen nékokul-
masta. Vertaistuelle ominainen samanaikainen saaminen ja jakaminen ovat nousseet esiin
my06s ryhméamuotoista vertaistukea kasittelevissa tutkimuksissa (mm. Law ym. 2001,
Nicholas & Keilty 2007).

Huomattavaa oli, ettd verkko tarjosi mahdollisuuden myds emootioiden ilmaisemiseen.
Vanhempien verkkokirjoitukset viestivat uskoa ja luottamusta lapsen hoitotahoon ja hy-
vaan hoitoon. Lasten vanhemmat kokivat lapsensa sairauden kuitenkin pelottavana, ahdis-
tavana jopa tuskallisena. He kokivat surua ja huolta lapsen kasvusta, kehityksesta ja tule-
vaisuudesta. Tunteisiin liittyi my0s huoli vanhemman omasta jaksamisesta, mik& viesti
vahvasti vanhemman psykososiaalisen tuen tarpeesta. Miten vanhemmat itse jaksoivat, mi-
ten terveet sisarukset? Verkkokirjoituksissa ilmennytta ahdistusta ja tuskaa ei voi ohittaa.
Shapiro (1983) ja Seppéla (1998) ovat korostaneet, ettd lasta hoidettaessa, on huomioitava
koko perhe, mutta nayttéisi sille, ettd perheen tilanteen huomiointi kokonaisuutena on yha
edelleen haaste sosiaali- ja terveydenhuollossa. Tdma varmaan osaksi selittdd vanhempien
kasvavan tarpeen osallistua esimerkiksi Epilepsialiiton kuntoutumiskurssi-, sopeutumis-
valmennus-, vertais- ja virkistystoimintaan. Vertainen voi vertaista tukea, mutta on tilantei-

ta, jolloin vertaisen tuki ei riitd. Silloin tarvitaan ammatillista psykososiaalista tukea.

Lapsen sairastuminen ja / tai vammautuminen haastaa myos koko perheen vuorovaikutus-
suhteita, silla perheenjésenet voivat suhtautua sairastumiseen tai vammautumiseen eri ta-
voin. Osa haluaa etsié tietoa, kasitelld asiaa ja puhua mahdollisimman paljon. Osa ei halua
kasitella asiaa tai jopa kieltaa sairauden / vamman. (Seligman & Darling 1989.) Mikkosen
(2009) mukaan sairastumista voi olla helpompi kéyda lapi vertaisryhméssa kuin oman per-
heen sisalla. Myos epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkokirjoitukset osoittivat,
etta vaikeahoitoisen ja / tai harvinaisepilepsian oireilla ja hoidolla ei haluttu kuormittaa 1&-
heisid, joilla ei ollut vastaavanlaisia kokemuksia. Asiaa oli helpompi késitelld vanhempien
kanssa, joilla oli samanlaisia kokemuksia. Verkkokeskustelu mahdollisti useammalle van-
hemmalle vuorovaikutuksen toisten samanlaisessa elaméntilanteessa eldvien vanhempien
kesken. Ilman verkkokeskustelua osa vanhemmista ei olisi ehk& koskaan tiennyt, etté jos-
sain pédin Suomea asui samanlaisessa elamantilanteessa oleva toinen perhe, josta voi saada
tukea. Nain verkko saattoi myos laajentaa vuorovaikutussuhteita toisin kuin usein véitetdan
sen vain kaventavan niitd. Huomattavaa kuitenkin on se, ettd vuorovaikutus verkossa on

erilaista kuin kasvokkaisissa kontakteissa. llmeiden ja eleiden puuttuessa kirjallinen ja kie-
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lellinen ilmaisu saavat enemman tilaa, mika asettaa uusia oppimishaasteita. Tahan haastee-
seen Epilepsialiitto voi tarttua tarjoamalla koulutusta verkkovertaistoiminnasta kiinnostu-

neille vapaaehtoisille.

Tutkimukseni osoitti, ettd verkossa liikkuminen oli vanhemmille tuttua ja he hakivat lap-
sensa sairastuessa ensitietoa ja tukea usein internetistd. Osa vanhemmista osallistui useam-
paan eri verkkokeskusteluun. Epilepsialiiton verkkovertaiskeskusteluun hakeuduttiin sai-
rauden alkuvaiheessa, jolloin lapsen epilepsiaa ei vieléd ollut valttamatta edes diagnosoitu.
Keskusteluun hakeuduttiin myos silloin, kun lapsen epilepsian hoitomuotoa jollain tapaa
muutettiin. Osa vanhemmista kertoi kirjautuvansa keskusteluun myos silloin, kun oli aikaa
ja kiinnostusta lukea, miten muilla epilepsiaa sairastavien lasten perheilld menee. Koko
ajan kasvava aktiivinen verkossa liikkuva joukko asettaa haasteen verkkosivuille seké -
materiaalin ajankohtaisuudelle ja luotettavuudelle. Tdmé& haastaa muun muassa sosiaali- ja
terveysalan eri tahoja ja jarjestoja kiinnittdmaan huomiota verkkomateriaaleihin ja niiden
ajanmukaisuuteen ja patevyyteen, mutta yhtélailla myds verkkopalvelujen saavutettavuu-

teen, sujuvuuteen ja helppokayttdisyyteen.

Tutkimukseni mukaan vertaisyhteiso verkossa voi toimia vanhemman voimavaroja vahvis-
tavana yhteisénd ja ndin tukea vanhemman voimaantumista. Kirjoittaminen mahdollisti
vanhemmille kanavan kaésitella lapsensa sairautta ja siihen liittyvid asioita muiden van-
hempien kanssa, vahvistaa omaa jaksamista ja auttaa ehk& oivaltamaan asioita uudesta na-
kokulmasta. Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelu osoittautui verkkokirjoitusten sisal-
I6nanalyysin seka teemahaastattelujen analyysin mukaan avoimeksi, hyvaksyvéksi, arvos-
tavaksi, positiiviseksi ja toista kunnioittavaksi, mika on luultavimmin rohkaissut vanhem-
pia ilmaisemaan myds tunnekokemuksiaan. Tahén on osaltaan varmaan vaikuttanut se, etté
vanhempien verkkokeskusteluun kirjautumisen motiivit olivat samansuuntaiset. Kaikkien
elamaan liityi laheisesti lapsen epilepsia, mita voidaan pitéa verkkoyhteisod kiinteyttavana
tekijana. Tutkimustulosten perusteella uskallan esittdd vaitteen, etta jarjestdjen kannattaa
panostaa verkkovertaistoimintaan ja kehittdd verkkovertaistoiminnan muotoja yhdessé

kohderyhmén kanssa.

Verkkoyhteison ilmapiirin muodostuminen arvostavaksi ja empaattiseksi ei ole itsestdan
selvyys. Verkkoyhteistjen vuorovaikutuksesta on raportoitu myos haitallisia kokemuksia.

Esimerkiksi Finn & Banach (2000) raportoivat virtuaaliverkostojen haittavaikutuksiksi
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muun muassa tiedon epavarmuuden ja epéatoivottujen suhteiden syntymisen. Kytdharju
(2003) raportoi Vauva-lehden keskustelupalstalla jonkin verran esiintyvad vahattelya,
hammastelyd, nimittelya ja provosointia ja luokitteli sen jaetuksi negatiiviseksi tueksi. Tal-
laista keskustelua ei ollut havaittavissa Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelussa, mita
voidaan pitéé tdmén keskustelun voimavarana. Vanhempien empaattinen eldytyminen tois-
ten vanhempien kirjoituksiin ja elaméntilanteeseen ilmeni verkkokirjoitusten lopputoivo-
tuksissa, joissa esiintyi usein jokin positiivinen, tulevaisuuteen suuntaava toivotus. Voi-
maantumisen nakokulmasta tdméa oli mielenkiintoinen havainto, sill4 se kuvasi mielestani
hyvin vanhempien myonteisyytté ja halua ottaa vastuuta myos toisten vanhempien hyvin-

voinnista.

Heinonen (2008) mukaan verkkoyhteisollisyys muodostuu kayttajakokemuksista. Epilepsi-
aa sairastavien lasten vanhempien kéyttokokemukset verkkokeskustelusta olivat padosin
positiivisia. Palvelun kehittdmisen kohteet liittyivat rekisterditymisen ja kirjautumisen su-
juvuuden parantamiseen, palvelun 16ydettavyyteen www.epilepsia.fi -sivulla sekd visuaa-
liseen ensivaikutelmaan. Myds palveluun rekisterdityvien ja Kirjautuvien yksilélliseen
huomiointiin seka aktiiviseen moderointiin tulisi tulevaisuudessa kiinnittdd enemman

huomiota.

Kansalaisjarjestojen toimintaa ja vertaistukea voidaan tarkastella elinikdisen oppimisen né-
kdkulmasta sosiaalisen yhteenkuuluvuuden kontekstissa. Elinikdisesta oppimisesta on tul-
lut Euroopan unionin elinikéisen oppimisen toimintaohjelman (Lifelong Learning Prog-
ram, LLP) myo6té ajankohtainen sosiaalisen ja poliittisen keskustelun aihe. Toimintaohjel-
man avulla halutaan edistdd Euroopan unionin osaamisyhteiskuntaa, joka kykenee yllapi-
tdmaén talouskasvua, luomaan uusia tyopaikkoja ja lisaédmaan sosiaalista yhteenkuuluvuut-
ta. Tavoitteena on tyoikdisen aikuisvaeston osaamisen kehittdminen, koulutusmahdolli-
suuksien lisaédminen seka yhteiskunnallisen tasa-arvon ja kansalaisyhteiskunnan toiminnan

vahvistaminen.

Euroopan komissio (KOM 2001/678) maéarittelee elinikdisen oppimisen lapsuudessa alka-
vaksi ja jatkuvan l&pi elamén. Késite korostaa, ettd oppimista tapahtuu koulutuksen lisaksi
arkipdivéisessa inhimillisessé toiminnassa. Avaintaitoja ovat tiedot, taidot ja asenteet, jotka
mahdollistavat onnistumisen tunteen, kehityksen, osallisuuden ja aktiivisen kansalaisuu-
den. Elinikaista oppimista tarvitaan erityisesti eldmén muutoksiin sopeutumisessa ja osal-

listumisessa. (Elinikéisen oppimisen toimintaohjelma 2007-2013.) Vertaistoiminta on


http://www.epilepsia.fi/
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mahdollista ndhda yhten&d oppimisen areenana, joka osaltaan vahvistaa eri-ikaisten, erilai-
sissa elamantilanteissa olevien ihmisten osallisuutta ja lisd sosiaalisen yhteenkuuluvuuden
tunnetta seké tarjoaa mahdollisuuden nakdkulman laajentamiseen ja itsensé kehittdmiseen.
Vertaistoiminnassa merkityksellisiksi oppimiskokemuksiksi muodostuvat elaman muutok-
set ja kaddnnekohdat sekd kokemusten merkityksellisyys (esim. Adamsen 2002; Munnukka
& Kiikkala 2001).

Tutkimustulokseni vahvistavat, ettd vertaistoiminta verkossa tarjoaa yhtélailla ryhmamuo-
toisen vertaistoiminnan rinnalla mahdollisuuden jakaa merkityksellisia kokemuksia mui-
den samankaltaisessa elaméntilanteessa elavien kesken. Tutkimukseni mukaan viime vuo-
sina yleistynyt verkkovertaistuki ei veda vertoa kasvokkaisille tapaamisille, mutta se tarjo-
aa mahdollisuuden jakaa kokemuksia, tietoa ja tuntemuksia, silloin kuin se monista eri

syistd ei ole kasvokkain mahdollista.

"Kyllihdn se aina mieluisampaa on kasvokkain puhua, jos se ei oo mahdollista

niin onhan se sitten verkossa.”
Verkkovertaistoiminnasta on muodostunut vakiintunut vertaistuen muoto. Vammaisten,
kroonisesti tai vakavasti sairaiden lasten ja vanhempien ryhmamuotoista vertaistoimintaa
ja on tutkittu seka kvalitatiivisesti ettd kvantitatiivisesti. (ks. Shilling ym. 2013). Verkko-
vertaistoimintaa on tutkittu (mm. Aho, Paavilainen & Kaunonen 2012; Kotisaari 2012;
Munnukka, Kiikkala & Valkama 2005; Kytéharju 2003), mutta ilmitsté kaivataan kvalita-
tilvisia ja kvantitatiivisia kansainvalisia tutkimuskatsauksia. Lisaksi kiinnostavana l&hitu-

levaisuuden tutkimuskohteena voisivat olla myos verkkopaivékirjat eli blogit.

Kiitan kaikkia tutkimukseni tekemisen mahdollistaneita ihania vanhempia, Epilepsialiittoa
ja Helsingin yliopiston professori Hannele Nieme& hyvéstd ohjauksesta. Lopuksi lainaan
Siitosen (1999, 149) muotoileman lauseen, joka mielesténi kuvaa hyvin vertaistuen ja ko-

kemusten jakamisen merkityksellisyytta suhteessa voimaantumisen kokemukseen.

”Kun aidossa, todellisen elaman kontekstissa saadut elamykset ja kokemukset, yh-
desséa autenttisten tilanteiden kokemisen kanssa, tapahtuvat vapaaehtoisesti valitus-
sa kontekstissa, todelliseen vastuuseen ja haluun yrittaa kytkeytyneena, silloin na-
ma kokemukset parhaiten vapauttavat voimavaroja, ja ovat erittéain merkityksellisia
sisaisen voimantunteen rakentumisessa.”
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Jarjestopaallikkoé Virpi Tarkiainen, aloittanut Epilepsialiitossa 1.1.2011, on koulu-
tukseltaan kasvatustieteen kandidaatti ja sairaanhoitaja/terveydenhoitaja. Han
suorittaa Helsingin yliopistossa kasvatustieteen maisterin opintoja, joihin liittyvan
opinnaytetyon (pro gradu -tutkielma) aiheen hén on ottanut epilepsiaty6sta: Tutki-
muksen tarkoituksena on tutkia epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien koke-
muksia Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelusta.

0 9,0,9,0.0,0,0,0,0,0,0,0,0.9,¢,9,0,0,0,0.¢

Lisaksi Tarkiainen anoo lupaa kayttdd tutkimuksessaan vanhempien verkkokes-
kusteluaineistoja (www.epilepsia.fi suljetulta keskustelupalstalta). Tutkimus on
menetelmallisesti pateva ja toteutetaan tutkimuseettisesti kestavasti. Tutkimuksen
tulokset hyddyntavat Epilepsialiittoa tiedollisesti ja myos Tarkiaisen osaamisen ke-
hittymisend. Tavoitteena on saadun tiedon avulla kehittaa Epilepsialiiton verkko-
keskustelutoimintoja.
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ALUSTAVA TUTKIMUSSUUNNITELMA

Epilepsiaa sairastavan lapsen vanhempien kokemuksia verkkovertaiskeskustelusta
Virpi Tarkiainen

Helsingin yliopisto

Kayttaytymistieteiden laitos/kayttaytymistieteellinen tiedekunta

2.9.2012

Tutkimuksen taustaa

Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelun tavoitteena on tarjota vanhemmille mahdollisuus
keskinaiseen kokemusten jakamiseen ja ajatusten vaihtoon silloin, kun lapsella on todettu
epilepsia. Keskustelu on tarkoitettu alle 18 -vuotiaiden lasten vanhemmille. Keskusteluryhmé
toimii Epilepsialiiton suljetussa extranet-palvelussa, mika mahdollistaa luottamukselliset kes-
kustelut toisten vanhempien kanssa. Keskusteluun rekistergidytaan www.epilepsia.fi -sivulla
ja palveluun kirjaudutaan erikseen. Keskustelussa esiinnytaan omalla nimella. Keskustelu-
ryhma perustettiin kesékuussa 2011. Vuoden 2011 loppuun mennessa keskusteluun oli rekis
terditynyt 159 vanhempaa. Elokuussa 2012 yli 250 epilepsiaa sairastavan lapsen vanhempai
keskusteli ryhméassa perheen arkeen ja lapsen epilepsiaan liittyvista asioista.

Verkkovertaiskeskustelussa vanhemmat voivat aloittaa keskustelun itseaan kiinnostavasta
aihealueesta ja nimeta keskustelun sen mukaiseksi. Keskusteluaiheina ovat olleet muun
muassa lapsen ensimmainen epilepsiakohtaus, tukea epilepsiadiagnoosin jalkeen, lapsi péai-
vakodissa seké kouluikainen lapsi ja epilepsia. Seuratuimpia keskustelun aiheita ovat olleet
mm. "Tukea epilepsiadiagnoosin jalkeen” seka "Kouluikainen lapsi ja epilepsia”.

Lasten epilepsiat sairautena ovat moninaisia. Myds vanhempien keskusteluteemat ovat laa-
joja. Keskeisia keskusteluteemoja ovat olleet lapsen sairastuminen ja sen aiheuttamat ensi-
reaktiot, sairauden hoitoon liittyvat asiat sekéa lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyvét siirty-
mavaiheet kuten paivahoidon tai koulun aloittaminen. Verkkovertaiskeskustelussa epilepsi-
aa sairastavan lapsen vanhemmat kirjoittavat kokemuksistaan, tuntemuksistaan, iloistaan ja
suruistaan. Kieli mahdollistaa toisten tekstin ymmartamisen dialogina, tekstin ja lukijan vali-
sena luovana kommunikaationa (Puolimatka, 1996, 61). Vertaiskeskusteluun osallistuvat
vanhemmat mm. tekevat arkipaivan valintoja. Keskustelussa he myds perustelevat valinto-
jaan. Vanhemmat voivat esim. perustella, mika harrastus sopii omalle lapselle. N&in verkko-
vertaiskeskustelussa vanhemmat kasittelevat eri tavoin lapsensa vakavaa pitkaaikaissaira-
utta seka lapsen ja perheen arkea.

Epilepsialiiton strategiassa 2011-2015 kuvataan, miten uusia osallistumisen ja vertaistuen
mahdollisuuksia on tarpeen kehittaa. Yhtena kehittamisen kohteena ovat verkkokeskustelut.
Vanhempien verkkovertaiskeskustelujen siséltd sek& vanhempien kokemuksia verkossa
toteutetusta vertaistuesta voidaan kartoittaa, mika tukisi Epilepsialiiton kehittdmistoimintaa.

Tutkimukseni kiinnostuksen kohteena on Epilepsialiiton epilepsiaa sairastavien lasten verk-

kovertaiskeskusteluun osallistuvien vanhempien kokemukset verkkokeskustelusta seka

heidan toiveensa ja tarpeensa keskustelujen jatkokehittamiseksi. Verkkovertaiskeskustelu
(jatkuu)
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antaa kasvatustieteellisesti mielenkiintoisen lahestymistavan kokemus- ja kuvaustiedon na-
kokulmasta. Mikd on mika-tiedon ja miten-tiedon merkitys vanhempien toinen toisilleen
jakamassa vertaistuessa?

Tutkimuksen tavoite

Tutkimuksen lahtokohtana on nykyisen verkkovertaiskeskustelun kehittaminen. Tutkimuk-
sessa tarkastellaan verkkokeskustelun siséltoa ja vanhempien kokemuksia nykyisesta verk-
kokeskustelusta. Tavoitteena on kehittaa verkkovertaistoimintaa, joka hyddyntaé nykyaikai-
sia teknisia ratkaisuja ja tuo lisdarvoa vertaistoimintaan.

Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin

1) Mita kokemuksia epilepsiaa sairastavan lapsen vanhemmilla on verkkovertaisverk-
kokeskustelusta?

2) Mita verkkovertaiskeskustelu on merkinnyt vanhemmille? (liséarvo)

3) Mitd verkkovertaiskeskustelussa kirjoitetaan? Mita verkkokeskustelussa ei kasitella?

Teoriatausta

Tutkimuksen teoreettisessa osassa kasitellaan lapsen epilepsioita sairautena ja vertaistoi-
mintaa voimaantumisen viitekehyksesta. Tutkimuksessa tarkastellaan verkkovertaistoimin-
taa, joka on mahdollistunut teknologian kehittymisen myo6ta.

Vertaistukea on tutkittu eri nakokulmista. Tutkimuksissa on tarkasteltu mm. vanhempien ko-
kemuksia vertaistuesta (Toija 2011), vertaistuen merkitysta sairastuneelle (Mikkonen 2009),
syOpasairaiden vertaisryhmien vaikuttavuutta (Campbell ym. 2004, Schover ym. 2006) ja
vertaisryhmien vetéjien motivaatiota (Remmer ym. 2001). edella mainituissa tutkimuksissa
on tarkasteltu pddasiassa ryhmamuotoista vertaistoimintaa. Vertaistoimintaa on tutkittu
myds voimaantumisen ja vapaaehtoistoiminnan nakdkulmista (mm. Siitonen 1999, Yeung
2005).

Viime vuosien aikana tapahtuneen sosiaalisen median voimakkaan kehittymisen mydéta
myds vertaistoiminta on siirtynyt osin verkkoon. Verkkokeskusteluja yllapitavat eri organi-
saatiot ja yksityiset henkilot. Verkkokeskusteluun voi osallistua maantieteelliset rajat ylittaen
joustavasti silloin, kun se itselle parhaiten sopii. Keskusteluun voi usein osallistua anonyy-
misti, jolloin vaikeita asioita voi olla helpompi kasitellda. (Munnukka & Kiikkala 2001, Nylund
2005,198-202, Munnukka ym. 2005.) Kehitysvammaisten tukiliitto ry toteuttaa vuosina
2011-2013 kehittamisprojektin, jonka yhtena osatavoitteena on kehittda vanhempien keski-
naiseen tukeen perustuvia sosiaalisen median muotoja. Vertaistoimintaa on verkossa tarjol-
la myds mm. Harvinaiset-verkoston ja Leijonaemot ry:n yllapitamana. Verkossa toteutetut
vertaistoiminnan muodot ovat lisdantyneet, mutta ilmiota on tutkittu vahemman.

Gallagher (1992, 182) kuvailee, miten kieli vie ihmisen itsensé& ulkopuolelle, avaa hanelle
maailman ja tarjoaa mahdollisuuksia, jotka ylittavat yksilon omia rajoja. Omien rajojen ylit-
taminen on avautumista uusille mahdollisuuksille, joita opittavan asian outous tarjoaa. Osal-
listumalla ihminen rikastuttaa niitd asioita, joihin han osallistuu. Kasvatuskokemuksen tulok-
sena syntyy jotakin uutta. Tuttu viitekehys voi muuttua, uudistua ja rakentua uudella tapaa.
(Puolimatka 1996, 64.) Lapsen pitkaaikaissairaus on vanhemmille usein suuri muutos, joka
haastaa vanhemmuutta, jaksamista ja sopeutumista. (jatkuu)
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Verkertaiskeskustelussa kirjoittaminen voi tarjota vanhemmille kanavan kasitella lapsen sai-
rautta muiden vanhempien kanssa, antaa voimaantumisen kokemuksia ja auttaa oivalta-
maan asioita uudesta nakokulmasta.

Ontologisesti tarkastellen tutkimusoletukseni pohjautuvat relativismiin. Vanhempien verkos-
sa kaymat keskustelut ovat inhimillisesti tarkastellen kaikki yhta oikeita tai vastaavasti yhta
vaaristyneita. Vertaiskeskusteluissa ei ole l6ydettavissa absoluuttista totuutta. Tutkittavassa
ilmiossa (verkkovertaiskeskustelu) on havaittavissa on myos sosiaalisen konstruktivismin
piirteitd. Vanhemmat tuottavat ja tdydentavat vertaiskeskustelussa sosiaalista maailmaa
omilla toimillaan ja vuorovaikutuksellaan.

Asiasanat: lapsen epilepsia, vertaistoiminta, verkkovertaiskeskustelu

Tutkimusote

Tutkittavaa ilmiota lahestytaan tutkimuksellisen kehittdmistoiminnan nakdkulmasta. Toikko
& Rantanen (2009, 21-22) kuvaavat, miten tutkimuksellinen kehittdmistoiminta kohdentuu
tutkimuksen ja kehittdmistoiminnan risteyspaikkaan. Tietoa tuotetaan kaytannon toimin-
taymparistdssa, Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelussa. Tutkimukselliset asetelmat ja
menetelmat toimivat tutkimuksen apuna. Tutkimuksellinen kehittdmistoiminta on tiedontuo-
tantoa, jossa kysymyksenasettelut nousevat kaytannon toiminnasta ja pyrkimyksena on pe-
rusteltu tiedon tuottaminen. (Toikko & Rantanen 2009, 22-23.)

Menetelmat

Tutkimus on luonteeltaan seka maarallinen etté laadullinen. Vanhempien verkkokeskuste-
luun rekisteroityneille vanhemmille (N = n. 250) lahetetdaan sahkopostitse verkkokysely, jo-
hon osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Kyselyssa on suljettuja ja avoimia kysymyksia.
Vanhemmilla on halutessaan mahdollisuus antaa tutkijalle haastattelulupa. Avoimia vasta-
uksia ja haastatteluja tarkastellaan sisalléon analyysin avulla.

Aineisto

Aineisto muodostuu vanhempien verkkokyselyn vastauksista ja vanhempien haastatteluista.
Aineisto kasitellaan nimettdmasti, siten, ettei henkilon vastauksia tai kertomuksia voida yh-
distdad henkiloon. Aineistoa analysoidaan seka maarallisesti etta laadullisesti.

Tutkimuksen eettiset periaatteet

Tutkija noudattaa tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimia ohjeita "Hyva tieteellinen kay-
tanto ja sen loukkausten kasitteleminen” (2002). Tutkija hakee kirjallisesti tutkimusluvan
Epilepsialiiton hallitukselta. Epilepsiaa sairastavan lapsen vanhemmat osallistuvat tutkimuk-
seen vapaaehtoisesti kokemuksistaan kirjoittaen ja vastaamalla verkkokyselylomakkeeseen
omaehtoisesti. Vanhempi voi halutessaan antaa tutkijalle haastatteluluvan. Vuorovaikutusti-
lanteessa tutkija kohtaa tutkittavat kohteliaasti ja ihmisarvoa kunnioittaen. Tutkija tiedostaa,
ettd tutkimustilanne voi herattdd vanhemmissa tunnekokemuksia, minké vuoksi vapaaehtoi-
suuden periaate korostuu tutkimuksessa.

Tutkimuspyynto ja -kysely lahetetddn verkkovertaiskeskusteluun rekisterdityneille vanhem-
mille s&hkdpostitse Epilepsialiiton sdhkdpostipalvelinta kayttaen. Kyselyyn vastataan nimet-
tomasti eika kyselyssa tiedustella lapsen sairauteen liittyvia asioita. Aineisto kasitellaan
anonyymisti eik& vastauksia voida yhdistaa kyselyyn vastanneisiin henkil6ihin.

Tutkimukseen osallistujia informoidaan kirjallisesti tutkimuksen aiheesta, tavoitteista, tie-
donhankinnan tavoista ja tutkimuksen aikataulusta. Tutkittavat voivat halutessaan pyytaa li-
satietoja tutkimuksesta. Tutkimustulokset raportoidaan Helsingin yliopiston (jatkuu)
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kayttaytymistieteellisen tiedekunnan kaytantdjen mukaisesti. Lisaksi tutkimustuloksista
voidaan raportoida Epilepsialehdessa. Raportoinnissa huomioidaan tutkittavia arvostava
kohtelu seka kunnioittava kirjoittamistapa.

Tutkimuksen raportointi ja ohjaus

Tutkimus on osa kasvatustieteen (yleinen ja aikuiskasvatustiede) koulutuksen maiste-
riopintoja (45 op) ja se toteutetaan Helsingin yliopiston opetusohjelman mukaisesti syys-
lukukaudella 2012 seké kevatlukukaudella 2013.

Tutkimuksen ohjaajana toimii Helsingin yliopiston kayttaytymistieteellisen tiedekunnan
tieteellinen johtaja, professori Hannele Niemi. Ohjaajan yhteystiedot puh. + 358 40
5558975, sahkdposti hannele.niemi@helsinki.fi Hannele Niemi johtaa Finnable -
hanketta, jonka tavoitteena on kehittéda ja luoda teknologiaa hyddyntavia kaytantoja, jot-
ka tuovat lisdarvoa oppimiseen ja opettamiseen. padmaaréané on tuottaa uusia mene-
telmia tiedon ja kokemuksien jakamiseen ja edistdaa 21. vuosituhannen taitoja.

Tutkimuksen aikataulu

Teoreettinen viitekehys: syys—marraskuu 2012

Aineiston keruu: marras—joulukuu 2012

Aineiston kéasittely: tammi—helmikuu 2013

Aineiston analyysi, johtopaattkset ja raportointi: maalis—toukokuu 2013

Alustava lahdeluettelo

Humanistisen, yhteiskuntatieteellisen ja kayttaytymistieteellisen tutkimuksen eettiset peri-
aatteet ja ehdotus eettisen ennakkoarvioinnin jarjestamiseksi. Tutkimuseettinen neuvottelu-
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Liite 2: Sahkopostiviesti tutkimuksen kohderyhmalle

1(2)
Hyva epilepsiaa sairastavan lapsen vanhempi

Olet rekisterditynyt Epilepsialiiton vanhempien verkkovertaiskeskusteluun. Epilepsialiitto
kehittdd verkkovertaistoiminnan palveluja eri kohderyhmille. Epilepsialiiton jarjestopaal-
likkd Virpi Tarkiainen toteuttaa pro gradu -tutkielman epilepsiaa sairastavien lasten van-
hempien vertaisverkkokeskustelusta osana aikuiskasvatustieteen opintojaan Helsingin yli-
opistossa. Tutkimuksen tarkoituksena on analysoida epilepsiaa sairastavien lasten vanhem-
pien verkkovertaiskeskustelun sisaltod ja vertaiskeskusteluun osallistuneiden vanhempien
kokemuksia vertaiskeskustelusta. Tavoitteena on lisatd ymmarrystd verkossa toteutetusta
vertaistuesta ja sen merkityksestd. Epilepsialiiton hallitus on myontanyt tutkimusluvan
17.9.2012.

Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin
o Mitd verkkovertaiskeskustelussa kirjoitetaan?
Millaista kokemustietoa vanhemmat verkkovertaiskeskustelussa jakavat?
Millaista asiantuntijatietoa vanhemmat verkkovertaiskeskustelussa jakavat?
Mité& emootioita verkkokirjoituksissa ilmaistaan?
Mita kokemuksia/merkityksia epilepsiaa sairastavan lapsen vanhemmilla on verk-
kovertaiskeskustelusta?

Tutkimus toteutetaan laadullisena sisallénanalyysin keinoin. Tutkimusaineistot muodostu-
vat Epilepsialiiton suljetussa Virtaverkossa olemassa olevista vanhempien verkkovertais-
Kirjoituksista, joita vanhemmat ovat Kirjoittaneet 15.6.2011-13.12.2012. Liséksi vanhem-
pien kokemuksia Kkartoitetaan haastattelemalla kuutta vanhempaa. Aineistot kasitelldan
huolellisesti ja luottamuksellisesti. Tutkimustuloksia raportoidaan Helsingin yliopiston
kayttaytymistieteellisen tiedekunnan kaytantjen mukaisesti. Lisaksi tutkimustuloksia voi-
daan raportoida Epilepsialehdessa ja Epilepsialiiton julkaisuissa. Raportoinnissa huomioi-
daan tutkittavia arvostava kohtelu sekda kunnioittava kirjoittamistapa. Tutkimustulokset
valmistuvat kevéaan 2013 aikana.

Suostumus verkkovertaiskirjoitusten tutkimuskayttéon

Kohteliaasti pyydan lupaasi kéyttdd verkkovertaiskirjoituksiasi osana tutkimusaineistoani.
Vastaamalla tdhan s&hkopostiviestiini ja antamalla luvan kéyttéa kirjoituksiasi tutkimusai-
neistona, tarjoat minulle tutkijana arvokasta sisaltoa ja autat verkkovertaistoiminnan kehit-
tdmistd. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinulla on mahdollisuus myos
kieltaa verkkokirjoitustesi kayttd tutkimustarkoitukseeni. Myds silloin pyydan, etta ilmoitat
siitd vastaamalla sahkopostiini virpi.tarkiainen@epilepsia.fi. Tallgin poistan kirjoittamasi
tekstit tutkimusaineistostani. Suostumustasi verkkokirjoitustesi kéyttéon pro gradussani
odotan 31.1.2013 mennessa.

(jatkuu)


mailto:virpi.tarkiainen@epilepsia.fi
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2 (2)

Oletko kiinnostunut osallistumaan teemahaastatteluun?

Teemahaastattelun avulla haluan syventaa tietoa vanhempien verkkokeskustelukokemuk-
sista ja etsin vanhempia haastateltaviksi. Jos kiinnostuit, ilmoita halukkuutesi teemahaas-
tatteluun sahkdpostitse virpi.tarkiainen@epilepsia.fi 31.1.2013 mennessa. Otan sinuun yh-
teyttd henkilokohtaisesti, kerron tarkemmin haastatteluteemoista ja voimme sopia haastat-
teluajasta. Haastattelu voidaan toteuttaa puhelimitse, skypella tai henkilokohtaisesti tapaa-
malla. Teemahaastattelu kestaa noin tunnin. Haastattelutapa riippuu véalimatkojen pituudes-
ta. Teemahaastattelut tehdaén helmikuussa.

Annan mielell&ni lisatietoja.

Ystavallisesti vastaustasi odottaen
\/LVP’L Tovklatnen

Epilepsialiitto ry
Jarjestopaallikko

Virpi Tarkiainen

Malmin kauppatie 26

FIN 00700 Helsinki

p + 358 9 350 82 350

gsm + 358 50 400 9191
virpi.tarkiainen@epilepsia.fi
www.epilepsia.fi
www.facebook.com/villiavirtaa
Loydat meiddt myos Sharewoodista: ”Auttamalla voitat” www.sharewood.org


mailto:virpi.tarkiainen@epilepsia.fi
mailto:virpi.tarkiainen@epilepsia.fi
http://www.epilepsia.fi/
http://www.facebook.com/villiavirtaa
http://www.sharewood.org/
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Liite 3: Viesti ja tutkimuksen esittely vertaiskeskustelussa

Viesti lahetetty 25.1.2013
Hyvat vanhemmat

Lahetin tammikuussa kaikille 13.12.2012 mennessa vertaiskeskusteluun rekisterdityneille
vanhemmille sdhkdpostiviestin, jossa kerroin pro gradu -tutkimuksestani. Kysyin van-
hemmilta lupaa kayttda tassa vertaiskeskustelussa kirjoitettuja teksteja tutkimuksessani.
Kiitos kaikille viestiini jo vastanneille ja tutkimusluvan antaneille vanhemmille!

Jos viestini el tavoittanut sinua, niin tiedoksi, ettd teen tutkielmaa epilepsiaa sairastavien
lasten vanhempien vertaisverkkokeskustelusta. Tutkimukseni tarkoituksena on analysoida
epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkovertaiskeskustelun sisaltda ja vertaiskes-
kusteluun osallistuneiden vanhempien kokemuksia vertaiskeskustelusta. Saatua tietoa hyo-
dynnetdén Epilepsialiiton verkkovertaistoiminnan kehittamiseksi.

Tutkimukseni tavoitteena on tuoda esiin:

1) Mité verkkovertaiskeskustelussa kirjoitetaan?

2) Mitd emootioita verkkokirjoituksissa ilmaistaan?

3) Mité kokemuksia/merkityksia epilepsiaa sairastavan lapsen vanhemmilla on verkkover-
taiskeskustelusta?

Tutkimus toteutetaan laadullisena siséllénanalyysin keinoin. Tutkimusaineistot muodostu-
vat Epilepsialiiton suljetussa Virtaverkossa olemassa olevista vanhempien verkkovertais-
Kirjoituksista, joita vanhemmat ovat kirjoittaneet 15.6.2011-13.12.2012.

Kohteliaasti pyydan lupaasi kayttdd verkkovertaiskirjoituksiasi tutkimuksessani, jos olet
Kirjoittanut teksteja, etkd ole vield lupaasi antanut. Tutkimukseen osallistuminen on vapaa-
ehtoista. Sinulla on mahdollisuus myos kieltdd verkkokirjoitustesi kayttd tutkimustarkoi-
tukseeni. Suostumustasi verkkokirjoitustesi kayttdén pro gradussani odotan 31.1.2013
mennessé sahkopostiini virpi.tarkiainen@epilepsia.fi

Annan mielell&ni tutkimuksestani liséatietoja.
Ystavallisesti ja hyvaa viikonloppua toivottaen,
Epilepsialiitto ry

Jarjestopaallikkd
Virpi Tarkiainen


mailto:virpi.tarkiainen@epilepsia.fi
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Epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkokeskustelun teemakartta:
kokemusten jakaminen verkkokeskustelussa

asiatieto

arkitieto / koettu tuki

emootiot

Epilepsian monimuotoisuus
Mika epilepsia?

Miké diagnoosi?
Millainen hoito?
Millainen laakitys?
Millainen kohtaustyyppi?

Asiantuntijat
lasten neurologian
erikoislaakari
hoitajat
sosiaalialan ammattilaiset
ravitsemusterapeutti

Oirekuva ja hoidettavuus
harvinaisuus
vaikeahoitoisuus
hyvénlaatuisuus

Mistéa tukea?
sosiaaliset suhteet
ystédvat, sukulaiset

hoitotaho
ammattilaiset

Onko muita?
vertaistuki
samanlaisuus
kokemukset

Epilepsia-arki
Paivahoito
Koulu
Harrastukset
Vapaa-aika
Matkustus
Hoitokokemukset
Ladkehoito

Sosiaalisten tukien hake-

minen

Vanhempien tunnekokemukset:

epilepsia sairautena
suru + huoli + ahdistus
pelko + hammennys
pettymys + harmi
avuttomuus
onnellisuus / helpotus
jannitys
viha
tunneilmaisut
kannustus
arvostus
hyvaksynté
positiivinen savy

Koetut omat voimavarat
epilepsian ennuste, hoitoisuus
vaikeahoitoinen epilepsia
harvinaisepilepsia
hyvéennusteinen epilepsia

Toivotut tulevaisuuden kuvat
alle kouluikaisten ja kouluikéisten vanhemmat
epavarmuus / pelko
ei ajankohtaista
jatkumo
nuorten vanhemmat
itsendistyminen
hyva eldma
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Liite 5: Teemahaastattelurunko

Epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien verkkovertaiskeskustelu
Teemahaastattelurunko 29.1.2013

Teemahaastattelun paateemat:

Verkkovertaiskeskustelu toimintaymparistona

Toimintaymparisto:

Voisitko kertoa millaiseksi olet kokenut Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelun toimin-
taymparistona? Enta ilmapiirin? Miten kuvailisit ilmapiiri&? Kuvaile omin sanoin miten se
sinusta keskustelussa ilmenee?

Oma rooli:

Voisitko kertoa millaisen roolin olet itse ottanut verkkokeskustelussa? Oletko seurailija,
keskustelija vai aloitteentekija? Haluaisitko kertoa roolistasi tarkemmin?

Oletko huomannut, etta roolisi olisi muuttunut keskustelun aikana?

Jos on, niin millaiseksi ja mitké tekijét luulet vaikuttaneen siihen?

Odotukset:

Miten verkkokeskustelu on vastannut odotuksiasi? Suosittelisitko tai oletko suositellut
verkkovertaiskeskustelua muille vanhemmille? Jos olet suositellut, niin minkalaisissa tilan-
teissa. Jos et ole suositellut, niin haluatko kertoa tarkemmin miksi et ole suositellut.

Omat koetut voimavarat vanhempana

Voisitko kuvailla millaiseksi koet (yleisesti ottaen) omat voimavarasi télla hetkella?

Enta miten tarkedksi koet omassa eldmantilanteessasi talla hetkelld verkossa toteutetun ver-
taistoiminnan? Voitko kuvailla missé elamantilanteessa verkkovertaistoiminta on ollut si-
nulle tarkedssé asemassa vai onko ollut?

Onko sinulla kokemusta siita, etta vertaiskeskustelun avulla voisi vaikuttaa omiin voima-
varoihin? (Kuvaile tarkemmin miten)

Oletko kokenut saavasi/itse antaneesi verkkovertaiskeskustelussa jotain sinulle tarkeda?
(Voitko kertoa tarkemmin?)

Onko verkkovertaiskeskustelu vaikuttanut jollain lailla omiin voimavaroihisi? (Voisitko
kuvailla védhan tarkemmin miten?)

Tunteet (emootiot) verkkovertaiskeskustelussa

Oletko kokenut, ettd verkkovertaiskeskustelussa voi/saa késitelld/ilmaista tunteita?
Anna muutamia esimerkkeja siitd, miten se mielestési keskustelussa on ilmennyt.
Oletko itse kasitellyt joitain tunteitasi verkkovertaiskeskustelussa?

Kerrotko vield vahan tarkemmin?

Tulevaisuuden kuvat

Haluatko kuvailla/kertoa millaisessa elaméantilanteessa hakeuduit verkkovertaiskeskuste-
luun? Miksi? Mita odotit vertaiskeskustelulta? Vastasiko se silloin odotuksiisi? Onko si-
nulla ollut tilanteita, jolloin olet kokenut verkkovertaiskeskustelun erityisen tarkeaksi? Jos
on, niin kerro tarkemmin millaisissa tilanteissa ja miksi.

Haluatko vield lopuksi kertoa jotain mielestési tarkedd, mika tulisi huomioida verkkover-
taiskeskustelun kehittdmisessa?
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Vanhempien kokemukset Epilepsialiiton verkkovertaiskeskustelusta 1(7)
Siséllénanalyysi teemahaastatteluista ja sen perusteella muodostuneet luokat ja teema
Alkuperainen ilmaisu Alaluokka Ylaluokka Teema

(Siitonen 1999)

A 1: ”Kylla siitd ihan hyvé vaikutelma tuli, ett en ma mitenk&én
huonoksi sitd kokenut... sai luettua, ettd miti toisilla on.”

A 1:” Kylld se vaan sitten ku sinne meni ja néin pois péin niin ei
ollut mit&én ongelmia — ihan hyvin meni.”

B 2: ”En ole sielld paljon kirjoitellu (...) ku minusta se oli hir-
veen vaikee.”

B 2: ”Eiko siind ollut monet tunnukset, ett paasi sisaén...ett mita
saavutettavampi, niin sitd helpommin siséan.”

C 3:Joo, no musta se oli tosi helppokayttdinen, mutt alussa tun-
tu, ettd se ei ollu ihan helppo l6ytaa sieltd sivuilta, mutta kylla se
sitten kuitenki 16yty, ku meni etusivulle ja siella se sitten jonku
otsikon sisalta 16yty se keskustelu.”

C 3: ”Ett musta on ilman muuta hyvé, ett on jonkulaine tollane
kirjautumissysteemi.”

D 4: ”Ei se kylla tuottanu mitadn hankaluuksia... tota se Kirjau-
tuminen.”

D 4: ”Ite ainakin ajattelin, ettd se (rekisterdityminen) on hyva
asia selkeesti, ku siin vaiheessa ku sillo aluksi luki niita ku sit-
ten tiesi sen systeemin, niin onhan se luotettavampi sillalailla,
ettd se tekstihan on luotettavampi tai voi ainakii ajatella sillai,
ettd se olis todennakadisesti sielta yllapitajien toimesta poistettu,
jos se ei pitdis” paikkansa tai se olisi jotenkin vaarad.”

D 4: ”Ett se ulkoasuhan oli ihan selked, ett joskus oon kylla nah-
ny paljon huonompiakii.”

D 4: ”Se ulkoasuhan oli muistan vaikk en oo siell4 nyt vahéan
aikaa ihan tarkotuksella kdyny (...) jotenkii ne varit... se vihred ja
valkoinen ja ne jotenkii niinku sopi hirveen hyvin yhteen ett’se
ei aiheuttanu ainakaa niinku mittdd muistikuvaa huonosta.”

D 4: ”Oikeestaan ihan heti siind sitten tai varmaan pari paivaa
sen jalkeen ku oli ollu se sellainen ensimmainen kohtaus ennen
ku ei ollu vield epilepsiadiagnoosiakaan olemassa, mutta tota noi
mutt’siind vaiheessa jo eka kerran menin sinne Epilepsialiiton
sivuille ja joskus siind vaiheessa sitten kirjauduin sinne... sinne-
hén piti kirjautua sinne keskustelupalstalle.”

E 5: ”No tota.. no sehdn on ku tota tai silleen ku sinne mennéén
niinku ja sitd pitaa aina niinku MENNA sinne Epilepsialiiton si-
vuille ja sitd kautta... ku ett” jos se ois niinku jostain Faceboo-
kista tai séhkdpostin kautta tai jostain niin sitd varmaan tu-
lis"seurattuakii paljon enemmén..”

E 5: ”Ett kylla mie jotenkin niin ku néden, etta sellanen rekisterdi-
tyminen on ihan ok ja ett semmonen pit&é kuitenkin sen keskus-
telun asiallisena.”

E 5: ”Niin, se varmaan kanssa riippuu siité ett ndissahén on aina
ne tietyt ihmiset, jotka on aktiivisempia ja uskaltaa kirjottaa ja
sitt varmaan on aika paljon sellasii, jotka vaan seuraa niinku it-
tekii oon sellanen, ett seuraan enké kauheesti kommentoi niité
tilanteita ja niissé perheissd missa on hyva tilanne ja sitten on
varmaan niitd, joissa tilanne on sellanen, ett ei vaan varmaan
jaksa kommentoida sielld.”

F 6: ”No, sielld oli aika vahén keskustelua silloin aluksi ja se oli
vihin hankala 16ytaé se polku.”

F 6: ’Se (Facebook) on jotenkii vérikkd&mpi ja siind on ne kuvat
ja taa on aika tallanen, ett ku siind on

vaan pelkkaa tekstia ja teksti jatkuu ja pelkka viiva ja tekstia...”
F 6: ’Se on nyt ihan sellasta lomakemeininkia.”

F 6: ”No ehkd ma odotin, ettd sielld olis aktiivisempaa toimintaa
ja ehka sitten enemmién sitd aktiivisuutta.”

F 6: ”No, ettd ihmiset kévis” sielld niinku nopeesti kirjottamassa,

Ensivaikutelma:

* saavutettavuus

* rekisterdityminen

* Kirjautuminen

* helppokayttoisyys

* ulkoasu (varit, kuvat)
* keskusteluaktiivisuus

Toimintaymparisto
(Konteksti)

Voimaantumiseen
liittyvét kokemuk-
set

(jatkuu)
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ett” jos sielld kysyt&dn jotain juttuu nii sitten sielld on kolmen
viikon péésté joku vastaus, niin ei.”

F 6: ”Jossain Facebookissa niin sielldhdn vastaus on niinku sa-
manpdivén aikana ja voit odottaa, etta sielta tulee vastauksia...
ett siell& on ihan erilainen se systeemi.”

A 1: ”’Siis oon mé ollu tyytyvédinen [ilmapiiriin].”

A 1: ”Noo... ihan hyvi, ett’ei siind oo mitidédn niinku huonoo ollu
eiké kukaan oo niinku halveksinu sillai toista eikd mit&an tallasta
ett’se on sillalailla than hyva.”

A 1: ”Ku sielld (verkkokeskustelussa) keskustelee niin se on sel-
laista stressitontd keskustelua et se on sellasta avoimempaa ja
sellaista, ettd ku toisella on sitd samaa, niin sen kanssa pystyy
paremmin keskustelemaa ku sellasen ihmisen kanssa, jolla ei oo
sitd.”

B 2: ”No sitd ilmpiirid ei oikein synny, kun on ollu niin véhén
yhteisid asioita ja tota, jos méd nyt sanon, niin sieltd puuttuu il-
mapiirin luoja.”

B 2: ”Ei ole syntyny oikein sellaista kommunikaatiota ja siitd
pitdd tietysti aina riemuita jos sellaista syntyy.”

C 3:”’No mun mielesté se on aika virallinen. M& en tarkota sita
kauheen negatiivisessakaa mielessé sitd virallisuutta ja se voi
olla téssa ihan hyvakin asia, ku ett’sielld olis kauheet kommen-
tointia tietyisté asioista.”

C 3: ”’Siitd mé oon tykdnny sielld ett sielld ei oo sellasta parjaa-
mista tai tottakai voi ajatella, ettd onpa kummallinen hoitaja tai
jotain muuta, mutta se ei oo kuitenkaa niin mittavaa, ettd kaikki
alkais haukkumaan jotai instanssia, ett se on minusta ihan kiva.
C 3: ”Se on ollu mun mielestasi sillai rauhaisaa ja se varmaan
vie vuosia ennen ku se kehkeytyy ja jos on aktiivisia vanhempia,
niin ehka se siitd sitten kasvaa pikku hiljaa.”

C 3: "Mutt en kuitenkaa koe, ettd sielld ei vois sanoa mité itte
tuntee, ett sellanen olo mulla ei oo.

C 3: ”lhan myonteinen mielikuva kylld on ja joku moderoija tai
joku muu sellainen vois olla ihan hyva.”

E 5: ”Se on asiallista ja se on hyvé, ettd niihin ketjuihin on
yleensa vastattu.

F 6: ”No ilmapiiri on musta ollu hyvé ja ollut kauheen semmo-
nen positiivinen.”

F 6: ”T44 on tdllanen pehmed, ett vaikka sielld kdydaan harvoin,
niin sielld ollaan ystavéllisid.”

A 1: ”No sanotaan, ettd kun sielld joku kysyy jotakin, nii oon
sitte kertonu ensi omia juttuja niinku onko toisilla samoja ja sit-
ten voi kertoa omista kokemuksistasa.”

A 1: ”Noo... en mé vield télld hetkelld oo hirveen aktiivisesti
osallistunu, ku en ma oo justiin ny kerinny (...) mulla on ollu tosi
paljon menoja ja kaikenlaista. (...) taas ku kerkii, niin sitten
enemman taas osallistuu.”

B 2: ”En oo siella paljoa kirjoitellu ehké viisi kertaa.”

C 3: ”Aika sellasen neutraalin [roolin] ja jos sinne on joku uusi
tullu, niin oon aina yrittdny jotain vastata, jos oon huomannu,
ettd kukaan muu ei ole mitd&n vastannu. Ett sitt ma oon kylla jo-
tain vastannu. ”

C 3: ”Varmaan sielld nytkii on varmaan sellasia potentiaalisia
vaikka sanois ett johtajia, jotka on varmaan enemman mukana ja
laittaa viesteja, ett” ehké se sitd mydten vois lahtee kehittymaan
siitd.”

D 4: ”No... kylld md ihan lukija oon ollu, ett sillai en oo vield
mit&én kirjotellu ku ittellekii on vield sen verran uus toi asia niin
ei 0o sillai hirveesti osaa niiku tai ei oo annettavaa.”

E 5: ”Niin... no tota... se varmaan kanssa riippuu siitd ett naissa-
hén on aina ne tietyt ihmiset, jotka on aktiivisempia ja uskaltaa
niinku kirjottaa ja sitt varmaan on aika paljon sellasii, ett jotka
vaan seuraa niinku ittekii oon sellanen, ett seuraan niinku enké
kauheesti kommentoi niitd tilanteita.”

E 5: ”Se on kuitenkii hirmu haastavaa se semmonen kirjottami-
nen, ettd osaa kirjottaa sen niin, ett se ei loukkaa ket&én tai aina-
kii ite koen, ettd ku kirjottaa nii hirmu monta kertaa miettii, ett
voiks t&n nyt laittaa vai tai ku siind ei 0o ku ne sanat. Se olis pal-
jon helpompi niinku kasvotusten jutella.”

E 5: ”Jos mietttii ett hirmu positiivisesti Kirjottaa, niin se ei kui-
tenkaa kaikkii palvele kuitenkaa ja kaikilla ei niin hyvin kuiten-
kaa asiat ole ett mie oon ainakiin kokenu sen niinku hirmu vai-
keaks ja sellasena jotenkii hirmu haastavana.”

lImapiiri:
arvostava

toista kunnioittava
stressiton

avoin
virallinen/asiallinen
positiivinen
ystavallinen
ilmapiirin luoja?

Roolit

Oma rooli:
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E 5: ”Se rooli on ollu seurailija, ett oon mie muutamia kertoja
kirjottanu, mutta ett kyll& se on just ku mie koen sen haastavaksi
sen kirjottamisen, ett osais sen asian esittad, ett oon joskus sitten
miettiny ett oisko niistd omista kokemuksista sitt jollekii enem-
mankii hyotyd, jos osais pukea sen sanoiksi. Mie oon niiku seu-
raillut.”

E 5: ”Oon mie muutamia kertoja kirjottanu (...) ett oon joskus
sitten miettiny ett oisko niistd omista kokemuksista sitt jollekii
enemmankii hydtyd, jos osais pukea sen sanoiksi.”

6 F: ”Niin ja se oli pitkddn se lukijan rooli enkd ma oikeen sinne
mitdén kirjottanukaa mutt nyt sitten ehké jossain vaiheessa kirjo-
tinkin jotain. Piddn itseéni huonona kirjottajana... osaan parem-
min puhua ku kirjottaa.. ett sekin on vahén sellanen kynnysky-
symys siind, ett osaako muotoilla sanat oikein.”

F 6: ”No enemmén mi oon ollu niin ku se lukija, ett en 0o var-
maan ees alottanu sielld yhtédan keskustelua, mutt jollekii oon
sitten kommentoinu, jos on ollu jotain sellasia, joista oon ollu ite
kiinnostunu.”

F 6: ’Lahinna ku just niista ruokavalioista ja sitten on se (epilep-
sia), koska mé tiidn ett ne on kuitenkii niin harvinaisia ett sielld
ei varmaan montaa &iti4 tai vanhempaa ole, joka osais jotai sa-
noo néistd nii mind olen sitten niista sitten Kirjottanu... ja niista
asioista eniten tiedénkii.”

F 6: ”Se on vihin jotenkii ku mé luen mitéd oon kirjottanu niin
tulee sellanen ett ymmartaakohan tastd kukaan mitddn mitd mé
oon kirjottanu. Ma oon ollu tosi huono ainekirjottaja ynnd muuta
ett se on ollut siind se ongelma.”

B 2: “Tietenkin on, ku vammaisen lapsen kanssa elda niin sitd
alkaa kyseenalaistamaan niitd ammattilaisia ja asiantuntijoita —
huonoista kokemuksista sité sitten tietenkin muistaa. Asiantunti-
jan henkilokohtaiset ominaisuudet [verkkokeskustelussa] ovat
sitten todella térkeitd. Jokainen I&8kéri ei pysty siihen, ettd van-
hemmat tietdvitkin asioita paremmin.”

C 3: ”Ei mulla mitd4 sitd vastaan ole, ettd joku asiantuntija sielld
vierailisi, mutta ei olis kovin tarkedkdén ainakaan minulle.”

on ollu nita ladkevaihoksia... sellasissa se vois olla hyva juttu.
Vois ladkarilta tarkentaa, ku ei aina muista puhelimessa kaikkea
laakarilta tarkentaa. Ku sen 148karin on saanu kerran kiinni niin
se on sitten hirveen vaikea saada end toista kertaa kiinni.”

D 4: Se on kuitenkii tirked, ettd se on sielld olemassa ja ehké se
on sellanen, ett jos haluais jotai vahén niinku kysyda muilta niin
se on ainoa reitti ku en esimerkiksi itte tunne [muita epilepsiaa
sairastavia].”

E 5: ”Ehkéd vieraileva asiantuntija silloin téllGin... joskus.”

F 6: ”Kylldhén sitd ihminen itessdékin pohtii, ett jos tdd on ndin,
niin onkohan taa edes mahdollista ja totta ja varsinkii, jos on ol-
lut pitk&an epilepsia, niin sita tieta jo aika paljon ja monesti voi
olla, ettd noviisiladkarit ei edes tieda, ett kyllahéan siind niinku
sitd vaikka se 1&8kari sanoo ndin, niin sitd kyll4 pohditaan (ver-
taisryhmassa) [naurual], ett ei se sindnsa 0o vaaréa — ne on niité
kokemuksii, joita on kertyny.”

A 1: ”No sielld sai sillai niinku luettua, ettd mité toisilla on.”

B 2: ”On ollu niin véhén yhteisié asioita.”

B 2: ”Siella sitten joku isd sanoi, ettd en mindkai lahtisi harras-
tusta vaihtamaan epilepsian takia. Se ratkas kylla meilla jotenkin
sen ja aukas sen, ettd mina ja minu mies ei olla enaa oltu huoles-
tuneita tistd asiasta.”

C 3: "Tietylla tapaa ma tykkaankin siita, ett se on vahan no jos
ma nyt vertaan esimerkiks vaikka siihen (...), mistd mulla on
kanss kokemuksii, nii toi on puhtaasti tollanen ett sielld se asia
on puhtaasti epilepsia, eikd esim. se ettd lapsella on kehitys-
vammaisuus tai jotain muuta mité voi ollakin, ett t4ssa on just se
sairaus (epilepsia), mika yhdistaa.”

D 4: ”Sielldhén oli selkeet otsikot ja aiheita oli jota lueskelin, ett
se sisdltéhan oli, jos muistelen tarkasti sitd, niin [lapsen nimi],
joka tayttda [xx] vuotta, niin aika paljohan se oli niinku pie-
nemmisté lapsista ne kirjotukset, ett sen muistan, ett oli aika va-
hén niinku noista nuorista ja nuorista aikuisista.”

D 4: ”Mikd oli térkeintd siind sisalléssa niin siind tuli aika sel-
keesti ilmi mitd ne vanhemmat siita epilepsiasta Kirjotti ja niist&
epilepsiatyypeista ku ne oli ittelle vieraita sillon niin siina pysty
jo véhan ite miettimaan, ett minkatyyppinen se ehka sitten [lap-
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kokemukset
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sen nimi] kohdalla ehka on.”

D 4: ”No kylld se mun mielesté on ollu kyllé asiallinen ja tietoa
antava.”

E 5: ”Ku joku alottaa ketjun ja siihen ei tuu yhtdéan vastauksia
niin jotenkii sellainen tuntuu, jos nyt ei kurjalta niin kuitenkin ett
ku tulis jotenki ku se vanhempi, joka sen on alottanu, niin kaipaa
kuitenkii sellasta vastinetta ja jos sitten on, ettd kukaan ei vastaa
mitdén niin jotenkin se tuntuu niin ku todella sellaselle... (huo-
kaus) kurjalta.”

E 5: ”On hirmu vaikee tai kun kyselladn jonkun ldakkeen vaiku-
tuksii tai semmosiin, niin ne on jotenkii sellaisia, ett ku jokaisel-
la on kuitenkii ne omanlaisensa ja omanlailla vaikuttaa niin
semmoseen keskusteluun tavallaan toivois, ett paasis siité yli, ett
sité ei voi kuitenkaan toisen puolesta sanoa miten ne (laakkeet)
vaikuttaa tai mihin se vaikuttaa tai jotenkii se sellainen... tietysti
hyva, ettd niissé on niista sivuvaikutuksista ja kaikesta sellasesta
keskustelua, mutt ku kaikki ei vaikuta kuitenkaan kaikille samal-
la lailla niin, miten mie osaisin sen pukea sanoiksi... jotenkii se
sellanen vellominen jotenkii tuntuu sillai, ett siihen ei kuitenkaan
voi antaa mitddn vastausta tai sellasta.”

F 6: ”Sitt osa on tietysti niitd erityisharvinaisjuttuja, mika ei
niinku kuulu meille, niin en ma sitd sitten niinku luekaa. Ne on
ne niinku ne omaan elaméén liittyvét.”

F 6: “Epilepsialiiton sivulla se (keskustelu) on ollu ihan asiallis-
ta, ettd siella ei oo tullu sellasii kurjii vastauksia tai niinku jollain
muilla sivuilla niinku saattaa olla.”

F 6: ”No ne vastaukset on jotenkii sellaset niin ku ihmiset kirjot-
taa niin.. ja yleensd, jos joku kysyy jotain niin niihin vastataan,
ett Facebookissa voi monta kertaa jaada, etta s laitat jonku, mutt
kukaan ei kommentoi sulle mitenkaé. Se on jotenkii on se niin
ku ett se on sellanen pehmeemman oloinen... jotenkin se vaan
tuntuu sille.”

A 1: ”No mé en oikeestaan hirveesti tiennyt mitd odottaisin sil-
t4, vaan md kattelin ja lueskelin ja niin pois péin.”

A 1: ”Ku meilld on perheessa (...) tité epilepsiaa ja tota niin sit-
ten on (...), ett meilld on niinku kaikilla lapsilla epilepsia (...) ett
onko jollain muilla jotain samanlaista.”

A 1: ”Kiinnostaa ett onko jollain muulla jotain samanlaisii
juttuja ja tdllasii ku meilld.”

A 1: ”Ku itelléd on ollu tad epilepsiahomma niin pitkdan niin sai
niinku, ettd miten muilla menee ja kun on &iteja tai isid niin ku
niilla menee lasten kanssa niin sitten sité, ett’onko niilla lasten
kanssa samanlaista.”

A 1:”..jasitku lapset on koulussa ja sitten ne kokee tallasta
ndin, nii ett onko niinku samaa.”

A 1: ”Mulla ei hirveesti oo kavereita sillai, jolla on epilepsia.
Mulla ei oikeen oo ketéén tdssd.”

A 1: ”No justiin sellanen asia, jos haluaa tietoa tai jostain sella-
sesta tai jos haluaa vaikka keskustella epilepsiaa liittyvisté asi-
oista jos ei vaan oo ollu ketdan kenen kanssa keskustella.”

B 2: ”No just, ettd 10ytyy niitd yhteisid asioita, joita jakaa. Taalla
niitd ei oikeen ole.”

B 2: ”No odotukset oli suuria ja nykymaailma on mahdollisuuk-
sia tdynné ja huomaaa, etta lapsetkin ovat verkossa niin luonte-
vasti, ett ei varmaan ihan tayttany talla kohtaa odotuksia. Ald
kysy mita olisi pitanyt tehda. Nyt vain tassa kritisoin... yhtendi-
syys puuttuu ja keskustelu on hajanaista. Kylla se keskustelu
vaatii vetdjdn, ei pomotusta.”

C 3: ”Ku meilla on ollut nyt sillai niinku hallittavissa oleva ti-
lanne, ettd ei 0o ollu, ettd kokis, ettd olis mikaan hengenpelasta-
ja”

C 3: ”En mé oikeen varmaan sillai kauheeta merkitysta ole 16y-
tény, mutt se on kuitenkii tdrked, etté se on siella olemassa ja eh-
k& se on sellanen, ett jos haluais vahan niinku kysyd muilta niin
se on ainoa reitti ku en esimerkiksi itte tunne kauheesti muita
epilepsiaa sairatavien lasten perheitd, ett vois vaikka soittaa tai
jotain niin se on kuitenkii sillai helppoo, jos tarve vaatii.”

C 3: ”En oo ehké odottanu, etté sieltd suoraan vastauksia loy-
tyis.”

C 3: ”No mulla se liittyy varmaan just sellaseen sairauden muu-
tokseen tai sitten ku joskus illalla on koneella niin haluaa kaydéa
kattomassa.”

D 4: ”Se oli kylld aika samanlainen se kisitys ku mulla oli jo tul-
lu sillon sen ladké&rin kanssa keskustelusta ett mullahan oli jo ol-

Odotukset/merkitykset
eri elaméantilanteissa:
kiinnostus

vertaistuki
vuorovaikutus
epilepsiatieto
kokemustieto

ymmarrys

Verkkokeskustelun
vastaavuus vanhem-
man odotuksiin
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lu 148karin kassa se keskustelu, mutta halusin vahan tietd4 mité
ihmiset on nyt kéyttany ett millasia kokemuksia on ja vahan niis-
td sivuvaikutuksista... ne oli aika sellaisia... samantyylisid.”

D 4: ”Mutta siihen liittyen ku kysyit milloin oon sielt4 tietoa ha-
kenu niin kolmas on varmaan se ett ku ei niita kaikki nimié
muista, mutta sitten ku on tdma4 ja [lapsen nimi] ku on ett sit
[epilepsiaa] ei oo sillai maéritelty ja niistd maa kylla luin sielta
joilla ei ollu mééritelty sitd epilepsiaa, ett juuri mit4 kokemuksia
ihmisilla oli niistd.”

D 4: ”Alussa haki niité erilaisia vastauksia niinku haki siihen sai-
raustyyppiin ja sitten mitd muut niinku kirjottavaa ja ne oli véa-
hén niinku niitd odotuksia.”

D 4:”Joo... en md tietek&n ihan heti siind ku se on vahén sella-
nen ku toinen sairastuu niin seh&n on védh&n semmonen vaihe, ett
ei siind ihan heti jaksa niinku mittaa tehd, ett menihén siind var-
maan se pari paivad. Mutt sitte olin sielld taytta hakkaa lueske-
lemassa niitd.”

D 4: ”No se oli just se sairauden alkuvaihe...sillon sielt& Epilep-
sialiiton sivulta haki tietoa.”

D 4: ”Ensinnékin oli se ku vaihdettiin toi laéke, niin halusin siita
vahén niinku kattoa mitd tai kertooko joku siitd jotain siita l1aak-
keesté jotain, ett se oli varmaan sillon [xxxkuussa] ku ma katte-
lin niistd ja se toinen oli ku kavinkii sillon kahesti ku en tienny
sillon viela noita ladkkeiden nimié ja m& luin lehesta ett epilep-
sialadkkeista osa poistuu tai siirtyy ett” ne ei oo ena korvattavia,
ett ne oli ne kaks [kaynti& keskustelussa], jotka on vasta olleet.”
D 4: ”No se on kyll4 sillai, ett jos olis etta erittdin tarked, tarkea,
melko tarkeé niin sillo mé kylla valitsisin sen tarkean, ett ei ehka
erittdin, mutta enemman kuin se melko.”

D 4: ”No varmaan sillon alkuvaiheessa. Téssd vaiheessa ei var-
maan, ku ik&an ku on hakenu sen tiedon niista asioita ja ne on
tavallaan sellasia rutiininomaisia hakuja (faktatietoa), mutt siina
alkuvaiheessa on varmaan tarkedmpaa se ettd tietdd, ettd on joku
téllanen paikka mista saa tietoa ja mista voi kysya. Siina var-
maan se tirkein.”

E 5: Sillon aikasemmin, ku taa [lapsi] sairastu, niin sillon oon
ollu ja se oli sillon ehka tarkeempi juttu, ku sillon ku tietoo haki
ja vertaisia... ja sitten tuo [toinen lapsi] sairastui, niin se oli jo
sitten sen verran tuttuu ja ei sitt niin hirveesti endé kaivannu,
mutt sillon ku se kriisipaikka on niin sit4 sitten hakee sité tietoo
ja vertaistukea.”

E 5: ”No just sillon ku [lapselle] haettiin laékitystd niin oli aika
aktiivista aikaa (verkkokeskustelussa) ennen ku se kohtaustilan-
ne saatiin hallintaan ja meillakin oli koko ajan akuutti se kohta-
ustilanne ja koko ajan haettiin ja mietittiin ja uusia (kohtauksia)
tuli niin sillo se oli tietenkii tirkee.”

E 5: ”No varmaan just niinku sellasissa ku alkuvaiheessa kaipaa
sité tietoa ja ymmarrysta, ett ei olla ainoita, ett meitd on muitaki
ja ehka siihen alkutilanteeseen ja sitten miten sen sitten jokainen
kokee, ett miten paljon tarvii sita (vertaistukea) ja haluaa.”

F 6: ”No silloin ku [lapsen nimi] aloitettiin dieetti, niin sillon m&
hain aika paljonkin tietoa ylipaétédan netistd.”

F 6: “Just ett minka otsikon alla on ollu ja jos sielld on niinku
meillékin on se ketogeeninen dieetti niin, ett onko sen ketogeeni-
sen dieetin alla tapahtunu jotain ja jos on, niin sit mina sitten tie-
tysti luen niinku ne kaikki.”

F 6: ”Tavallaan sitd, ettd mitké ne on ne vaikutukset (dieetin) ja
miten sitd toteutetaan ja ruokaohjeita ja kaikkee niinku siihen
liittyvaa, koska en tuntenu ketaan kella ois oikeesti ollu ja se oli
niin semmonen ja niitd ruokaohjeita ja sellasta vinkkia.

F 6: ”Kylld se on ne kokemukset ja se ett miten muilla menee ja
ku meillakin on ollu niin vaikeeta, niin pystyy samaistumaan, ett
meilld oli just toi sama ja vaikka ei haluais ettii sielta niita vai-
keita, niin sita niinku nakee jonkun otsikon niin sita hakee niita
jatoi pitad lukee ett sitt jos on jotain sellasta ett vedetéan nappi,
eikd mitdan kohtauksia tule, niin ei hae sellasta vertaista tai ei
koe itsed vertaiseksi sellaisen kanssa. Jos on vertaistukiryhmas-
s&, niin ei voi valita, mutta verkkoympdristdssa voi itse valita. Ei
tarvitse kéyttaytyd normien mukaan vaan voi kayttaytyd ihan
niinku ite haluaa (naurahdus!).

C 3: ”No en mé oikeen varmaan sillai kauheeta merkitystd ole
10ytény [verkkokeskustelusta omiin voimavaroihin], mutt se on
kuitenkii tarked, ettd se on siell4 olemassa ja ehka se on sellanen
ett jos haluais véhan niinku kysya muilta niin se on sitten ainoa
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reitti, ku en esimerkiksi ite tunne kauheesti muita epilepsiaa sai-
rastavien lasten perheita, ett’vois vaikka soittaa. Se on niinku
helppoo, jos tarve vaatii.”

D 4: ”No meilld on sillai ihan mukavasti menny, ett” ei oo hir-
veesti ollu kohtauksia tai niinku niihin voimavaroihin vaikuttanu
talla hetkelld. Alussahan se (epilepsia) tietysti vei enemmén
voimavaroja.”

E 5: ”Than hyvét (voimavarat) ett ei mitddn, mutt sitten on var-
maan taas ku se ladkepurku alotetaan ihan konkreettisesti niin
sitten varmaan tulee taas se ett lahtee tai ajattelee toisella tapaa
niitd asioita, mutt talla hetkelld ihan hyvin.”

F 6: ”Omat voimavarat on véhan niinku vaihtelevasti ja ne on
aina [lapsen sukupuoli] kiinni, ett miten menee, ett nyt mennaan
sellasessa ett ei mitenk&an hirveesti voimavaroja, mutta aika ta-
sasesti talla hetkella menn&én.”

F 6: ”Kylld musta on se sitt millanen vertaistukiryhmé tahansa
niin silté sillai niinku ammentaa sité voimaa, ett toisilla on niin-
ku aika samanlaisiaki ongelmia, tosilla voi mennd viel&kin huo-
nommin ja tavallaan ne toisten ongelmat antaa tavallaan voimaa
jatietoa tavallaan. Se on véhén taé yhteiskunta sellanen ettd, jos
sé haet niin sd et saa mitéan, ett kylla sielt4 tietoakin tulee.”

F 6: ”No sanotaanko, ettd ku on itelld sellanen parempi olo ja
jaksaa niin sillon sitd jaksaa muitakin (tukea), mutta jos on ollu
tosi rankkaa, niin ei sité sillon jaksa edes kattoo telkkarii niin ei
sitd jaksa muutakaan.”

F 6: ” Sitd (keskustelun) kautta on sitten hakenu sité vertaisryh-
mé&d, mutt ei oo oikeen ketéén sellasta ett oltais mitenkéén hir-
veesti yhteytta pidetty. Ne on vaan ne muutamat sanat ja siiné se
sitten on.”

A 1:7(...), ettd ei ota asioita niin vakavasti ja ottaa vahan ren-
nommin.”

B 2: ”Osahan purkaa tunteita siithen ladkériin ja laakareiltd saa-
maansa tietoonsa (...) se on kylla s&éli, ku sitten ei 0o niinku
muuta tapaa purkaa sitd pahaa oloa.”

B 2: ”Jonkun verranha tunnereaktioita keskustelussa ilmenee.”
B 2:”(...) surua...surua... ja sitten pettymys aina kohdistuu sitten
yleensa tanne terveydenhoitoon ja sosiaalihuollon laitoksiin ja
kyll& sitten kaupunkiin ja sosiaalihuoltoon... se on sitten toinen
paikka mitd haukutaan.”

D 4.”Joo... toihan on meille suomalaisille vaikea asia... kylldhdn
sielld varmaan jonkun verran, kun jos ajattelee, ettd on tallanen
vasymys ja on vasyny johonkin tilanteeseen niin niissahén oli
paljon tunteita (...) kuten pettymysti tai surua silldlailla.”

D 4: ”Ainoa siind tietty oli se, ett ku sitd tommosella hetkella
niin ku hakee ja on ittekin véhan kauhuissaan niin sitd vain ett
siella oli aika yksityiskohtaistakin tietoa mita pienten lasten &idit
sielld oli aika tarkastikii kirjottanut niista jatkuvista kohtauksista
ja sitten niistd ku sitten miten on vésyny ja semmosia, ett ne oli
ittelle sitt kylla vahan kauempana ku ei ollu niin pieni lapsi, ett
semmoset tietysti sielld sitten jai mieleen eniten.”

E 5: ”Siihen mie en osaa oikein aatella tai vastata, mutt jotenkin
toivois ett siella vois tai kylldhan siella on sellasta epétoivosta,
ett tuleeko tésta nyt oikein mitaan ja (huokaus) ja... mie en oi-
kein osaa siihen vastata...”

E 5: ”No varmaan ainakin sellasta tsemppaamista ja varmaan
jotain sellasta, ett kyll& se aurinkokin sinne risukasaan paistaa tai
jotain sellasta vastaavaa.”

F 6: ” Kylld mun mielestd voi kertoa (tunteista) ihan samalla ta-
valla, jos vain pystyy ja osaa kertoa, niin tottakai. Tavallaan sii-
nd sitten paésee purkamaan oloaan, jos ei oiken muuten voi sa-
noa muille tai ei pysty, niin ainakin jollekin sen olonsa voi pur-
kaa.”

B 2: ”No [nuori] on siis [ikd] ja kovaa vauhtia aikuistumassa,
ettd nyt olis hén se, jonka pitdis 10ytaa se verkkokeskustelu. Epi-
lepsialiiton sivuilta 18ytyy ihania nuorten tapahtumia ja Messila
ja mietinkii, ettd miten saisin [lapsen] kiinostumaan ja osallistu-
maan néihin (...) tdd on se mihin ollaan menossa.”

C 3: ”Ku meill on ollu sillai niinku hallittavissa oleva tilanne,
ettd ei tdd [vertaiskeskustelu] oo ollu mikdén hengenpelastaja.”
D 4: ”Ne (keskustelut) oli helpottavia. Ne oli sillai ittelle hirveen
helpottavia, ku vahén vertaili niité oireita ja tilanteita ja kuinka
paljon niita (kohtauksia) toistuu heilla ja se oli sillai tavallaan
ittelle helpottavaa, ku pysty ajattelee, ettd [lapsen nimi] ei ole
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onneksi sellainen. Se loi uskoa.”

E 5: ”No kylld se on aina se ett ei se kuitenkaan oo sataprosent-
tinen se, ettd kohtaukset ei uusiudu ja aina sité sitten mietityttaa
ku kuitenkin on jo [lapsen iké] ja koko ajan ei voi perdssé kulkea
niin, etté tota jos sitten jotain sattuu, missd sattuu ja miten pahas-
ti sattuu, mutt tietysti voihan sitd sattua ihan mita muuta tahansa
vaan, ett ei sitd voi jaada siihenkaan (epilepsiaan) kiinni.”

A 1: ”’Se on ihan toimiva ja hyva. Se on ihan hyva talld hetkelld-
kin.”

B 2: ”En osaa sanoa. Siis se oli sellainen puu [keskustelun ra-
kenne], eiks ollukin (...) kyll4 pienten lasten asiat ovat ihan ei ku
yli 10-vuotiaitten (...) sellanen iké&ryhmittelyhdn kuulostaisi hy-
ville.”

C 3: ”No se on ollu vihén hankalaa, ku niit4 keskusteluja on nii
paljo. Se olis varmaan ihan hyva ku ajattelee, ett ku se keskuste-
lu nyt pikkuhiljaa kasvaa ja pitenee, niinku jonkulaista jaottelua
[sisalldllistd] varmaan kaipaa.”

C 3: ”Jotenkii, jos teilld on niinku infoo tai sillai niin ehkd se
oliskii hyva, ettd ne olis vahén omina, koska nehdn menee nyt
sitten sinne keskusteluun sinne jonnekin vaikka sunkin nimi sii-
na nakyy, niin voisolla ettse oliskii nahtavissa jotain ajankoh-
taista tai tiedotettavaa alla.”

C 3: ”No en ehkd muuttais ku sité, ett jos ajattelee ett ilmeisesti
sitd tietoo ei 0o sairaaloissa ett téllanen keskustelu on olemassa,
ett sitd vois parantaa. Ite en muista saaneeni tietoa keskustelusta
ainakaan sairaalasta, mutt toisaalta ei meillé ole kylla uusi diag-
noosikaan, mutt sitd vois kylla parantaa. Ja ehka just se ku sa
meet sinne sivulle, niin ett se 10ytyis tosi ndppéarasti.”

C 3: ”Niin ja ja sitt vois olla joku opas, jos on néité oppaita tai
kirjeessé vanhemmille, jossa olis tasta keskustelusta. En tieda
vaikka oliskin néin jo.”

C 3: ”EhKa se, ett missé tilanteessa uusi tulee (keskusteluun),
niin olis tarked ett joku vastais ainakin ja se olis joku muu ku te
(tyontekijat).”

E 5: ”Oon miettinyt ett varmaan jonkulaista sellasta jaottelua
vois varmaan olla, mutta mika se sitten olis niin siihen mie en
osaa ottaa kantaa, mutt jotenkii, ett siind nakis ett mitd mie voi-
sin lueskella.”

E 5: ”No se on varmaan just se saavutettavuus, ett just niinku
puhuin, ettd jos se olis vaikka niinku Facebookissa niin se vois
olla paremmin saavutettavissa tai joskus oli niita [verkkokeskus-
teluja], jotka tuli séhkdpostiin niin ne tuli jotenkin 1dhemmaksi,
mutta varmaan ite olis ainakii aktiivisemmin mukana ja seurais
jos se olis niinku sellane, ettd ku jos se olis, ettd aina ku avaat
séhkdpostin, niin se olis sellanen, ett se olis aina mukana.”

E 5: ”Ett on niité toki luettu, mutta ku kukaan ei 0o vastannu
mitaan tai jos sielld on jotain kysymyksia tai jotain, ett kaipais
siind kohtaa jotain tsemppaamista niin ku se vois olla, etta siella
olisi jotain ihan sellasia vanhempia, ett joita koulutettais vastaa-
maan ja ottais vahan isompaa roolia, niin se vois olla ihan hyva
juttu.”

F 6: ”No, ettd ihmiset kévis sielld niinku nopeesti kirjottamassa,
ett jos sielld kysytaan jotain juttuu niin sitten sielld on kolmen
viikon paasta joku vastaus niin, ett jossain Facebookissa niin
siellahén vastaus on niinku samanpéivan aikana ja voit odottaa,
ettd sieltd tulee vastauksia... ett sielld on ihan erilainen se sys-
teemi. ”

F 6: ”Ku se on LASTEN vanhemmille tarkoitettu, ett siellahén
kaikki on lasten vanhempia koskevaa ja kaikki lapsia koskevaa,
ett sitd vois varmaan jotenkii védhan ryhmitella muutenkii, mutta
en tiié tai jotenkii vaikka sairauksien mukaan ett mihin liittyy.”
F 6: “Jotain sellasta varikkyytta ja jotain sellasta en ma tieda mi-
té se sitten olis, mutta vérid ja eldvyyttd jotain sellasta.”

Kehittamisehdotukset:

* saavutettavuus

* helppokayttoisyys
* vérikkyys / elavyys
* fasilitointi

* ilmapiirin luoja

Kehittamisen koh-
teet:

* rakenne

* ulkoasu

* yllapito

* tiedottaminen
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Verkkokeskuste-
lun kehittaminen




