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1 Johdanto

Lansimaisessa yhteiskunnassa syomisesta on tullut haastavampaa kuin koskaan ennen:
ruokaa on saatavilla yllin kyllin, mutta erilaiset terveyteen, ekologisuuteen tai eettisyy-
teen liittyvat arvot maarittavat ja rajoittavat sitd, mitd on hyvaksyttavaa syoda ja mita
ei. Myos ihmisen ruumis ja siihen liittyvat ihanteet ovat nykykulttuurissa yha enemman
esilla. Ruumis ja sydominen ovat kietoutuneet toisiinsa ja toisiaan maarittavaksi. lhminen
arvotetaan sen mukaan miltd han nayttda ja mitd han lautaselleen laittaa: hoikkuutta
edustavat ihmiset ndhddan menestyneina ja terveind, mutta lihavia pidetdan laiskoina
ja epaterveellistda elamantapaa noudattavina. Kieltdytymista pidetdaankin mielen lujuu-
den merkkind ja avaimena tavoiteltuun terveelliseen elamaan. Ristiriitaisuus lansimai-
sen yltakylldisyyden sekd hyvaksyttavan ruumiin ja elamantavan valilla luovat paineita
vha nuoremmille ihmisille sukupuolesta riippumatta. (Esim. Valkendorff 2014; Mikkola

2012; Puuronen 2009.)

SyOomishéiriot ovat aikaamme ja yhteiskuntaamme kiinnittyva ilmio, joka edustaa esi-
merkkia syomisen ja ruumissuhteen problematisoitumisesta. Syomishairion kohdalla
yhteiskunnan ruumiillistuminen ja terveyseetoksen korostaminen voivat olla laukaisevia
tekijoita sairaudelle. (Esim. Valkendorff 2014; Mikkola 2012.) Syomishairion kohdalla pu-
hutaan sairaudesta, joka voi rajoittaa yksilon koko elamankulkua ja johtaa pahimmillaan
kuolemaan. Syomishairio on yksi tavallisimmista nuorten naisten mielenterveydenhairi-
Oista. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2016) mukaan 20—-35-vuotiaista naisista noin
kuusi prosenttia sairastaa syomishairion jossain elamanvaiheessa. Myds miehista yha
useammalla on ongelmia sydmisen kanssa. Kaikista syomishairiodn sairastuneista poi-
kien ja miesten osuuden arvioidaan olevan noin 10 prosenttia. Sydomishairio ilmenee eri
tavoin eri ihmisilla ja oirehdinta voi vaihdella lievasta vakavaan. (Esim. Dadi & Raevuori

2010; Syomishairioliitto-SYLI ry.)

Yleisradio (2014) uutisoi taannoin (16.5.2014) syémishairididen tunnistamisen ja hoidon
suurista alueellisista eroista. Ladketieteen lisensiaatti Milla Linna toteaa uutisille, etta
keskeiset ongelmat syomishairididen hoidossa ovat valtakunnallisesti yhteisten hoito-

kdytanteiden ja -polkujen puuttuminen, syémishairididen puutteellinen tunnistaminen



perusterveydenhuollossa seka hoitohenkilékunnan riittdmattomat tiedot syomishairioi-
den oireista ja tunnistamisesta. Hoitokdytanteiden ja -polkujen selkiinnyttamiseksi laa-
ditun syomishairididen Kaypa hoito-suosituksen (2014) mukaan syémishairion hoidossa
olisikin tarkeda tunnistaa oireilu mahdollisimman ajoissa. Syomishairiot ja syomishairi-
oiden hoitoon liittyvat puutteet ovat olleet esilla julkisessa keskustelussa ja aihetta ka-
sittelevia opinnaytetdita ja vaitoskirjoja on myos ilmestynyt viime vuosien aikana (esim.

Valkendorff 2014; Mikkola 2012; Savukoski 2008).

SyOmishairiota leimaa itseaiheutetun ja omasta tahdosta kiinni olevan sairauden leima,
minka vuoksi sairastuneiden kynnys hakeutua hoitoon voi olla korkealla. Ammatillisen
avun lisaksi my0s epaviralliset tuen muodot ovat merkityksellisia sydmishadirion hoidossa
(Savukoski 2008, 250). Vaikeissa elamantilanteissa olevat ihmiset hakevat usein tukea ja
ymmarrysta muilta saman asian kokeneilta ihmisiltd (Ketokivi 2010, 91). Nykypdaivana
internet tarjoaa niin ammatillista kuin my0s epavirallista tukea ja apua vaikeissa elaman-
vaiheissa oleville ihmisille (esim. Vanhanen 2011; Aaltonen 2006). Kun alueellisia palve-
luja ei ole riittavasti saatavilla tai tarjottu apua ja tuki eivat ole oikein kohdennettuja,

virtuaalisten auttamisymparistojen merkitys kasvaa.

Virtuaalinen ymparisto ja siella toteutuva vuorovaikutus voivat olla ihmiselle yhtd mer-
kityksellisia kuin fyysinen sosiaalinen ymparisto. Verkkovalitteisessa vuorovaikutuksessa
ajan ja paikan merkitys vahenee ja kontakti on helposti saatavilla. (Mann & Stewart
2001, 603—606.) Verkossa tapahtuvaa viestintdd kuvaavat kasvottomuus ja fyysisen
vuorovaikutuksen puuttuminen. Kasvottomuudesta huolimatta verkon kayttajat solmi-
vat ldheisia suhteita ja kommunikoivat henkilokohtaisista asioista. Nain verkkovalittei-
sessa vuorovaikutuksessa mahdollistuu myos laheisyyden ja vertaisuuden tunteen vah-
vistuminen. Internetissa onkin paljon ryhmia, joissa samankaltaisessa elamatilanteessa
olevat ihmiset voivat jakaa kokemuksiaan ja ajatuksiaan. Ryhmien anonyymiys ja nimi-
merkkien kadytto rohkaisevat monia tuomaan esiin asioita, jotka arkaluonteisuutensa

vuoksi jaisivat muuten kertomatta. (Vanhanen 2011, 48; Aaltonen 2006, 277—280.)

Sensitiivisista asioista kuten syémishairiosta puhuminen voi olla helpompaa nimimerkin
takaa. Syémishairioon liitetdan nykyaankin paljon hapeaa, eivatka sairastavat hakeudu

helposti hoidon piiriin. Virtuaalinen ymparist6 tarjoaa anonymiteetin turvin syémishai-



riota sairastavalle ihmiselle tarkedn vaylan hakea apua, tietoa ja vertaistukea. (Valken-
dorff 2008, 223.) Yhteisolliselld ja vertaisuuteen perustuvalla toiminnalla on todettu ole-
van yksilon voimaantumista edistdvia piirteitda. Vertaisten kanssa kokemuksia jakaes-
saan ja yhteisolliseen toimintaan osallistuessaan ihminen voi saavuttaa yksilotasolla voi-
maantumista ja elamanhallinnan tunteen lisdantymista. Yhteisoéllinen toiminta voi myos
synnyttda osallisuuden kokemuksia vertaisryhman tai yhteison pyrkiessa vaikuttamaan
omaan asemaansa yhteiskunnassa. (Esim. Hokkanen 2014; Christens 2012; Russell ym.

2009; Adams 2003.)

Syomishairiota sairastavien ihmisten eldamanhallinta on rajoittunut sairauden vuoksi, li-
saksi syomishairioon erikoistuneen hoidon saaminen on haastavaa. Sosiaali- ja terveys-
alalla tunnistetaankin vertaisuuteen perustuvan auttamisen hyddyt ammattiavun rin-
nalla ja tallaista toimintaa pyritdan kehittamaan. On tarkeaa, etta asiaa tutkitaan ja toi-
mintaa kehitetdan myos syomishairiota sairastavien kohdalla. Internet tarjoaa vertais-
tuen toteuttamiselle uudenlaisia mahdollisuuksia. Virtuaalisen ympariston hyddynta-
mista auttamistyossa on tutkittu maailmalla pitkdan, mutta Suomessa tutkimus on viela
varsin nuorta. Virtuaaliset auttamisymparistot tarjoavat paljon mahdollisuuksia, mutta
ne vaativat myos paljon kehittamistyotd, jotta néama helposti saatavilla olevat palvelut
muodostuvat voimaannuttavan vuorovaikutuksen kanavaksi. (Granholm 2010, 157,

178.)

Voimaantumisen teoria on kiinnostanut minua sosiaalityén opintojen varhaisesta vai-
heesta asti. Voimaantumisen (empowermentin) teoriaa voidaan pitda yhtena merkitta-
vimmista sosiaalityon kaytantoa rakentavista viitekehyksista. Voimavarakeskeinen tyos-
kentely on tullut minulle tutuksi myos tyokokemukseni kautta, mutta opintojen myo6ta
olen saanut lisda ymmarrysta niin teorian kuin tydskentelytavankin taustoihin ja moni-
tahoisuuteen. Psykologinen voimaantuminen osoittautui aiheeni ja aineistonkeruume-
netelman kannalta kaytannollisimmaksi. Psykologista voimaantumista on tutkittu Suo-
messa verrattain vahan, mutta siita kansainvalisesti on tutkimusta niin sosiaalityon kuin

yhteis6psykologian aloilla (esim. Christens 2012; Zimmerman 1995).

Miettiessani pro gradun aihetta vierailin Syomishairioliitto-SYLI ry:n verkkovalitteisella

keskustelufoorumilla ja havaitsin keskusteluissa voimaantumista kuvaavia kokemuksia.



Ammattilinen uteliaisuuteni herasi kysymaan, voiko virtuaalinen tuki auttaa ongelmalli-
sessa elamanvaiheessa olevaa ihmistad voimaantumaan, edistamaan osallisuutta ja mi-
ten téllaista toimintaa voisi kehittdaa edelleen. Olen tyoskennellyt psykiatrian kentalla ja
kohdannut tyoni kautta myds syomishdiriota sairastavia ihmisid. Monen usko itseensa
ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiinsa on heikko. Syémishadirioon erikoistuneen am-
mattiavun puute on myos kaytannossa nahtadvissa. Tulevana sosiaalityontekijana voin
edistaa asiakkaitteni voimaantumista ymmartdessani itse voimaantumisen rakenteita ja

ohjatessani asiakkaita tukea antavien palveluiden piiriin.

Tutkimukseni tavoitteena on kartoittaa sahkoisen kyselyn avulla ensinndkin virtuaalisen
tuen ymparistossa vierailun luonnetta, toiseksi vierailun myota syntyneitd voimaantu-
misen kokemuksia seka kolmanneksi virtuaalisen tuen merkitystd syomishairicta sairas-
taville ja siitd toipuneille ihmisille. Kyselytutkimus sijoittuu kvantitatiivisen tutkimuksen
alueelle, mutta olen yhdistanyt kyselyyn myds kvalitatiivisia piirteitd avointen kysymys-
ten muodossa. Kvantitatiivinen ja kvalitatiivinen eivat ole toisiaan poissulkevia, vaan tut-
kimuksessa voidaan yhdistdda molempia menetelmia. (Ronkainen ym. 2008, 17, 20.) Tut-
kimukseni ymparistona toimii Syomishairioliitto-SYLI ry:n verkkovalitteinen keskustelu-
foorumi. Syomishairidliiton keskustelufoorumi toimii vertaistukiperiaatteella ja keskus-
telujen tarkoitus on tukea syomishairiosta toipumista. (Syomishairioliitto-SYLI 2015).
Kaytan rinnakkain kasitteitd virtuaalisen tuen ymparisto ja virtuaalinen auttamisympa-
ristd viitatessani Syomishairioliitto-SYLI ry: verkkovalitteiseen keskustelufoorumiin tai

muuhun sen kaltaisiin ymparistoihin.

Johdantolukua seuraavassa luvussa 2 avaan syomishairiota sairautena ja ilmiona seka
erilaisia lahestymistapoja sen maarittelyyn. Paneudun yhteiskunnallisiin tekijoihin sy6-
mishairidilmion ymmartamisessa aihetta sivuavien tutkimusten kautta. Luvussa 3 avaan
tutkimukseni kannalta keskeista, voimaantumisen, kasitetta. Tuon esiin kadsitteen moni-
tahoisuuden ja erilaisia lahestymistapoja voimaantumisen ymmartamiseen. Tarkastelen
voimaantumista prosessien ja eri tasojen kautta sekd myohemmin psykologisen voi-
maantumisen rakennemallien kautta. Esittelemani teoreettisen lahestymistavan poh-
jalta olen rakentanut tutkimusasetelmaani sopivan psykologisen voimaantumisen ra-
kennemallin. Luvussa 4 esittelen virtuaalista tukea virtuaalisuuden ja vertaisuuden ka-

sitteiden kautta. Luku 5 kasittelee tutkimuksen toteuttamista ja tutkimusprosessin eri



vaiheita sekd tekemieni menetelmavalintojen perusteluja. Luvussa 6 esittelen tutkimuk-
sen eettisyyttd ja luotettavuutta keskeisempien tutkimusvaiheiden kautta. Analyysin
tuottamat tutkimustulokset ja johtopaatokset esittelen luvuissa 7-9 niin, etta luku 7 vas-
taa ensimmaiseen, luku 8 toiseen ja luku 9 kolmanteen tutkimuskysymykseen. Luvussa
10 pohdin tutkimuksen keskeisia tuloksia, toteutumisen onnistumista seka antia virtu-

aalisten auttamisymparistdjen kehittamiselle.



2 Syomishairiot

2.1 Esiintyvyys ja syyt

Ladketieteellisen tulkinnan mukaan syomishairidissa erotetaan kaksi erillistd oireyhty-
maa: laihuushairio eli anoreksia (anorexia nervosa) ja ahmimishairio bulimia (bulimia
nervosa). Lisaksi eritelladan syomishairididen epatyypilliset muodot, joista tunnetuin on
lihavan ahmimishairio BED (binge eating disorder). Anoreksiaan liittyy tyypillisesti pa-
konomainen laihduttaminen selvasta alipainoisuudesta huolimatta, kun taas yleensa bu-
limiassa laihduttamiseen yhdistyy pakonomaista ahmimista ja tatd kompensoivaa kayt-
taytymista, kuten oksentamista. BED:issa esiintyy ahmimista, joka aiheuttaa voimakasta
psyykkista kdrsimysta, mutta ei epdasianmukaista kompensoivaa kayttaytymista. Syo-
mishairididen yhteydessa puhutaan nykyadan myos ortoreksiasta, jolla tarkoitetaan epa-
virallisen maaritelman mukaisesti terveellisen syomisen pakkomielletta. Ortoreksialla ei
ole virallista diagnoosia ja siihen suhtaudutaan tieteessa edelleen kiistanalaisesti. (Dadi
& Raevuori 2013, 61; Keski-Rahkonen 2010, 2209.) Syomishairioitd voidaan tarkastella
virallisia diagnooseja ja maaritelmid laajemmin myds vaihtelevien oireiden joukkona, jo-

hon kuuluvat myos darimmainen laihuus ja lihavuus (Valkendorff 2014, 16).

Syomishéirididen jakaminen erillisiin muotoihin on jossain maérin keinotekoista, silla
sama ihminen voi karsia sairastamisjaksonsa aikana yleisesti useamman kuin yhden sy6-
mishairion oireesta. Oirekuvat voivat myo6s vaihdella sydmishairidtyypin sisalla runsaasti
ihmisesta riippuen. Usein sydmishairiota sairastavalle ihmiselle on kuitenkin tyypillista,
etta han syo lilan vahan tai hallitsemattomasti ja hanella on vaaristynyt suhde ruokaan
sekd omaan ruumiiseensa ja painoonsa. Syomishairidoireilun ollessa hallitseva usein
my0Os muu, sairauden “ulkopuolinen” elama tulee kohdatuksi syomishairion kautta ja
sen ehdoilla. Sydmisen tai syomattémyyden jatkuva pohtiminen johtaa usein ihmissuh-
teiden, koulun, opiskelun tai tyon karsimiseen. (Valkendorff 2014, 219; Dadi & Raevuori

2013, 61; Keski-Rahkonen 2010, 2209.)

SyOmishairiota esiintyy enimmakseen niin sanotuissa korkean elintason maissa. Syomis-

hairiot ovat yleistyneet 1900-luvulta Iahtien ja yhtenad syyna tahan pidetaan teollistu-



mista ja elintason nousua. Ruoan yltakylldisyydesta huolimatta laihuutta on pidetty vie-
hattavana, mika on aiheuttanut paineita erityisesti naissukupuolelle. (Esim. Valkendorff

2014; Mikkola 2012.)

Maailmassa on arvioilta noin 10 miljoonaa tytt6a ja naista sekd noin miljoona poikaa ja
miesta, joilla on syomishairio. Suomessa jopa noin 2 % vaestosta sairastaa vakavaa syo-
mishairiota ja arvioiden mukaan viidesosa naisista sairastaa jonkinasteista syomishai-
riota. Suurin osa sydmishairiodn sairastuneista on edelleen tytt6ja ja nuoria naisia, ja
suurimpana riskiryhmana pidetdan 12—-18-vuotiaita tyttoja. Syomishairioita esiintyy kui-
tenkin my06s enenevasti lasten, vanhusten, poikien ja miesten keskuudessa. Syomishairi-
00n sairastuvista noin 5—10 % on poikia ja miehia, ja heidan oireensa ovat samanlaisia
kuin tytoilla ja naisilla. Poikien ja miesten syomishairididen erityispiirteind on kehodys-
morfian (BDD) muoto lihasdysmorfia, jossa sairastunut tavoittelee suuria lihaksia. Poi-
kien syomishairioon liittyykin usein tyytymattdomyys omaan lihaksikkuuteen, jota yrite-
taan parantaa lihasmassaa kasvattavilla aineilla ja pakonomaisella kuntosalitreenaami-
sella. (Esim. Dadi & Raevuori 2013, 63; Mikkola 2012, 31; Syémishairioliitto-SYLI ry. 2015;
Savukoski 2008.)

Syomishairioon sairastumiselle ei ole I6ydetty yhta selittavaa tekijaa, vaan syyt ovat mo-
nimuotoisia ja yksilollisiin eldaméantilanteisiin kietoutuvia. Syomishéirion taustalla voi-
daan nahda perinndllisia, aivotoimintaan liittyvia, psykologisia, perhesuhteisiin liittyvia
seka sosiaalisia ja kulttuurisia tekijoitda. Syémishairion syiden kohdalla puhutaan myds
stressi-haavoittuvuusmallista, jossa ihminen sairastuu syomishairiodn yksildllisen haa-
voittumisalttiuden ja erilaisten stressitekijoiden yhteisvaikutuksesta. Yksilolliseen haa-
voittuvuuteen vaikuttaa merkittavasti perima, mutta se ei yksin selitd syomishairion
puhkeamista. Lisaksi tarvitaan muita stressitekijoita. Sairastumiseen voivat altistaa myds
muunlainen psykososiaalinen kuormitus ja traumaattiset tapahtumat, kuten seksuaali-
nen hyvaksikaytto, pitkdaikaiset ristiriidat seka vanhempien riidat, ero tai taloudellinen

ahdinko. (Esim. Dadi & Raevuori 2013, 68, 70; Atkinson & Hornby 2002, 63.)

SyOmishairiota on pyritty selittamaan hyvin erilaisista orientaatioista ja lahtokohdista.
Esittelemani kuvaukset ovat esimerkkeja ladketieteellisista ja psykologisista selitysmal-

leista. Yhta selitysmallia ei voida pitaa toista poissulkevana, vaan syyt syomishairion



taustalla ovat moninaisia, limittdisia seka yksilosta ja hanen eldamantilanteestaan riippu-
vaisia. Tulevana yhteiskuntatieteiden maisterina olen erityisen kiinnostunut syémishai-
ridilmion yhteiskunnallisesta ulottuvuudesta ja kulttuuristen selitysmallien perusteista,
joita seuraavassa alaluvussa avaan. Syomishairicilmion yhteiskunnallisen tulkinnan olen
rakentanut suurimmalta osin Anne Puurosen (2009), Hanna Mikkolan (2012) ja Tiina Val-

kendorffin (2014) tutkimusten keskeisten teemojen kautta.

2.2 Yhteiskunnallinen tulkinta

Kulttuurisen luennan nakdkulmasta syomishairididen tulkinta kohdistetaan yksilosta ja
hdanen elamasta laajemmin ymparoivaan todellisuuteen, ja nahdaan syomishairiot kriit-
tiselld tavalla sidoksissa nyky-yhteiskuntaan (Puuronen 2009, 10). Kulttuuriperustaiset
selitysmallit lahtevat usein siitd, ettd koska sydmishairididen katsotaan yleistyneen lan-
simaissa 1900-luvun loppupuolella, on talla yhteys ympardivaan yhteiskuntaan (esim.
Valkendorff 2014, 18). Syomishairididen kulttuurista luentaa edustavat Tiina Valken-
dorffin (mt.), Hanna Mikkolan (2012) ja Anne Puurosen (2009) tutkimukset. Tutkimuk-
sissa on paljon yhtymédkohtia, mutta jokaisessa on myos oma painotusalueensa ja tasta
syysta katsoin hyodylliseksi paneutua jokaiseen niista syvallisemmin. Valkendorff on tut-
kinut ruumiin ja sydomisen merkitysten muuttumista seka nadiden yhteytta syomishairio-
ilmioon, Mikkola syomishairididen yhteyttda naissukupuolen positioihin, ja Puuronen
ruokaan ja sydmiseen liittyvien ilmididen vaikutusta nykyajan ihmisen syomiskayttayty-

miseen.

Yhtena syyna syomishairididen yleistymiseen voidaan pitaa kasvanutta elintasoa ja
ruoan tuotantoa, joiden myo6ta laihuudesta on muodostunut kulttuurinen ihanne. lhan-
teellinen ruumis on hoikka, mutta koska ruokaa on tarjolla yltakylldisesti, on hoikkuuden
yllapitdminen hankalaa. (Valkendorff 2014, 18.) Nykyajan varsin ruoka- ja terveyskes-
keisessa kulttuurissa moni miettii sydomistaan, liilkkumistaan, ruumiinmuotoaan ja koko-
aan suhteellisen paljon. Monilla voi olla elamansa aikana syémisongelmia ja hairiintynyt
kuva omasta ruumiistaan sekd he voivat olla tyytymattomia ulkondkoonsa. (Mikkola
2012, 31.) Nyky-yhteiskunnassa ruumis on yha enemman kehiteltava kohde, jota muo-
kataan kuntosaliharjoittelun, sydomisen kontrolloimisen tai plastiikkakirurgian avulla

seka koristetaan lavistyksin ja tatuoinnein (Oksanen & Turtiainen 2004, 28, 39).



Tytot ja pojat nayttavat myos havahtuvan yha nuorempina kulttuurin valittdmiin odo-
tuksiin itsestdan ja ruumiistaan. Nuoret tulevat yha varhaisemmin tietoisiksi kulttuurin
valittdmien mallien ja oman arkitodellisuuden valisesta ristiriidasta, mika ndakyy yha nuo-
rempana koettuun ulkondkoon ja ruumiiseen liittyvana tyytymattomyytena ja hapeana.
(Nare & Oksanen 2008, 258.) Rankimmin tyytymattomyys omaan ulkomuotoon ilmenee

syOmishairiossa (Mikkola 2012, 22).

Nyky-yhteiskunnassa sydminen on ruumiillistunutta. Valkendorffin mukaan ruoan vai-
kutuksen pohtiminen ruumiiseen on tullut keskeiseksi ja tatd maarittavat erityisesti
kaksi ideaalia — laihuus ja terveys. Ruumiit rakentuvat hyvaksyttaviksi ja paheksuttaviksi
ruumiin muodon ja sen terveyden perusteella. Hin huomauttaa, ettd hoikkuuden nah-
daan myos symbolisoivan terveyttd, joten terveys ja hoikkuus ovat usein myos rinnak-
kaisia ilmioitd. Valkendorff (2014) tarkastelee syomishdiriota osuvasti uskontoteoreetti-
sen kehyksen kautta. Hinen mukaansa ruumiin ideaalit ndyttaytyvat sydomishairioita sai-
rastavien eldamassa niin voimakkaana, etta laihuutta voidaan luonnehtia termilld pyha ja
lihavuutta sille vastakkaisella termilla profaani. Syomishairiossa lihavuus on loukkaus py-
haa jarjestystad kohtaan ja sita syntyy, kun laihuuden ja syomattomyyden pyhat usko-
mukset jadvat likaisten syomisen rituaalien alle. Sydomishairiossa liasta puhdistautumi-
nen toteutuu syomisesta pidattaytymiselld ja erilaisella kompensoivalla kayttaytymi-
selld, joka osoittaa katumusta syomisen johdosta ja pyrkimysta kohti laihuutta. Syomis-
hairioon kuuluva rituaalinen kayttaytyminen ja pyhdan jarjestykseen pyrkiminen voi-
daan ndin ymmartaa Valkendorffin mukaan uskonnonkaltaisena ilmiona. (Mt., 61—62,

67.)

Puuronen (2009) toteaa, ettd syomisesta on tullut ennen kaikkea identiteettikysymys,
joka rakentuu nykyajassa vallitsevien arvojen ohjaamana ja maarittaa kasitysta itses-
tamme. Anorektisuudessa nayttaytyy hanen mukaansa daarimmaisessa muodossa, mil-
laista kieltaytymistd ajassamme pidetaan suotavana ja minka tyyppinen elamanhallinta
nykypdivan suomalaisessa yhteiskunnassa maarittyy tavoiteltavaksi. Puuronen huo-
mauttaakin, ettei tavoiteltavaan terveyskayttaytymiseen sosiaalistuminen aina lisaa yk-
silon hyvinvointia vaan se voi kulminoitua myés henkilén hyvinvoinnin vastaisina ilmi-
0ina, kuten sydmishairion yhteydessa. (Mt., 11—12.) Myos Valkendorff (2014, 37) mai-

nitsee terveyseetoksen kielteiset puolet ja ndkee ilmion yksilon vapautta rajoittavana
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tekijana. Hanen mukaansa ihmisten tavoitellessa terveellisyytta he toteuttavat myos yh-
teiskunnassa ilmenevaa toivetta hyvasta kansanterveydesta. Lihavuudesta on muodos-
tunut nyky-yhteiskunnassa kansanterveydellinen uhka ja kansantaloudellinen ongelma,

josta taytyy paasta eroon. (Valkendorff 2014, 9.)

Maailma ei ole samanlainen naisille ja miehille saati ndihin kategorioihin sopimattomille
ihmisille. Taman ajatuksen voidaan ndahda olevan kaikkien feminismien yhtena
ydinideana. Feministisestd nakokulmassa syomishairiot on liitetty usein naisen yhteis-
kunnalliseen asemaan ja nykypaivan kauneusihanteisiin. 1900-luvulla tapahtuneen yh-
teiskunnallisen muutoksen myo6ta naisten itsendisyyden tieltad poistettiin monia talou-
dellisia ja oikeudellisia esteitd, mutta samalla naisille tuli kuitenkin toisenlaisia rajoit-

teita, jotka kohdistuvat laihuuteen ja kauneuteen. (Esim. Mikkola 2012, 21, 219.)

Mikkola (2012) on tutkinut syomishairididen kytkeytymistad naissukupuoleen suomalai-
sissa nykyromaaneissa ruumiillisuuden, seksuaalisuuden, tyttéjen ja naisten positionaa-
lisuuden ja sydmishairididen yhteyksia kasittelevien kysymysten kautta. Yhteiskunnallis-
ten sydmishairiokeskustelujen osapuolena romaanit esittavat kriittisia kannanottoja tyt-
tojen ja naisten positioista. Mikkola tuo esiin, etta kulttuurisessa kontekstissamme tyton
ja naisen ruumiille on olemassa suhteellisen tarkat normit ja ideaalit, joita esimerkiksi
liilan laiha tai lihava tyton tai naisenruumis helposti rikkoo. Tassd on Mikkolan mukaan
kyse normaalin, ideaalisen, haluttavan ja lisaantymiskykyisen, kauniin maaritellyista
muodoista. Mediaa ja sen valittdmia ulkondkdideaaleja syytetaankin usein nuorten nais-
ten sairastumisesta syomishairioon. Esimerkiksi naistenlehtien naiskuvaa on kritisoitu
kapeaksi muun muassa naisen ulkonaon ja naisen yhteiskunnallisten positioiden esitta-
misen kannalta. Nykyisen mediatutkimuksen mukaan median vaikutuksia ihmisten kayt-
taytymiseen ei voida nahda yksinkertaisina kausaalisuhteina. Mikkolan mukaan syomis-
hairioon itse sairastuneiden kokemukset vahvistavat kuitenkin sitd, kuinka ideaalien run-

sas esilldolo on vaikuttanut heiddn sairastumiseensa. (Mt., 4-5,15,122,293.)

Vaikka kulttuurisilla selitysmalleilla on selkeasti painoarvo, niita voi kuitenkin pitaa yksi-
naan riittamattémina johtuen jo siita yksinkertaisesta seikasta, etta kaikilla ihmisilla lan-
simaisessa kulttuurissa ei ole syémishairiota. Nykydan syomishairididen syita pidetaan

yleensa moniulotteisina, mista johtuen katsotaan, ettd my6s monipuoliset lahestymis-
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tavat ovat tarkeita. (Valkendorff 2014, 19.) Selitysmallit ovat merkityksellisia, kun yrite-
tddan ymmartaa syita sydmishadirioon sairastumisen taustalla ja pohditaan tapoja ennal-
taehkaista syomishairioon sairastumista. Selitysmallien ohella oleellista on hahmottaa,

miten sydmishairiota sairastavaa ihmista voidaan tukea toipumisen polulla.

2.3 Tunnistaminen, hoito ja toipuminen

Valtakunnallisen Kaypa hoito -suosituksen mukaan perusterveydenhuollon tehtdavana
on tunnistaa syomishairio ja arvioida jatkotutkimusten tarve. Potilaan ohjaaminen jat-
kohoitoon on usein hankalaa hoitopaikkojen puutteen vuoksi. Sydomishairidtutkimusten
on katsottu lisanneen merkittdavasti sydmishairididen tuntemusta ja hoitomuotojen ke-
hittymista, mutta tehokkaita paranemiskeinoja ei juuri tunneta ja hoitomenetelmissa
nahdaan kehitettavaa. Nykyiset hoitomuodot eivat auta kaikkia sairastavia ja hoidon re-
sursseista on pulaa. (Esim. Kaypa hoito 2014; Valkendorff 2014.) Syomishairididen hoi-
dossa on tarkeaa syomishairididen monitahoinen — lddketieteellinen, psykologinen, so-

siaalinen ja kulttuurinen — ymmartaminen (Mikkola 2012, 32).

Kaypa hoito -suosituksen (2014) mukaan tunnistaminen mahdollisimman aikaisessa vai-
heessa, varhainen puuttuminen ja hoitoon ohjaus voivat lyhentda sairastamisaikaa ja
parantaa ennustetta. Mita varhaisemmassa vaiheessa kouluterveydenhuollossa tai pe-
rusterveydenhuollossa tunnistetaan oirehtivat nuoret ja jarjestetdan asianmukaista
apua ja tukea, sitda parempi ennustettavuus on sairaudesta toipumisen kannalta. Suosi-
tuksen mukaan varhainen puuttuminen on kuitenkin nykyiselldan viela puutteellista,

vaikka valineita tunnistamisen helpottamiseksi onkin kehitetty.

SyOmishairiosta paranemispyrkimyksiin ja toipumiseen liittyy usein sairauden vakavuu-
den voimakas tiedostaminen, joka voi sairastavan mielessa konkretisoitua esimerkiksi
elaman ja kuoleman valisena pohdintana, huolena omasta tulevaisuudesta (Valkendorff
2008, 222). Syomishairiosta toipuminen voi olla vaikea ja pitkdllinen prosessi, eivatka
kaikki sairastavat parane koskaan. Syomishairié etenee vaiheittain ja siita toipuminen
voi olla elinikdinen prosessi. Sairauden kanssa voi joutua olemaan ”hereilla” koko lop-
pueldamansa. Tama ei tarkoita, ettd sydomishairioon sairastunut ei voisi elad normaalia ja

taysipainoista eldamaa, mutta sairaus voi uusiutua esimerkiksi elaman kriisivaiheissa.
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Kaikki sydomishadiriosta toipuneet eivat valttamatta tdysin tervehdy kehonkuvaltaan —
monen suhde omaan vartaloon ja ruokaan voi jaada pitkaksi aikaa tai pysyvasti hieman

varautuneeksi. (Keski-Rahkonen 2010, 2212.)

Valkendorff (2008) osoittaa syomishairiosta toipumisen voivan olla vaikeaa silloinkin,
kun sairastava pyrkii siihen aktiivisesti. Hin nakee syémishairiossa myds riippuvuusulot-
tuvuuden, joka kohdistuu sairauteen liittyviin pakonomaisiin ajatus- ja toimintamallei-
hin. Toipuminen merkitsee Valkendorffin mukaan syomishairiotodellisuuden hylkaa-
mista ja perustavanlaatuisia muutoksia uskomusten, toimintatapojen seka identiteetin
tasolla. (Mt., 213, 222.) Myos Marika Savukoski (2008, 205) on tutkinut syomishairiosta
toipumista ja sen eri tekijoitd. Han kdyttaa paranemisen ja toipumisen kohdalla kasitetta
”selviytyminen”. Selviytymiseen vaikuttavat niin yksilon henkilokohtaiset ominaisuudet
ja voimavarat kuin myo6s ulkopuolinen apu ja vertaistuki. Savukosken haastattelemat
henkilot olivat etsineet ratkaisuja ongelmiinsa, ilmaisseet tunteitaan monin tavoin, ha-
keneet ja antaneet tukea puhumalla esimerkiksi vertaistukiryhmassa, padsseet jaloilleen
uskon kautta seka purkaneet ahdistustaan ja mielipahaansa muun muassa liikkumalla.
Keskeisia selviytymistekijoita Savukosken mukaan ovat muun muassa myonteisyys ja

oma halu elda parempaa elamaa seka hyvaksytyksi tulemisen kokemus. (Mt., 220, 250.)

SyOmishairiosta toipumista pidetdan usein haasteellisena. Vain noin puolet toipuu héi-
ridsta taysin, joka viides karsii sairaudesta vuosia ja joka kolmannella oireet jatkuvat lie-
vina. (Kaypa hoito-suositus 2014.) Vaikka toipuminen on usein pitka ja vaativa prosessi,
se on kuitenkin mahdollista. Monen syémishairiéta sairastavan kohdalla oirehdinta voi
olla lievaa ja toipuminen voi tapahtua nopeastikin esimerkiksi elamantilanteen muuttu-
essa. Syomishairioliito-SYLI ry:n (2015) mukaan syomishairiostd paranemisennuste on
parempi kuin yleisesti ajatellaan: anoreksiasta kaksi kolmesta paranee viiden vuoden si-
salla ja kolme neljastd nuoreen aikuisikdan mennessa, ja bulimiaa sairastavista selvasti

yli puolet paranee viidessa vuodessa.

Tutkimuskirjallisuutta lukiessa syntyy kuva, etta syomishairiodn sairastumisen taustalla
on hyvin erilaisia syita ihmisesta riippuen eika sairastumiselle ole yksioikoista syy-seu-
rausselitysta. Yhteiskunnallinen tulkinta, ruumiillisuuden ja terveyspuheen korostumi-
nen ovat syiden pohtimisessa huomion arvoisia. Myos psykologisista, laheisiin ihmissuh-

teisiin ja vuorovaikutukseen pohjautuvista selitysmalleista on hyotya yrittdessamme
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ymmartaa sairauden puhkeamista ja sairastamista. Tutkimuksessani syomishairion taus-
talla olevien syiden pohtimisen sijaan oleellista on sydmishairidoireiden merkitys ihmis-
ten arjessa ja virtuaalisen tuen antama tuki toipumiseen. Luvussa 3 keskityn avaamaan
voimaantumista empowerment-kdsitteen ja sen eri tulkintojen kautta seka paneudun
psykologiseen voimaantumiseen. Psykologinen voimaantuminen tulee ldhelle itsetietoi-
suuden ja elamanhallinnan kasitteita (esim. Jarvikoskiym. 1999), jotka ovat merkityksel-

lisid myos sydmishairiosta toipumisen kannalta.
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3 Voimaantuminen

3.1 Tulkinta empowerment-kasitteen kautta

Empowermentilla on pitka historia sosiaalitydssa. Kasitteelld tarkoitetaan sosiaalitydssa
reflektiivista ja kriittista ndakokulmaa, joka korostaa ihmisten subjektiivista toimijuutta
seka kollektiviisuutta. Sen juuret [6ytyvat yhteisollisesta tyosta, vapausaatteista, sosiaa-
lisesta aktivismista ja sorron purkamisesta. Nakokulmaa varittaa vahva poliittisuus ja po-
liittisten liikkeiden historia, jotka ilmenevat esimerkiksi feministisessa ja radikaalissa so-
siaalityossa. Empowermentin kasitetta ei tulisi kuitenkaan sitoa ainoastaan osaksi radi-
kaalia tai feministista teoriaa ja kdytantda, vaan se tulisi nahda laajemmin sosiaalityon

keskeisena viitekehyksend. (Adams 2003, 5-6; Pease 2002.)

Empowerment on kasitteend monitulkintainen, monitahoinen ja kontekstisidonnainen.
Marjo Kuronen (2004, 277) kuvaa kasitteen monitulkinnaisuutta tuomalla esiin sen suo-
menkielisten vastineiden kirjavuuden. Suomalaisessa keskustelussa empowermentia
kutsutaan muun muassa valtautumiseksi, valtaistumiseksi, valtaistamiseksi, voimava-
raistumiseksi, voimaantumiseksi tai toimintavoiman lisddntymiseksi. Empowermentiin
voidaan liittda myos elamanhallinnan (Jarvikoski ym. 1999, 110) ja ihmisten osallistumi-
sen, vaikuttamismahdollisuuksien, mindpystyvyyden ja motivaation lisdantymista (Kivi-
pelto & Kotiranta 2011). Eri maaritelmat kasitteesta eroavat tosistaan lahinna siina, mita
tekijoita empowermentissa pidetaan tarkeana. Joitain maaritelmia on arvosteltu siita,
etta ne antavat empowermentista kapean ja yksipuolisen kuvan. Yksilokeskeinen tul-
kinta sivuuttaa rakenteelliset tekijat ja valtasuhteet (esim. Hokkanen 2014), jolloin em-
powermentin merkitys sijoittuu lahelle itsemadaraamisoikeutta jattdaen sosiaalisen ym-

pariston vaikutuksen huomiotta (esim. Cattaneo & Champan 2010; Pease 2002.)

Robert Adams (2003, 8) liittdad empowermentin yksiléon ja siihen, ettd ihminen ottaa
hallinnan omasta elamastadan ja paattda omaa elamaa koskevista asioista seka kykenee
nain vaikuttamaan toisiin ja samaan aikaan muutosta. Adams nakee ndain empowermen-
tin myos yhteiskunnan heikoimmassa asemassa olevien ja epaoikeudenmukaisuutta ko-
kevien ihmisten mahdollisuutena saada valtaa ja muuttaa sortavia yhteiskunnallisia ra-
kenteita, ajatusmalleja sekd toimintatapoja. (Mt., 4, 11-12.) Jarvikoski ja kumppanit

(1999, 110) niin ikdan toteavat yhdessa toimimisen yhteisten asioiden ja tavoitteiden
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hyvaksi tukevan myds henkilékohtaisen hallinnan tunteen kehittymista ja ulottuvan ndin

myos yksilokohtaiseen voimaantumiseen.

Voima-ja valta-kantasanojen kautta empowermentista erotetaan kaksi erilaisiin 1ahto-
kohtiin rakentuvaa juonnetta. Voimaantuminen painottaa yksil6a ja voimaantumista yk-
silon ominaisuutena seka valtana ja vastuuna. Valtaistuminen puolestaan liitetdaan yh-
teiskunnallisiin suhteisiin, vallan rakenteisiin ja yhteisélliseen vastuuseen. (Hokkanen
2009, 329.) Liisa Hokkanen kuvaa voimaantumisen ja valtaistumisen kasitteiden valista
suhdetta dialogina. Valtaistavaa ja voimaannuttavaa mallia ei Hokkasen mukaan ole
syyta nahda toisilleen vastakkaisina, silla darimuodoissaan molemmat aiheuttavat tul-
kinnan liiallista kapeutumista: yksilon tai yhteisén hylkdaamista. Hokkanen toteaa, etta
yhteiskuntaan voidaan tehda muutoksia vain valtaistumisen kautta, mutta valtaistava
toiminta ei ole vailla voimaannuttavia merkityksid. Valtaistuminen luo osallisilleen voi-
maannuttavia kokemuksia. Voimaantuminen voi myds toimia valtaistumisen sytykkeena

ja jossain tapauksissa jopa edellytyksena. (Mt., 332—334).

Ymmarran voimaantumisen empowermentin laajassa merkityksessa yksilokohtaisena
voimana ja vaikuttamismahdollisuutena seka yhteiskunnallisiin suhteisiin ja vallan ra-
kenteisiin kytkeytyvina yhteiséllisend voimana ja vastuuna. Piddn Hokkasen tulkintaa
voimaantumisen ja valtaistumisen kasitteiden dialogisuudesta tarkoituksenmukaisena,
mutta oman tutkimukseni kannalta katsoin selkedammaksi kayttaa ainoastaan voimaan-
tumisen kasitetta. Talla haluan korostaa prosessin psykologisia ja yksiléon kiinnittyvia

tekijoita, mutta huomioin silti sosiaalisen ympariston vaikutuksen voimaantumiselle.

3.2 Voimaantuminen prosessina ja paamaarana

Voimaantumista voidaan maaritella monin eri tavoin ja tulkinnat voimaantumisen ra-
kenteesta vaihtelevat. Tutkijat (esim. Hokkanen 2014; Cattaneo & Chapman 2010;
Adams 2003) vaikuttavat kuitenkin olevan yksimielisia siita, ettd voimaantuminen on eri
tasoilla ilmeneva iteratiivinen, toistuva, prosessi, jonka tavoitteena on voimantunteen
ja hallinnan saavuttaminen. Sosiaalisen kontekstin merkitysta voimaantumisen proses-

sille korostetaan erityisesti uusimmissa tutkimuksissa (esim. Hokkanen 2014;2009; Cat-
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taneo & Chapman 2010.) Esimerkiksi Hokkanen (2009, 333—334) maarittelee voimaan-
tumisen elamaan merkitysta tuovaksi prosessiksi, jolla on positiivinen vaikutus ihmisen
itsetuntoon ja toimijuuteen. Valtaistumisen Hokkanen nakee autetuksi tulemisen pro-
sessina, jossa ihminen tai ryhma tavoittelee parempaa asemaa ja kohentaa prosessissa
toimijuuttaan tai mahdollisuuttaan hallita tilannetta maarittavia tekijoitda. Voimaantu-

misessa ja valtaistumisessa on kyse limittaisista prosesseista.

Lauren Cattaneo ja Aliya Chapman (2010, 647) kuvaavat voimaantumista kehdamaisena
prosessina. Prosessi ldhtee liikkeelle vaiheesta, jossa yksilo asettaa henkilokohtaisesti
merkityksellisen voimantunteen saavuttamiseen liittyvan tavoitteen itselleen. Yksilo toi-
mii tavoitteen saavuttamiseksi samalla havainnoiden ja reflektoiden toimintansa vaiku-
tusta sekd hyodyntamalla tavoitteeseen liittyvad mindpystyvyyttaan (self-efficacy), tie-
tojaan ja kompetenssiaan. Prosessi on iteratiivinen eli yksilo voi kdyda lapi prosessin eri
osatekijoita toistuvasti. Cattaneon ja Chapmanin voimaantumisen prosessimalli keskit-
tyy voimaantumisen osatavoitteisiin ja korostaa muutosta yksilon sosiaalisessa konteks-
tissa yksilon sisdisen muutoksen lisdksi. Oleellista on, etta sosiaalinen konteksti vaikut-
taa kaikkiin prosessitekijoihin ja niiden valisiin yhteyksiin. Cattaneo ja Chapman nakevat
voimaantumisprosessin lopputuloksen onnistuneena, kun henkilé on oman toimintansa
ja tyoskentelynsa tuloksena saavuttanut henkilokohtaisesti merkityksellisen voimantun-

teen.

Cattaneon ja Chapmanin prosessimallin tekee oman tutkimukseni kannalta kiinnosta-
vaksi sosiaalisen kontekstin ulottuvuus. Yleensa sosiaalinen konteksti ymmarretaan laa-
jemmin ymparoivana sosiaalisena todellisuutena, mutta tutkimuksessani se muodostuu
virtuaalisen tuen eli Syomishairioliitto-SYLI ry:n keskustelufoorumin ymparistosta. Mu-

kailin Cattaneon ja Chapmanin mallia omaan tutkimukseeni soveltuvaksi (kuva 1).



17

Tavoitteen saa-
vuttamiseen
tahtaavan toi-

Henkilokohtai-
sesti merkityk-
sellisen tavoit-

Mina-

pystyvyys

minnan vaiku-
tusten arviointi

teen asettami-
nen

Virtuaalisen

tuen ymparisto
Tietamys <« >

>

Kompe-

tenssi

Tavoitteen saa-
vuttamiseen

tahtaava toi-
minta

Kuva 1. Voimaantumisprosessi virtuaalisen tuen ympdristéssd. Mukaillen Cattaneo &
Chapman (2010).

Cattaneon ja Chapmanin (2010, 651—653) maarittavat voimaantumisprosessin keskei-
siksi osatekijoiksi tavoitteiden asettamisen, mindpystyvyyden, tietdmyksen ja kompe-
tenssin, toiminnan ja toiminnan vaikutuksen arvioinnin. Voimaantumisprosessia ohjaa-
vat sellaiset tavoitteet, jotka koetaan tavoittelemisen arvoisiksi. Henkilokohtaisten ta-
voitteiden tulee olla samanaikaisesti myos voimantunteen saavuttamiseksi suuntautu-
neita. Minapystyvyydella tarkoitetaan yksilon kasityksia omista kyvyistaan. Yksilon ym-
paristdssa olevilla mahdollisuuksilla, esteilla ja voimavaroilla on ilmeinen vaikutus yksi-
I6n kasitykseen siitd, mita han voi saavuttaa. Tietamys tarkoittaa ymmarrysta siita sosi-
aalisesta kontekstista, jossa yksilé on, seka niista mahdollisista tavoista, joilla tavoittei-
siin voidaan paasta, ja tarvittavista resursseista seka tavoista, joilla ne saavutetaan. Kun
yksilolla on tietdmys siita, mita han tarvitsee saavuttaakseen tavoitteensa, hanen varsi-
naiset kykynsa ja taitonsa, kompetenssinsa, tulevat kayttoéon. Tavoitteen saavuttaminen

vaatii toimintaa, joka pohjautuu edelld mainituille prosessin osatekijoille. Cattaneo ja
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Chapman puhuvat vaikutuksen arvioinnista voimaantumisprosessin viimeisena osateki-
jana. Vaikutuksen arviointi sisaltaa henkilékohtaisen arvioinnin siitd, mitd seurauksia ja

vaikutuksia yksilon toiminnalla on tavoitteen saavuttamiseen.

Ymmarran Cattaneon ja Chapmanin (2010) prosessimallin syomishairiota sairastavan ih-
misen kohdalla yksinkertaistettuna seuraavasti: Yksilon merkityksellisena henkilokohtai-
sena tavoitteena on syomishairiosta toipuminen, joka liittyy my&s voiman ja hallinnan-
tunteen saavuttamiseen omassa elamadssa. Vuorovaikutuksessa sosiaalisen ymparis-
tonsa kanssa syomishairiota sairastava ihminen on tullut tietoiseksi niista keinoista ja
kyvyista, joita han tarvitsee toipuakseen syomishairiosta. Tama voi tapahtua esimerkiksi
vertaistukiryhmassa tai virtuaalisen tuen ymparistossa. Syomishairiota sairastava ihmi-
nen ottaa tiedot kaytt66nsa ja ohjaa toimintaansa niin, ettd se vie lahemmaksi tavoit-
teen saavuttamista. Tuettuna han luopuu haitallisista ajattelu- ja toimintatavoista, jotka
vievat hanta kauemmaksi tavoitteesta. Samalla hdn oppii uusia tavoitteita saavuttami-
seen tarvittavia taitoja. Oleellista on, etta yksilo peilaa koko ajan toimintaansa sosiaa-
lista kontekstia ja omaa tavoitettaan vasten. Hin ymmartaa, mitka tekijat hanen elamas-
sdan ja ymparistossaan estavat toipumista ja mitka edistdvat tavoitteen saavuttamista.
Han tekee aktiivisesti valintoja, toimii ja arvioi oman toimintansa vaikutusta olemalla
koko ajan vuorovaikutuksessa sosiaalisen ymparistonsa kanssa. Prosessi vaatii aktiivi-
suutta ihmiseltd itseltddn, mutta se vaatii myos tukea ja tietoa antavaa sosiaalista ym-

paristoa.

Yleensa voimaantumisen prosessi ja paamaara erotetaan toisistaan. Marc Zimmermanin
(1995, 583) mukaan voimaantumisen prosessi kertoo, miten ihmiset, organisaatiot ja
yhteisot tulevat voimaantuneiksi, kun taas paamaara viittaa naiden prosessien seurauk-
seen. Voimaantumisen prosessissa ihmiset luovat tai saavat mahdollisuuden kontrol-
loida omaa kohtaloaan ja vaikuttaa paatoksiin, jotka vaikuttavat heidan elamaansa. Voi-
maantumisprosessi voi johtaa voimaantumisen paamaariin tai muihin tavoiteltuihin ti-
loihin esimerkiksi terveydentilan suhteen. Voimaantumiseen paamaaraan Zimmerman
littaa hallinnan ja kontrollin tunteen, voimavarojen kayttéoonoton ja osallistumisen te-
kijoiden omaamisen seka sosiopoliittisen kontekstin ymmartamisen. Sosiopoliittisen
kontekstin ymmartamiselld Zimmerman viittaa kriittiseen tietoisuuteen yhteiskunnalli-
sista rakenteista ja niiden monitahoisuudesta. Se sisdltaa tietoisuuden ymparistdssa ole-

vista valtasuhteista ja niiden vaikutuksesta. (Mt., 585, 589.)
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Voimaantuminen on seka sosiaalisissa suhteissa rakentuva, monisyinen ja eri tasoilla il-
meneva prosessi ettd pdamaara. Lahestymistapani voimaantumiseen kiinnittyy yksilo-
keskeiseen ja psykologiseen voimaantumisen, mutta huomioin sosiaalisen ympariston
vaikutuksen siihen. Voimaantumista on syyta tarkastella laajemmin sosiaalisena ilmiona,
koska voimaantunut yksilé toimii sosiaalisissa verkostoissa ja voimantunnetta koetaan
suhteessa niihin (Jarvinen 2009, 8). Voimaantumisen tarkastelu puhtaasti yksilotasolla
ja psykologisena tilana antaa ilmiosta kapean kuvan. Oleellista on huomata, etta voi-
maantumiselle ei ole yhta kattavaa selitysta tai mallia, jonka kautta kaikki sen vivahteet
tulisivat nakyvaksi. Valittu nakékulma antaa aina jossain maarin vaillinaisen kuvan voi-
maantumisesta. Tutkimukseni punaisena lankana on psykologinen voimaantuminen,

jota seuraavassa alaluvussa avaan.

3.3 Psykologinen voimaantuminen

Psykologinen voimaantuminen voidaan maaritella niiden prosessien psykologiseksi ulot-
tuvuudeksi, joiden kautta ihmiset saavuttavat elamanhallintaa, osallistuvat paatoksen-
tekoon ja rakentavat kriittista tietoisuuttaan sosiopoliittisesta ymparistostdaan. Psykolo-
ginen voimaantuminen viittaa voimaantumisen yksildtasoon, mutta sita ei voida erottaa
ryhman ja yhteison tasolta. Yhteis6on ja sosiopoliittiseen ymparistéon liittyvat tekijat
ymmarretdan siind oleellisena osana yksilon elamantilannetta. Psykologinen voimaan-
tuminen on avoin “rakenne”, joka edellyttaa kdyttaytymiseen ja vuorovaikutukseen liit-

tyvien tekijoiden huomioimista. (Christens 2012, 114; Zimmerman 1995, 596.)

Psykologisen voimaantumisen mittaamiseksi on pyritty kehittdmaan erilaisia malleja.
Zimmermanin voimaantumisen komponenttimallia (kuva 2) on sovellettu kansainvali-
sesti laajalti yhteisopsykologiassa ja sosiaalitydssa. Tutkijat pitavat komponenttimallia
merkityksellisena psykologisen voimaantumisen teorialle ja voimaantumisen mittaami-
sen kehittamiselle. Zimmerman on ensimmaisten tutkijoiden joukossa kuvannut mallilla
voimaantumisen rakennetta, eri tasoja ja ulottuvuuksia, kokonaisuutena. (Christens
2012; Cattaneo & Chapman 2010; Peterson & Speer 2000; Hughey ym. 2006). Psykolo-
ginen voimaantuminen voidaan jakaa Zimmermanin (1995, 588) mukaan kolmeen voi-
maantumista rakentavaan komponenttiin, jotka ovat intrapersonaalinen, interaktionaa-

linen ja behavioraalinen. Kokonaiskuva psykologisesta voimaantumisesta saadaan, kun
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kaikki kolme tekijaa otetaan huomioon. Zimmermanin mallilla on yhtymakohtia myds

edelld esittamaani Cattaneo ja Chapmanin voimaantumisen prosessimalliin (kuva 1).

Psykologinen voimaantuminen

Intrapersonaalinen Interaktionaalinen Behavioraalinen
komponentti komponentti komponentti

Kuva 2. Psykologisen voimaantumisen komponenttimalli (Zimmerman 1995).

Zimmermanin (1995, 588—589) mukaan intrapersonaalinen eli emotionaalinen kompo-
nentti viittaa henkilon sisdiseen rakenteeseen. Se sisdltda kasitykset siitd, mita ihminen
ajattelee itsestaan, seka luottamuksen ja arvostuksen, jota yksilé kokee omaavansa. In-
trapersonaalinen komponentti sisdltaa elamantilanteeseen liittyvan koetun kontrollin,
mindpystyvyyden, motivaation kayttaa kontrollia ja koetun kompetenssin. Tilannekoh-
tainen koettu kontrolli viittaa yksilon uskomuksiin omista kyvyistaan vaikuttaa ja ulottaa
toimintaansa eri elamanalueisiin ja sosiopoliittiseen systeemiin. Tutkimusten (esim.
Christens 2012; Hughey ym. 2006; Zimmerman 1995) mukaan sosiopoliittista kontrollia
pidetaankin merkittavana osana intrapersonaalista komponenttia. Sen mittaamisen on
kaytetty erityisesti yhteisopsykologian kentalla ”sociopolitical control scale”-mittaria,
jolla arvioidaan esimerkiksi yksilon johtamisen kykya ”leadership competence” ja poliit-
tista kontrollia ”policy control” (my6s Hughey ym. 2006). Intrapersonaalista komponent-
tia on tutkittu komponenteista eniten ja sen sisdllésta on muita komponentteja selke-

ampi kuva.

Zimmermanin (1995) mukaan interaktionaalinen eli kognitiivinen komponentti sisaltaa
yksilon tietoisuuden ja ymmarryksen yhteis6stdan ja sosiopoliittisesta ymparistostaan
seka tahan liittyvien taitojen ja kykyjen kehittamista. Tama edellyttaa ympariston arvo-
jen ja normien tunnistamista seka vuorovaikutusta muiden ihmisten kanssa. Yksilon ke-

hittaessa omaa kriittista tietoisuuttaan ymparistdstaan han oppii ymmartamaan, millai-
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sia voimavaroja han tarvitsee saavuttaakseen tavoitteensa ja miten nuo voimavarat saa-
vutetaan ja otetaan kdyttoon. (Zimmermann 1995, 589.) Interaktionaalista komponent-
tia on tutkittu vahemman kuin intrapersonaalista, mutta myos siihen on kehitetty mit-
tareita kuten ”cognitive scale”- mittari (Peterson & Speer 2000). Kognitiivisen kom-
ponentin oleellisena sisaltona pidetddan ymmarrysta valtarakenteista ja niihin vaikutta-

misesta.

Behavioraalista voimaantumisen komponenttia Zimmerman kuvaa yksilon toimintana ja
kayttaytymisend, osallistumisena yhteison ja yhteiskunnan toimintaan seka vaikuttami-
sena sosiaalisessa ja poliittisessa ymparistossa. Behavioraalinen komponentti viittaa
osallistumisen kautta tehtyihin toimintoihin, joilla pyritdan voimaantumisen paamaariin.
(Zimmerman 1995, 589—590.) Brian Christens (2012) nakee osallistumisen emotionaa-
lisen eli intrapersonaalisen komponentin osaprosessina. Christens on kuvannut psyko-
logisen voimaantumisen rakennetta aikaisempia tutkimuksia (esim. Russell ym. 2009)
hyodyntden erottelemalla myds komponenttien sisdiset prosessit ja paamaarat toisis-
taan (liite 1). Myohemmin tutkijat ovat luopuneet behavioraalisesta komponentista ja
pitaneet yhteisollistd osallistumista psykologisen voimaantumisen erillisena prosessi-
muuttujana sekd voimaantumisen “ennustajana” tai paamaarana (esim. Christens ym.
2014). Se, liittyyko osallistuminen johonkin tiettyyn komponenttiin vai toimiiko se erilli-

send prosessitekijana, on vield ratkaisematta.

Christens (2012) kehitti Zimmermanin mallia aikaisempien tutkimusten pohjalta lisaa-
malla siihen myo6s neljannen komponentin, interpersonaalisen eli relationaalisen kom-
ponentin. Christensin malli on vield suhteellisen tuore, joten sita ei ole hyddynnetty laa-
jasti psykologisen voimaantumisen tutkimuksissa. Chirstensin lisaama relationaalinen
komponentti viittaa sosiaalisten suhteiden merkitykseen voimaantumisessa, mika jaa
vahdlle huomiolle Zimmermanin mallissa. Tama komponentti koostuu neljasta eri
osasta, jotka liittyvat osallistumiseen ja kollektiiviseen toimintaan: yhteistydkompetens-
siin, muiden voimaantumisen edistamiseen, sosiaalisten erojen kaventamiseen ja perin-
non siirtoon. Yhteistydkompetenssi viittaa yksilon asenteisiin ja kasityksiin yhteistoimin-
nasta ja osallistumisesta seka kykyyn toimia kollektiivisesti. Muiden voimaantumisen
edistaminen sisdltaa pyrkimyksen 16ytaa muiden yksildiden vahvuudet ja kannustaa hei-

dan kasvuaan. Sosiaalisten erojen kaventaminen viittaa sosiaalisen pddaoman kasvatta-
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miseen verkostoitumalla muiden ryhmien ja yhteis6jen kanssa. Perinnon siirto tarkoit-
taa opitun siirtamista muille. (Christens 2012, 122.) Relationaalisen komponentin mit-

taamiseksi ei ole vield kehitetty mittaria.

Psykologista voimaantumista on tutkittu lahinna aikuisten ihmisten parissa ja nuoret
ovat jadneet vahemmalle huomioille. Tutkimuksissa (esim. Russell ym. 2009) on ha-
vaittu, ettd nuorten ihmisten voimaantumiseen soveltuu sama komponenttirakenne
kuin aikuisten voimaantumiseen, mutta nuorten voimaantuminen eroaa jossain maarin
aikuisten voimaantumisesta. Esimerkiksi relationaalisella komponentilla ndyttaisi olevan
nuorten voimaantumisessa erityinen merkitys. Stephen Russell ja kumppanit (2009)
ovat tutkineet nuorten voimaantumista seksuaalista tasa-arvoa edistavissa ryhmissa. He
havaitsivat, etta kriittisen tietoisuuden kehittyminen toimi nuorilla voimaantumisen re-
lationaalisen komponentin edellytyksena ja synnytti nuorten keskuudessa yhteistoimin-
taa. Nain mahdollistui my6s relationaalisen komponentin osatekijan “toisten voimaan-
nuttamisen” (empowering others) kokemukset, joista muodostui tarked osa yksilon
omaa voimaantumista. Russelin ja kumppaneiden tulokset korostavat sosiaalisten suh-

teiden ja ympariston merkitystd nuorille. (Mt., 901-902.)

Psykologisesta voimaantumisesta on erilaisia tulkintoja ja sovelluksia eikd kaiken katta-
vaa selitystd ole olemassa. Rakennemallit ovat yksi tapa hahmottaa voimaantumista ja
saattaa sitd mitattavaan muotoon. Zimmermanin psykologisen voimaantumisen kom-
ponenttimallia on kaytetty lukuisissa tutkimuksissa perustana ja sita pidetaan merkitta-
vana voimaantumisen teorialle. Christensin lisadma relationaalinen komponentti vuo-
rostaan vastaa kritiikkiin voimaantumisen mallien liiallisesta yksilétason korostamisesta
ja tuo sosiaalisen vuorovaikutuksen merkityksen esiin. Zimmermanin komponenttimalli
ja Christensin siihen tekemat muutokset ovat se teoreettinen perusta, jolle olen tutki-
mukseni rakentanut. Taustalla vaikuttaa myos oleellisesti Cattaneon ja Chapmanin malli
voimaantumisen prosessista. Kdytan komponenteista kasitteita emotionaalinen, kogni-
tiivinen ja relationaalinen. Tutkimustani varten olen rakentanut psykologisen voimaan-
tumisen mallin (kuva 3, s.34 ), jossa komponentit sisdltdvat voimaantumisen prosessit ja
paamaarat. Kdayn rakentamaani kuvaa seka tutkimuksen toteuttamiseen liittyvia seik-

koja tarkemmin lapi luvussa 5.
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4 Vertaisuuteen perustuva virtuaalinen tuki

4.1 Virtuaalisen ympariston erityisyys

Sosiaalisessa ja mielenterveytta edistavassa auttamistyossa on perinteisesti turvauduttu
viestintavalineiden apuun, kun ei ole ollut mahdollisuutta kasvokkain kohtaamiseen. Esi-
merkiksi puhelinauttamisen avulla on tuettu vaikeassa elamantilanteessa olevia ihmisia.
Auttamisen apuvalineita nykypdivdana ovat uudet viestintavalineet kuten sahkoposti ja
internet. Internetid kdytetdan valineena asiantuntijoiden tekemassa tyossa seka tutki-
muksen teossa etta erilaisten palveluiden tuottamisessa. Sosiaali- ja mielenterveysalan
ammattityossa internet tarjoaa tilaisuuden monipuolistaa palvelujen tarjontaa ja tavoit-

taa uusia kohderyhmia. (Aaltonen 2006, 274.)

Internet koostuu neljastd tasosta, joista jokainen taso edustaa tietyntyyppistd protokol-
laa tai sopimusta, jonka jokaisen internetin kayttajan tulee hyvaksya, mikali haluaa osal-
listua tietokonevalitteiseen viestintdan. Matalin taso on fyysinen kerros, joka koostuu
erilaisista standardeista ja teknisista ratkaisuista, jotka liittdvat koneet toisiinsa. Toinen
kerros on tiedonsiirtotaso, joka sisdltaa kaikki ne protokollat, jotka koskevat sita, kuinka
tieto siirretdan yhdesta paikasta tai verkostosta toiseen. Protokolla on tiedon siirtotapa
ja -kieli. Palvelin on tietokoneohjelma, joka tarjoaa palveluita muille tietokoneohjelmille
joko samassa tai muissa tietokoneissa. Kolmannella tasolla on tiedon organisaatio-
muoto, joka maarittelee sen, mita valinetta tiedon siirtoon kaytetaan. Internetissa voi-
daan kayttaa monia erilaisia ihmisten valisia viestinnanmuotoja kuten sahkoépostia, uu-
tisryhmia ja chatteja. Neljas taso on inhimillisen vuorovaikutuksen taso, jossa protokol-
lat edustavat ihmisten kanssakdaymisen valisia odotuksia, joita internetin kayttajat huo-
maamattaan luovat kommunikoidessaan toistensa kanssa. Kolme ensin mainittua ovat
teknisia tasoja, neljas taso on kaikkein tarkein verkkovailitteisessa auttamisessa. (Aalto-

nen 2006, 276—277.)

Internet mahdollistaa useiden ihmisten dynaamisten vuorovaikutussuhteiden syntymi-
sen ilman fyysista kontaktia. Verkko on vuorovaikutukseltaan sosiaalisesti kliininen in-
formaation jakamisen paikka, jossa anonyymiytta ja sitoutumattomuutta korostetaan.

(Vanhanen 2011, 36.) Verkkopalveluiden mahdollistama anonymiteetti parantaa yksi-
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tyisyyden suojaa seka palveluiden saatavuutta erityisesti sellaisten asiakkaiden nakokul-
masta, jotka pelkddvat leimautumista tai jotka eivat pysty muuten puhumaan ongelmis-
taan kasvotusten. (Parker-Oliver & Demiris 2006, 130.) Internetissa onkin paljon ryhmia,
joissa jaetaan kokemuksia. Ryhmien anonyymisyys ja pseudonimien kaytto rohkaisevat
monia tuomaan esiin kipeiksi katsomiaan asioita. Online-ryhmat tavoittavat ihmisryh-
mid, jotka eivat mielellddn turvaudu perinteisiin auttamistapoihin. (Aaltonen 2006,

279—280.)

Internet luo viestintaverkkona uutta viestintakulttuuria uudenlaisine tapoineen ja ilmai-
sukeinoineen. Pelkastaan tekstiin pohjautuva kommunikaatio ilmenee verkossa puhu-
tun ja kirjoitetun kielen valimuotona, uusina sanoina ja lyhenteinad sekd hymioina. Ver-
kossa tapahtuvaa viestintaa kuvaavat kasvottomuus ja fyysisen vuorovaikutuksen puut-
tuminen. Verkkoviestinnan kulttuuri voi ilmetd myos viestinnan erityisina piirteina kuten
piittaamattomana tai estottomana kayttaytymisena tai poikkeuksellisena avoimuutena.
Kasvottomuudesta huolimatta verkon kayttdjat solmivat laheisid suhteita ja kommuni-
koivat henkilokohtaisista asioista. (Mt., 277—278.) Verkossa tapahtuvassa keskuste-
lussa mahdollistuu myos ldheisyyden ja vertaisuuden tunteen vahvistuminen, koska
anonyymiys paatee ainoastaan verkon ulkopuoliseen maailmaan. N&in keskustelupals-
taa aktiivisesti kayttavat voivat olla tunnistettavia ja tuttuja verkkokeskustelupalstalla

seka luoda suhteita toisiin kayttajiin. (Vanhanen 2011, 48.)

Ei-synkronisesta viestinnasta puhutaan silloin, kun viestinnan osapuolet kommunikoivat
viiveelld kuten sahkopostikirjeenvaihdossa. Synkronisella viestinnalla tarkoitetaan reaa-
liaikaista kommunikaatiota, jossa osapuolet ovat samanaikaisesti tietokoneiden aaressa
ottamassa vastaan ja lahettamassa viesteja toisilleen. Tassa yhteydessa kaytetaan myos
termia online. Ei-synkronisesti kirjoitetun kommunikaation etuna on, etta se antaa osa-
puolille mahdollisuuden harkita huolellisesti sanavalintojaan seka lahettaa viestit itselle
sopivalla tavalla ja omaan tahtiin. Kirjoittamiseen voidaan myaos liittaa terapeuttisia piir-
teita. Kirjoittaminen voi itsessaan olla parantava prosessi. Jarkyttavistd kokemuksista
kirjoittamisen on havaittu olevan suhteellisen terveiden ihmisten kohdalla yhta toimiva

hoitomuoto kuin kasvokkain tapahtuva terapia. (Aaltonen 2006, 277, 287—288.)
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Lasndolo eli "tdssa ja nyt” kokemus on auttamisprosessissa tarkea terapeuttista kehi-
tysta aikaansaava ominaisuus. Lasndolon tuntu tai lasndolon illuusio on myo6s verkko-
maailmassa mahdollinen, vaikkakin “tdssa ja nyt” on verkon muodostamassa maail-
massa elastisempi kasite. Se syntyy auttajan ja autettavan vélisestd dialogista tiettyjen
ehtojen vallitessa. Synkronisessa kanssakdaymisessa kuten reaaliaikaisissa keskusteluryh-
missa se syntyy intensiivisen dialogin seurauksena. My6s empatia on oleellinen osa aut-
tamista. Verkkovilitteisessa kommunikaatiossa se on haastava ja monimutkainen to-
teuttaa. Se edellyttda osapuolilta taitoa yllapitaa jo jaettujen kokemusten lankaa ja

avointa kommunikaatiota ajallisesta viiveesta huolimatta. (Aaltonen 2006, 290.)

Verkkoymparistdssd monet fyysisessa ymparistossa helposti havaittavat ja sitad jasenta-
vat rajat hamartyvat. Tutkimuksen ja auttamispalvelujen rajapinnat eivat myodskadan ole
selkeita. (Mt., 279.) Virtuaalisuuteen kytkeytyy kysymyksia palvelujen eettisyydest3, tie-
tosuojasta, saavutettavuudesta seka teknisten ongelmien tuomista haasteista. Virtuaa-
liset auttamispalvelut mahdollistavat anonymiteetin sdilymisen, mutta samalla ne aset-
tavat tietosuojan ja luottamuksellisuuden toteutumiselle uusia haasteita. Oman tieto-
koneen hankkiminen ei ole taloudellisesti kaikille mahdollista ja osa kayttaakin julkisia
tietokoneita verkossa asioimiseen. Julkisten tietokoneiden ja verkkoyhteyksien kaytta-
minen altistaa tietosuojan ja anonymiteetin riskeille. Vaikka verkko on maailmanlaajui-
sesti saatavilla, voivat myos ihmisten tiedot ja taidot virtuaalisten palveluiden kayttami-
sestd vaihdella. Nain myds kysymys palveluiden tasa-arvoisuudesta ja saatavuudesta tu-

lee pohdittavaksi. (Parker-Oliver & Demiris 2006, 129—131.)

Haasteista huolimatta verkkoymparistd luo uusia mahdollisuuksia niin virallisen kuin
myos epavirallisen auttamisen toteuttamiselle. Tutkimukseni kannalta keskeiset teemat
vertaisuus ja vertaisuuden kautta saatava tuki sijoittuvat epavirallisen auttamisen alu-
eelle. Verkkovalitteisyys tuo myos vertaisuuteen perustavaan auttamiseen uusia ulottu-

vuuksia.
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4.2 Virtuaalisuus ja vertaisuus

Vertaisuudessa korostetaan yhteenkuuluvuuden tunnetta, vapaaehtoisuuta, samanar-
voisuutta seka vastavuoroisuutta. Kokemuksia ja tietoa jakamalla ihmiset pyrkivat saa-
maan tukea oman identiteetin muotoiluun ja kokevansa voimaantumista seka yhteisol-
lisyyttd. Vertaistuki-ilmio liitetadan postmoderniin ymmarrykseen asiantuntijuudesta
sekd auttamisesta, jossa auttaja ja autettava asettuvat tasavertaisiksi asiantuntijoiksi.
Vertaistuessa auttajan ja autettavan roolit vaihtelevat tilanteittain. (Vanhanen 2011,

36—38, 44; Ketokivi 2010, 91.)

Kaisa Ketokivi (2010) on tarkastellut “kohtalotovereiden” valista sidetta ja sen persoo-
nakohtaisia seurauksia vertaistuen kontekstissa. Ketokiven mukaan vaikeissa elamanti-
lanteissa olevat ihmiset etsivat ymmarrysta saman kokemuksen jakavilta ihmisiltd sen
sijaan, ettd kdantyisivat laheistensa puoleen, jotka eivdt jaa samaa kokemusta ja jotka
voivat olla osallisina vaikeaan eldmantilanteeseen. Ketokivi huomauttaakin, etta juuri
vertaisuuteen liittyvd saman kokemuksen tai elamantilanteen seka siihen liittyvien tun-
teiden jakaminen synnyttad ihmisten valille voimaannuttavan vuorovaikutussuhteen.

(Ketokivi 2010, 85, 91—93.)

Vertaistuki paikantuu vapaaehtoisen auttamisen ja sosiaalisen tuen muodoksi. Tuki ja
auttaminen voivat ilmeta niin emotionaalisena, instrumentaalisena kuin toiminnallise-
nakin tukena. Se voi kohdistua oman tai toisen elaman, elamantilanteen tai ympariston
muuttamiseen. (Hokkanen 2014, 26.) Hokkanen (mt., 71—72) nakee vertaisuuteen pe-
rustuvan tuen voimaannuttavana ja eheyttavana, jopa vapauttavana. Se voi Hokkasen
mukaan saada valtaistumista ja osallisuutta rakentavia piirteitd, kun toiminnalla vaiku-
tetaan myo6s ryhman asemaan. Vertaisilmio voidaan talléin ymmartaa Hokkasen tulkin-

nan mukaan paallekkaiseksi yksil6llisen ja yhteis6llisen sosiaalisen asianajon kanssa.

Emma Vanhanen (2011) on tutkinut internetissa kadytyjen vertaistukikeskustelujen vuo-
rovaikutusta tuen rakentumisen nakokulmasta. Vanhanen havaitsi, etta vertaistukikes-
kusteluissa tuen tuottamisen tapa on tilannesidonnaista vaihdellen vertaistuelle tyypil-
lisena pidetysta neuvottelevasta tasavertaisesta tukemisesta kontrolloivampaan, auto-
ritddarisempadan auttamiseen. Vanhasen mukaan verkossa tyypillinen nimimerkillisyys voi
tukea avointa ja intiimia keskustelua vaikeissa asioissa sekda mahdollistaa keskustelijoi-

den vilisten suhteiden syntymisen. (Mt., 47—48.) Myds Camilla Granholm (2010) toteaa
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virtuaalisen auttamisympariston mahdollisuuksia tutkiessaan, etta vaikeassa elamanti-
lanteessa olevilla opiskelijoilla on matala kynnys purkaa ajatuksiaan ja tuntemuksiaan
nimenomaan virtuaalisesti. Granholmin mukaan opiskelijoilla oli tarve avautua ja puhua
avoimesti taholle, joka ei ollut henkilokohtainen. Tuen saaminen neutraalilta taholta
mahdollisti Granholmin mukaan voimaannuttavan vuorovaikutuksen rakentumisen.
(Mt., 176—178.) Vanhasen ja Granholmin tulokset vahvistavat oletusta, etta internetin
tarjoama anonymiteetti mahdollistaa vaikeista asioista puhumisen, kun ihminen ei ha-

lua, kykene tai uskalla puhua tilanteestaan kasvokkain (myos Valkendorff 2008, 223).

Vertaistuelliseen toimintaan osallistuminen koetaan usein voimaannuttavana, mutta
osa voi kokea sen my0ds ahdistavana tai merkityksettdmana. Se, minkalaiseksi suhteet
vertaisten valilla muodostuvat, vaikuttaa siihen, onko voimaantumista mahdollista saa-
vuttaa. Joissakin tapauksissa vertaisuuteen liittyva tunteiden ja kokemusten jakaminen
ei ole enda yksiloa tukevaa ja voi jopa haavoittaa yksilon minuutta. Vertaistuen tarkoi-
tuksena on vahvistaa ja lujittaa yksil6a vaikeissa elaméntilanteessa, mutta samalla se
asettaa yksilon myo6s haavoittuvaksi toisille. Tuen ja ymmartamisen tarve seka itse vai-
kean elamanvaiheen lapikdyminen voivat vaikeuttaa ihmisen oman tilanteen ja minuu-
den erottamista muiden vertaisten kokemuksista. Ihminen tulee tulkinneeksi omaa ela-
mantilannetta toisten kokemusten kautta sen sijaan, ettd han hakisi vahvistusta ja oi-
keutusta omalle kokemukselleen. (Ketokivi 2010, 114—115.) Hokkanen (2014) huo-
mauttaakin, etta vertaisuus ei itsessaan takaa tukea ja se voi myos tuottaa toiseutta ih-
misille, joiden elamantilanteista vertaisasia tuottaa vaillinaisen kuvan. Vertaisuuteen liit-
tyva yhteisen kokemusmaailman jakaminen ja korostaminen voi Hokkasen mukaan joh-
taa myos kokemusten erityispiirteiden huomiotta jattamiseen ja toisenlaisten mahdolli-

suuksien ndkemisen vaikeuteen. (Mt., 26.)

Syomishairiokontekstissa vertaisuuden negatiiviset vaikutukset voidaan nahda syémis-
hairiota ihannoivien ja sairastamista yllapitavien verkkosivujen kuten pro-ana-sivustojen
kautta. Voimaannuttavien ja toipumista tukevien verkkopalvelujen kehittaminen vaikut-
taa olevan tarpeellista monien syomishairiéta ihannoivien ja kannustavien verkkosivu-
jen runsaan esiintymisen vuoksi. Sydmishairiota ihannoivat verkkosivut tarjoavat selke-
asta haitallisuudesta huolimatta myd6s sosiaalista tukea jasenilleen. Yleisimmiksi syiksi

nailla sivuilla vierailuun mainitaankin tuen hakeminen, vuorovaikutus muiden kanssa ja
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toisten syomishairiota sairastavien tapaaminen. Naista syista on tarkeaa kehittaa syo-
mishairiosta toipumiseen kannustavia verkkosivuja, jotka vastaavat naihin tarpeisiin.

(Aardoom ym. 2014, 351.)

Jiska Aardoom ja kumppanit (2014) kartoittivat syomishairiosta toipumista tukevan
Proud2Bme-verkkoyhteison jasenten kokemia voimaantumisen prosesseja ja padmaaria
seka ndiden valista riippuvuutta. Tulosten mukaan suurin osa verkkosivuilla vierailijoista
raportoi kokeneensa voimaantumisen prosesseja ja pdamaaria, saaneensa rohkaisua ja
tukea kontrollin saamiseksi elamastaan ja sairauden hallitsemiseksi. Verkkoyhteisosta
muodostui heidan tutkimuksensa mukaan aktiivinen kumppani yksilén sydomishairidon-
gelmien hallitsemisessa. Tutkimuksen mukaan toipumista tukevat verkkoyhteis6t voivat
olla merkityksellisia sydmishdirioongelmista karsivan yksilon voimaantumisen kokemuk-
sille ja elamanhallinnan vahvistumiselle. Lisdksi niiden avulla voidaan osaltaan kuroa
kiinni kuilua hoidontarpeen ja todellisen hoidon saamisen suhteen tarjoamalla yksiloille
turvallisen, positiivisen ja toipumiskeskeisen yhteisén tuen. (Aardoom ym. 2014, 350,

354.)

Tutkimukseni sijoittuu Syomishairioliitto-SYLI ry:n keskustelufoorumiin, jota voidaan pi-
taad voimaantumista ja toipumista tukevana verkkoymparistona. Keskustelufoorumi toi-
mii vertaistukiperiaatteella ja keskustelujen tarkoitus on tukea syomishairiosta toipu-
mista. Vertaan saamiani tutkimustuloksia muun muassa Aardoomin ja kumppaneiden
tuloksiin luvuissa 8 ja 9. Aardoomin ja kumppaneiden tutkimus on ollut minulle avuksi
myos kyselylomaketta rakentaessani. Seuraavassa luvussa kayn lapi tutkimukseni to-

teuttamista ja aineistonkeruumenetelman perusteluja.
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5 Tutkimuksen toteuttaminen

5.1 Tutkimustehtava ja -ymparisto

Tutkimuskysymykseni ovat seuraavat:

1 Millaista Syomishairioliitto-SYLI ry:n keskustelufoorumilla vierailu on?
2 Millaisia voimaantumisen kokemuksia virtuaalinen tuki tuottaa?
3 Millainen merkitys virtuaalisella tuella on sydmishairiota sairastavalle ja siita toi-

puneelle ihmiselle?

Tutkin virtuaalisen tuen ymparistossa vierailua, vierailun myota syntyneitd voimaantu-
misen kokemubksia seka virtuaalisen tuen merkitysta sydmishairiota sairastavalle tai siita
toipuneelle ihmiselle. Tutkimustehtavan maarittelyyn sisaltyy oletukseni, ettd vertai-
suus ja virtuaalinen tuki voivat tuottaa yksildille voimaantumista ja ettd tuen maaralla ja
laadulla voi olla yhteys voimaantumisen kokemuksiin. Tutkimuksen toteuttaminen on
edellyttdnyt minulta erityisesti voimaantumisen monitahoiseen teoriaan sekd syomis-
hairioon ja virtuaaliseen tukeen tutustumista. Aineistonkeruumenetelméksi olen valin-
nut Webropol-kyselyn, jonka avulla uskon saavani tietoa ja havaintoja niistd seikoista,
joilla voin tutkimuskysymyksiini vastata. Tutkimukseni kannalta keskeisin analyysi raken-
tuu keskustelufoorumilla vierailun myo6ta syntyneen voimaantumisen kokemusten ku-
vailusta psykologisen voimaantumisen komponenttien ja niihin sisdltyvien prosessien ja
paamaarien kautta. Tutkimuksellani pyrin tuottamaan tietoa syémishairiéta sairastavien

ihmisten palveluiden ja virtuaalisen tuen kehittamiseksi.

Tutkimukseni sijoittuu Sydmishairioliitto-SYLI ry:n verkkosivuilla olevaan keskustelufoo-
rumiin. Syomishairioliitto-SYLI ry edustaa syomishairiéon sairastuneita ja heidan laheisi-
aan. Liiton tarkoituksena on edistdaa edustamiensa ryhmien hyvinvointia vaikuttamalla
syomishairididen tunnettavuuteen seka hoidon ja kuntoutuksen kehittymiseen. Liitto
nostaa keskusteluun sydmishdirioon sairastuneiden asemaan ja hoitoon liittyvia epa-
kohtia, joista keskeisimpia ovat hoidossa esiintyvat suuret alueelliset erot niin laadulli-
sesti kuin maarallisestikin. Liiton verkkosivuilla olevaa keskustelufoorumia yllapitaa ja
valvoo ulkopuolinen palveluntuottaja, joka tarvittaessa vastaa myos keskustelijoiden ky-

symyksiin. Foorumi toimii vertaistukiperiaatteella ja keskustelujen tarkoitus on tukea
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syomishairidista toipumista. Lisaksi foorumilla on oma keskustelualue ldheisille ja liiton
tapahtumista tiedottamiselle. Foorumin avoimia keskustelualueita pystyy seuraamaan
ja kommentoimaan ilman rekisterditymista, mutta suljettuihin keskusteluihin osallistu-
minen on rajattu vain tietyille ryhmille. Rekisterditymisen kautta kayttdajan on mahdol-
lista perustaa oma nimimerkki ja lahettaa yksityisviesteja toisille kayttajille. (Syomis-

hairi6liitto-SYLI 2015.)

5.2 Kysely aineistonkeruumenetelmana

Kyselytutkimukselle on monta nimitysta. Sitd voidaan kutsua lomaketutkimukseksi, ky-
selylomaketutkimukseksi tai survey-tutkimukseksi. Survey viittaa suomenkielisessa tut-
kimuskasitteistossa tutkimukseen, jonka aineisto on keratty padosin strukturoitua loma-
ketta kayttaen. Kuitenkin englanninkielinen termi “survey” voidaan ymmartaa laajem-
min tarkoittavan muunlaistakin kuin vain kyselytutkimusta. (Alastalo 2005, 14 —15.) Sel-
keyden vuoksi kaytan kasitetta kyselytutkimus, koska tutkimuksessani hyddynnan paa-

asiassa strukturoidun kyselylomakkeen kautta saatua aineistoa.

Kyselyt voivat kokonaisuudessaan olla enemman tai vahemman strukturoituja tai avoi-
mia. Ne voivat perustua tarkasti rajattuun tiedon tarpeeseen ja valmiisiin vaihtoehtoihin
tai olla enemmankin kartoittavia, vaihtoehtoja hakevia. (Ronkainen ym. 2008, 35.) Kyse-
lytutkimuksessa voidaan Jaana Vastamaen (2010, 128) mukaan erottaa kaksi erilaista
tutkimusasetelmaa: poikittaistutkimus eli poikkileikkausaineistolla tehty tutkimus seka
pitkittdis- eli seurantatutkimus. Kaytan tutkimuksessani strukturoitua kyselylomaketta
eli osa kysymyksista on tarkasti rajattu. Mukana on myds muutama avokysymys. Ky-
seessa on poikkileikkaustutkimus, koska sen aineisto kerataan yhdessa ajankohdassa
useilta vastaajilta. Poikkileikkausaineistolla tehtavilla analyyseilla pyritaankin juuri eri il-

mididen kuvaamiseen (mt., 128).

Kyselytutkimus edellyttdaa huolellista etukateistyota, aiheen tuntemista, kysymysten eri
versioiden kokeilua, muovaamista ja testaamista. Edellytyksena kyselyn laatimisessa on
ilmion operationalisointi eli tutkittavan asian pilkkominen vastattaviksi kysymyksiksi.
Operationalisointi on kysymysten muuttamista mitattavaan muotoon. (Ronkainen ym.
2010, 31—32. ) Kyselylomakkeen kysymysten tekemisessa ja muotoilussa tulee olla huo-

lellinen, silla kysymykset luovat perustan tutkimuksen onnistumiselle. Raine Vallin
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(2010, 103) mukaan yleensa juuri kysymysten muotoilu aiheuttaa virheitad tutkimustu-
lokseen. Tasta syysta kaytettdavien sanamuotojen tulee olla selkeita ja tasmallisia ja ky-
symysten tutkimuksen tavoitteiden ja tutkimusongelman mukaisia. Kaytettavan kielen

tulee olla ymmarrettavaa ja sujuvaa. (Valli 2010, 104.)

Kyselylomakkeissa voidaan kysya asioita monella eri tavalla. Vallin (mt., 117) mukaan
asioita voidaan kysya esimerkiksi avoimilla kysymyksilld, valmiilla vastausvaihtoehdoilla
tai kayttamalld jarjestysasteikkoisia mittareita. Kyselylomakkeessani kdytan enimmak-
seen jarjestysasteikkoisia kysymyksia, joihin vastataan Likertin asteikolla viisiportaisesti.
Avoimissa kysymyksissa vastaajilla oli mahdollisuus kuvailla omin sanoin virtuaalisesta

tuen merkitysta ja voimaantumisen kokemuksiaan.

5.3 Kyselylomakkeen rakentaminen

Kysymysten sisaltojen ja rakenteiden muotoilussa kdytin apuna van Uden-Kraanin ja
kumppaneiden (2009) laatimaa kyselylomaketta. Heidan tutkimuskohteenaan olivat so-
maattisista sairauksista karsivien online-tukiryhma ja sen vaikutukset yksildiden voi-
maantumisen prosesseihin ja paamaariin. Kyselyissa arvioitiin viitta voimaantumisen
prosessia: tiedonvaihtoa, emotionaalista tukea, hyvaksynnan saamista, toisten autta-
mista ja kokemusten vaihtamista, seka seitsemda voimaantumisen paamaaraa: tiedon-
saamista, sairauden ymmartamistd, optimismin ja kontrollin lisadntymista tulevaisuu-
den suhteen, kohentunutta itsetuntoa, sosiaalista hyvinvointia, luottamusta suhteessa
ladkariin ja luottamusta hoitomalliin. Aardoom ja kumppanit (2014) tutkivat syomishai-
riosta toipumista tukevan Proud2Bme verkkoyhteison jasenten kokemia voimaantumi-
sen prosesseja ja paamaaria seka naiden valista riippuvuutta samaisella kyselylla. Uden-
Kraanin ja kumppaneiden tutkimuksesta poiketen Aardoom (2014) tutkijoineen lisasi ky-
selyyn kuudennen voimaantumisen prosessin, “ajanvietteen” seka kahdeksannen paa-
maaran “apua etsivan kayttaytymisen”. Aardoomin ja kumppaneiden tutkimus on to-
teutettu omaa tutkimusasetelmaani muistuttavassa ymparistossa ja tutkimuskohteena

oli myos sydmishairidsta toipuvat ihmiset.

Paadyin kuitenkin rakentamaan oman kyselylomakkeen (liite 5), vaikka siihen olisi ollut

myo6s valmis mittaristo saatavilla. Vaikka edellda mainittujen tutkimuksien viitekehys ja
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tutkimusasetelma muistuttavat omaani, on niiden lahestymistapa aiheeseen terveystie-
teellistd nakokulmaa korostava ja padpaino yksilon voimaantumisessa. Omassa tutki-
muksessani olen kiinnostunut psykologisen voimaantumisen lisdksi virtuaalisen tuen eri-
tyisyydesta sekd voimaantumisen sosiaalisesta ulottuvuudesta. Naiden esiin tuominen

edellytti kokonaan uuden lomakkeen laadintaa.

Kyselylomakkeen laadinnassa kaytin apuna aikaisempia tutkimuksia psykologisesta voi-
maantumisesta. Taustatietoja, keskustelufoorumin kayttoon ja virtuaalisen tuen erityi-
syyteen sekd syomishdiridoirehdintaan liittyvat kysymykset rakensin aihetta kasittele-
van teorian pohjalta. Kyselylomakkeen kysymykset 1 ja 2 kartoittivat taustatietoja, ikaa
ja sukupuolta. Keskustelufoorumin kayttoon liittyivat kysymykset 3—7, keskustelufooru-
min merkitykseen kysymys 8 ja tyytyvaisyyteen kysymys 9. Avokysymykseen 10 vastaa-
malla vastaaja pystyi kertomaan omin sanoin keskustelufoorumilla vierailusta ja sen
merkityksesta. Syomishairidoireiluun liittyivat kysymykset 11-15, joiden jalkeen avoky-
symykseen 16 vastaamalla vastaaja pystyi kuvailemaan omin sanoin syémishairidoirei-
lua ja sen vaikutusta omaan eldmaan. Kysymykset 17—23 liittyivat keskustelufoorumilla
vierailun myo6ta koettuihin voimaantumisen prosesseihin ja paamaariin. Avokysymyk-
seen 24 vastaamalla vastaaja pystyi kertomaan omin sanoin keskustelufoorumiin liitty-
vista kokemuksistaan ja avokysymykseen 25 vastaamalla esittda toiveita keskustelufoo-

rumin kehittamiseksi.

Kirjallisuuden (esim. Dadi & Raevuori 2013; Keski-Rahkonen 2010) mukaan syomishairio
on yleisinta nuorten ihmisten keskuudessa. Tasta syysta rajasin kyselyn 15 vuotta tayt-
taneille sydmishairiota sairastaville tai siita toipuneille. En kuitenkaan halunnut suun-
nata kyselya 15 vuotta nuoremmille, koska se olisi vaatinut huoltajien luvan kyselyyn
osallistumiseen ja monimutkaistanut toteuttamista ndin turhaan. Tata pohdin enem-
man luvussa 6. Kysyin vastaajien ikda tarkkoina ikavuosina 39 vuoteen asti ja viimeisena

vastausluokkana oli avoin luokka ”40 vuotta tai enemman”.

Sukupuoli-kysymyksen osalta paddyin kahteen vaihtoehtoon (nainen tai mies), vaikka
tiedostin tdman olevan ongelmallinen niiden vastaajien osalta, jotka eivat koe kuulu-
vansa kumpaankaan mainittuun sukupuoleen. Jokainen kyselylomakkeen kysymys oli
tastakin syystad asetettu vapaaehtoiseksi ja halutessaan vastaaja pystyi jattamaan vas-

taamatta sukupuolta koskevaan kysymykseen ja jatkaa vastaamista muihin kysymyksiin.
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Lisaksi vastaaja pystyi keskeyttdamaan kyselyyn vastaamisen niin halutessaan ja jatka-
maan vastaamista myéhemmin. Vapaaehtoisuus ja vastaajaystadvallisyys olivat kyselyn
laadinnassa tarkeimpia suuntaviivojani. Poistin my6s Syomishairioliitto-SYLI ry:n ehdo-
tuksesta kyselyssa alun perin olleen kuukauden aikamaareen kysymysten 17—23 osalta,
silla ndin mahdollistui myds niiden vastaajien osallistuminen, jotka eivat olleet vierailleet

keskustelufoorumilla viimeisen kuukauden aikana.

Pyrin rakentamaan kyselylomakkeen kysymykset yksinkertaisiksi ja ymmarrettaviksi,
jotta niihin ei jatettaisi vastaamatta tai ne ymmarrettaisiin vaarin. Valmista kyselyloma-
ketta testasin koevastaajilla, jotta saatoin tehda tarvittavia muutoksia ennen varsinaista
kyselyn toteuttamista. Koevastaajien joukossa oli myos yksi 16-vuotias vastaaja, joten
sain myos viitetta siitd, miten nuori ihminen ymmartaa kysymykset. Koevastaajilta saatu
palaute liittyi enimmakseen muotoseikkoihin ja kdyttamieni kasitteiden ymmarrettavyy-

teen. Naiden huomioiden avulla sain muokattua kysymykset vastaajaystavallisiksi.

Voimaantumisen osalta kyselylomakkeen laadinnassa oli suuntaa antavana Zimmerma-
nin (1995) ja Christensin (2012) psykologisen voimaantumisen rakennemallit. Zimmer-
manin ja Christensin malleja (kuva 2 ja liite 1) soveltaen rakensin psykologisen voimaan-
tumisen rakennemallin (kuva 3), joka soveltuu viitekehykseeni. Kdaytdn komponenteista
nimityksia emotionaalinen, kognitiivinen ja relationaalinen komponentti. Rakennemal-
lissa komponentit seka niihin sisaltyvat prosessit ja paamaarat ovat osittain limittaisia

eika selkeita rajoja niiden valille ole olemassa.

Valitsin psykologisen voimaantumisen rakennemallin komponentteihin prosesseja ja
paamaaria, jotka ovat virtuaalisessa ymparistdssa ja sydmishairiota sairastavien tai siita
toipuneiden nakdkulmasta tarkoituksenmukaisia. Jokaiseen komponenttiin on I6ydetta-
vissa kansainvalisesti kaytettyja mittareita (sociopolitical control scale, cognitive scale).
Tavoitteenani ei kuitenkaan ollut pyrkia nain laajaan ja yksityiskohtaisen tiedon saami-
seen jokaisesta komponentista. Oleellista on my6s huomioida, etta tutkimuksessani ja
psykologisen voimaantumisen mallissani sosiaalisena kontekstina toimii virtuaalisen
tuen ymparisto eli Sydomishairioliitto-SYLI ry:n keskustelufoorumi. Voimaantumista kos-
kevat kysymyspatteristot 17-23 ja niiden sisaltamat vaittamat olen laatinut muodosta-

mani psykologisen voimaantumisen rakennemallin (kuvan 3) avulla.
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Psykologinen
voimaantuminen

Virtuaalisen tuen ymparisto

Osallistuminen ja
vaikuttaminen

Emotionaaline_n Kognitiivinen Relationaalinen
komponentti komponentti komponentti

Prosessi Prosessi Prosessi

emotionaalinen ja tietojen ja taitojen B toisten auttaminen ja
sosiaalinen tuki kehittyminen opitun jakaminen

Pdamaara e e
o Paamaara Padmadra
asenteiden ja
uskomusten kriittinen tietoisuus

muuttuminen

yhteistoiminta-
kompetenssi

Kuva 3. Psykologisen voimaantumisen rakennemalli virtuaalisen tuen ympdristossd.
Mukaillen Zimmerman (1995) ja Christens (2012).

Emotionaalisen komponentin osalta maarittelin tarkeimmaksi prosessiksi keskustelu-
foorumilta saadun sosiaalisen ja emotionaalisen tuen (liite 5, kysymys 17) ja paamaa-
raksi itseen ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien asenteiden ja uskomusten
muuttumisen myonteiseksi (kysymys 18) keskustelufoorumilla vierailun myo6ta. Kognitii-
visen komponentin osalta prosessiksi valitsin syomishairioon liittyvien tietojen ja taito-
jen kehittamisen (kysymys 19) ja padmaaraksi kriittisen tietoisuuden (kysymys 20) kes-
kustelufoorumilla vierailun myota. Relationaalinen komponentti pitaa sisallaan keskus-
telufoorumilla ilmenevan toisten auttamisen ja opitun jakamisen (kysymys 21) seka yh-
teistoimintakompetenssin kehittymisen (kysymys 22). Ensimmaiseksi mainittu on voi-

maantumisen prosessi ja viimeisena mainittu paamaara. Keskustelufoorumilla vierailun
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kautta yhteiseen toimintaan osallistumisen ja yhteisiin asioihin vaikuttamisen (kysymys
23), jotka liittyvat Zimmermanin mallin behavioraaliseen komponenttiin, jatin mallissani
erillisiksi prosessitekijoiksi. Tutkimuksellani toivon saavaani suuntaa myos siihen, mihin

komponenttiin osallistuminen ja vaikuttaminen vahvimmin liittyvat.

5.4 Sahkoisen kyselyn toteuttaminen

Tutkimukseni kohdistuu virtuaaliseen, vertaistukeen perustuvaan keskustelufoorumiin
ja sen kayttdjiin. Myos kyselyyn osallistuminen toteutui sahkdisesti Webropol-kyselyna.
Kun tutkimus koskee verkossa tapahtuvaa aktiviteettia, on kontekstin kannalta luonnol-
lista, ettd myos aineiston keruu tapahtuu verkossa (Kazmer & Xie 2008, 259). Michelle
Kazmerin ja Bo Xien (mt., 259) mukaan luonnollisuus viittaa siihen, etta osallistujat voi-
vat tutkimukseen osallistuessaan muun muassa kayttaa kielta itselle luonnollisella ja ar-
kipaivaisella tavalla. Keskustelufoorumin kayttajille virtuaalisten palveluiden kayttami-
nen seka kirjoittaminen vaikuttavat olevan arkipaivaistd, joten kyselyyn osallistuminen

oli oletettavasti myos helppoa.

Sadhkodisesti toteutettava kysely on viiveellistd, minka ansiosta vastaajalla on mahdolli-
suus pohtia kysymyksia ja vastauksia sekd harkita kaytettdvia sanamuotoja ja lausera-
kenteita. Vuorovaikutuksen ollessa ei-reaaliaikaista voi vastauksen myos lahettaa itselle
sopivana ajankohtana. Tama helpottaa haastattelujen toteuttamiseen liittyvaa aikatau-
lutusta ja kdytannon jarjestelyja. (Kazmer & Xie 2008, 259, 262; Busher & James 2006,
406, 414.) Sahkoisen kyselyn kayttamisesta ei ole juurikaan suomalaista tutkimusta,
mutta kansainvdlisissa tutkimuksessa sen edut on tunnistettu. Tutkimuksissa on ha-
vaittu, etta sahkoisen kyselytutkimuksen etuina perinteisiin puhelimitse tai postitse to-
teutettuihin kyselytutkimuksiin ovat ajan ja kustannusten sadastaminen, tarkkuus, esitet-
tavyys, palautteen nopeus, laajat kyselymahdollisuudet, kaytannéllisyys, joustavuus,
korkea vastausprosentti seka nopeampi kyselyn luominen ja toteuttaminen (Anderson

& Kanuka 2003, 147).

Tutkimukseni suhteen sahkdisen kyselyn eduista merkittavimmat olivat ajan sadstami-

nen, kaytannollisyys ja joustavuus seka vastaamisen helppous osallistujalle. Ajan saadsta-
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minen liittyy virtuaalisuuden mahdollistamaan osallistujien tavoittamiseen ajasta ja pai-
kasta riippumatta. Taman seka asynkronisen eli viiveellisen vastaamisen vuoksi sahkadi-
nen kyselytutkimus oli myos kaytanndllinen ja joustava aineistonkeruumenetelma syo-

mishairiota sairastavan ihmisen kohdalla.

Sahkoisissa kyselyissa osallistujat voivat itse maaritellda vastaamisajankohdan ja siihen
kdaytetyn ajan. Kyselyyn osallistuminen on sdahkdisesti vaivatonta ja osallistujien seka
myo0s isojen ihmisryhmien tavoittaminen on sdhkoisesti perinteista kyselya helpompaa.
(Anderson & Kanuka 2003, 149—150.) Verkkovalitteisyyden mahdollistama anonymi-
teetti parantaa myos yksityisyyden suojaa erityisesti sellaisten asiakkaiden nakokul-
masta, jotka pelkddvat leimautumista tai jotka eivat pysty muuten puhumaan ongelmis-
taan kasvotusten (Parker-Oliver & Demiris 2006, 130). Syémishairiota sairastava ihmi-
nen voi usein kokea hdpeda sairaudestaan, joten hanelle voi olla turvallisempaa ja hel-

pompaa vastata kyselyyn anonyymisti verkkosivujen kautta kuin kasvotusten.

Toteutin aineiston keruun Webropol-kyselyn3, josta tiedotettiin Syomishairidliitto-SYLI
ry:n keskustelufoorumilla ja Facebook-sivuilla. Osallistumisesta kiinnostunut paasi vas-
taamaan kyselyyn suoraan ilmoituksessa mainitun verkkosivuosoitteen kautta. Kysely-
linkki oli kdytossa 16.11.—31.12.2015 ja tana aikana kyselyyn vastasi 33 osallistujaa. Al-
kuperdisena suunnitelmanani oli odottaa vastausten kertymistd kaksi viikkoa, mutta
paatin jatkaa vastaamisaikaa vuoden 2015 loppuun asti, koska vastauksia kertyi harvak-
seltaan. Aineisto jai vastaamisajan jatkamisesta huolimatta odotettua pienemmaksi. Ai-
neiston keruun ajankohta osui joulun pyhien aikaan ja odotin, etta ihmisilla voisi olla
silloin enemman aikaa vastata kyselyyn. Vastauksia kertyi kuitenkin pyhien aikana kaik-
kein vahiten. Todennakdisesti ihmiset viettavat jouluna yhdessa aikaa ja talloin sosiaali-

sen median kayttoé on vahdisempaa.

Lopullinen analysoitava aineisto koostuu 32 osallistujan vastauksista. Yhden vastaajan
vastaukset jouduin poistamaan analyysista, koska vastaaja toi avovastuksessa esiin, etta
ei ole koskaan aiemmin kaynyt keskustelufoorumilla. Tulosten yleistettavyyteen ei talla
aineistokoolla voida yltdaa, mutta vertailen saamiani tuloksia muihin aiheesta tehtyihin
tutkimuksiin (esim. Aardoom ym. 2014; van Uden-Kraan 2009). Kaikki osallistujat olivat

vastanneet kyselylomakkeen (liite 5) kysymyksiin 1-7 ja 9-11, vain oireilevat pystyivat
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vastaamaan kysymyksiin 13—15. Muiden kysymysten ja avointen kysymysten osalta vas-
taajamaara vaihteli 28-31 valilla. Tallensin aineiston Webropol-palvelimelta Excel- tie-
dostoksi, jonka sitten avasin SPSS-ohjelmaan. SPSS-ohjelmassa maarittelin aineiston
muuttujien selitystekstit, minka jalkeen aineisto oli valmis analysoitavaksi tilastollisia

menetelmia kayttaen.

5.5 Aineiston analyysi

Analysoin kerdamaani maarallista aineistoa kayttaen faktorianalyysia ja ristiintaulukoin-
tia. Kaytin ryhmittelyanalyysia keskustelufoorumilla vierailun aktiivisuutta ja luonnetta
kuvaavien ryhmien seka syomishairidoireilua kuvaavien ryhmien muodostamisessa. Va-
litettavasti pieni aineisto osoittautui ryhmittelyanalyysin onnistumisen esteeksi. Pystyin
kayttamaan ryhmittelyanalyysia ainoastaan analysoidessani keskustelufoorumilla vie-
railun luonnetta koskevaan monivalintakysymykseen 7 saamiani vastauksia. Keskeiseksi
analyysimenetelmaksi tutkimuksessani muodostui faktorianalyysi. Faktorianalyysilla
tutkin, mitkd muuttujat kuuluvat samaan prosessiin tai pdamaaraan ja testasin samalla
rakentamani mallin ja valitsemieni kasitteiden toimivuutta. Faktorianalyysien tuloksena
rakennemalli muuttui hieman sosiaalisen tuen seka tietojen ja taitojen kehittymisen

osalta. Uuden rakennemallin (kuva 6) esitan luvun 9.1 lopuksi.

Aina, kun mahdollista, kdytin analyysimenetelmana faktorianalyysia padkomponentti-
analyysin sijaan. Ainoastaan kognitiivisen komponentin paamaaratekijan analyysissa
kaytin padkomponenttianalyysia, koska faktorianalyysi ei onnistunut. Mainittuja mene-
telmia ei usein eroteta toisistaan, mutta katsoin, ettd oman tutkimusasetelmani kan-
nalta se oli perusteltua. Menetelmien selkein eroavaisuus on siina, etta paakomponent-
tianalyysissa tarkastellaan, miten jokin muuttujajoukon yhteisvaihtelu voidaan tiivistaa
uusiin ja keskenaan korreloimattomiin paakomponentteihin. Faktorianalyysissa sen si-
jaan nahdaan muuttujajoukossa vallitsevien yhteyksien taustalla jokin taustarakenne,
joka voi tiivistya yhteen tai useampaan keskenaan korreloimattomiin tai korreloiviin fak-
toreihin. (Jokivuori & Hietala 2007, 89.) Faktorianalyysi oli psykologisen voimaantumisen
rakennemallin kannalta toimivin valinta, koska voimaantumisen prosessien ja pdamaa-

rien sisalto on osittain limittdista eika selkeita rajoja ole erotettavissa.
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Faktorianalyysilla avulla pyrin l10ytdmaan muuttujajoukosta yhteisia piirteita tai ulottu-
vuuksia eli tutkin, mitkd muuttujat kimputtuvat ja korreloivat. Tata ilmaisevat faktorila-
taukset, jotka voivat asettua lukujen -1 ja 1 valille ja niiden tulisi mielelldan olla itseisar-
voltaanyli0,5. Mitad kauempana faktorilataus on nollasta, sitd voimakkaammin kyseinen
muuttuja kuuluu faktoriin. Faktorianalyysi palauttaa tarkastelun jalleen teorian ja kasit-
teiden tasolle. (Jokivuori & Hietala 2007, 90, 97.) Testasin silld operationalisoinnin ja va-
litsemieni kasitteiden toimivuutta eli muodostamieni voimaantumisen prosessien ja
paamaarien paikkaansa pitavyyttd. Samalle faktorille latautuvat muuttujat liittyivat ka-

sitteellisesti toisiinsa ja samaan voimaantumiseen prosessiin tai paamaaraan.

Kaytin Kaiserin ja Bartlettin sfaarisyystestia aineiston riittavyyden ja merkitsevyyden ar-
vioimiseksi. Kaiser-Meyer-Olkin-testin (KMO) antama arvo on sitd parempi, mita lahem-
pana se on lukua 1 ja sen tulisi mielelldan olla yli 0,6. Tatd pienemmat arvot kuvaavat
aineiston huonoa faktoroitavuutta. Barlettin sfadrisyystestiin tulisi olla tilastollisesti
merkitseva eli p-arvon pienempi kuin 0,5. Rotaatiomenetelmana kaytin vinokulmaista
direct oblimin -menetelmaa, joka sallii faktoreiden vélisen korreloinnin eli riippuvuuden
toisistaan. Kimputtuvista muuttujista laskin reliabiliteettikertoimen eli Cronbachin
alphan. Mité lahempana arvoa 1 Cronbachin alpha on, sen parempi summamuuttujan

muodostamisen kannalta. (Mt., 96, 103, 115.)

Avointen vastausten sisallonanalyysin kautta tadydensin maarallisen aineiston analyysia.
Sisallénanalyysi muodostaa tutkimukseni laadullisen osuuden. Sisallonanalyysissa ai-
neistoa tarkastellaan eritellen, yhtaldisyyksia ja eroja etsien seka tiivistaen. Sisallénana-
lyysi on kirjoitetun materiaalin analyysia, jossa tarkastellaan jo valmiiksi tekstimuotoisia
tai sellaiseksi muutettuja aineistoja. Sisallonanalyysin avulla pyritadn muodostamaan
tutkittavasta ilmiosta tiivistetty ja yleinen kuvaus. Teoriaohjaavassa sisallonanalyysissa
teoreettiset kytkennat toimivat analyysin etenemisen apuna. (Tuomi & Sarajarvi 2009,

103, 108.)

Sain avovastausten listaukset suoraan Webropol-palvelimen kautta tekstitiedostona,
jota lahdin analysoimaan. Sisallénanalyysilla pyrin kytkemaan aineistosta nousevat huo-
miot aiemmin tutkimukseni viitekehyksessa esittamiini teorioihin. Tekemilleni 16ydok-
sille olen etsinyt teoriasta vahvistusta ja selityksia seka esittanyt huomioita myds niiden
vastaamattomuudesta aiempiin tutkimuksiin. Tutkimukseni kysymyksenasettelu sisalsi

teoriasta johdettuja rajauksia niin voimaantumisen teorian kuin myo6s syomishairididen
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ja virtuaalisuuden suhteen. Ndiden ennakkorajausten pohjalta minun oli selkeda raken-
taa analyysilleni runko, jonka perusteella luokittelin aineistoa. Osa vastauksista sisalsi
teemoja, jotka olivat yhdistettavissa useampaan tutkimuskysymykseen. Taulukossa 1
esitan esimerkinomaisesti, miten analysoin keskustelufoorumilla vierailuun liittyvia ko-
kemuksia kartoittavaan avoimeen kysymykseen (liite 5, kysymys 24) annettuja vastauk-

sia. Taulukon sarake “paaluokka” viittaa tutkimuskysymykseen, johon vastaus liittyy.

Taulukko 1. Esimerkki avointen kysymysten vastausten analyysista.

Alkuperainen ilmaus

Pelkistetty
ilmaus

Luokka

Paaluokka

”Olen kirjoittanut, kun on ol-
lut paha olla.

Olen saanut paljon huolehti-
via ja kannustavia vastauk-
sia.

Pahimpina

aikoina en jaksanut kirjoit-
taa muille takaisin, myé-
hemmin  kuitenkin  aloin
enemmdn kommentoimaan
toistenkin

kirjoituksia ja kannusta-
maan heitd kohti hyvid rat-
kaisuja.

Térkeintd oli huomata, ettd
en ole todellakaan yksin. Sa-
moja ongelmia on niin mo-
nilla.  Foorumilaiset ovat
melko usein pysyneet myds
hyvin asiallisina ja avoi-
mina, vdlillé ollut pientd na-
histelua, mutta pddosin rau-
hallista.

On tdrkedd, ettd on paikka,
jossa saa ilmaista itseddn
vapaasti ja jossa tukea ja
palautettakin saa ihan kii-
tettdvdsti takaisin. ” 10/24

Purkanut pahaa
oloa kirjoitta-
malla

Saa sosiaalista
tukea

Seuraa ja kom-
mentoi

Toisten auttami-
nen

Vertaisuuden
tuki

Keskustelufoo-
rumilla voi il-
maista itseaan
vapaasti ja saa
tukea

Kirjoittamalla il-
maiseminen

Emotionaalisen
komponentit
prosessitekija

Aktiivinen

Relationaalisen
komponentin
prosessitekija

Emotionaalisen
komponentin
prosessitekija

Avoimuus ja
tuen saaminen

Emotionaalisen
komponentin
prosessitekija

Virtuaalisen aut-
tamisympariston
merkitys

Voimaantumi-
sen kokemukset

Keskustelufoo-
rumilla vierailun
luonne

Voimaantumi-
sen kokemukset

Voimaantumi-
sen kokemukset

Virtuaalisuuden
merkitys

Voimaantumi-
sen kokemukset
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Olen yksildinyt avointen kysymysten vastaukset niiden aineistossa esiintymisjarjestyk-
sen ja kysymysjarjestyksen mukaan. Kayttdmassani yksilointimerkindssa sama ensim-
mainen numero ei kuitenkaan tarkoita saman vastaajan antamaa tietoa eri kysymyksiin.
Nain olen halunnut valttdaa mahdollisuutta liittaa eri kysymysten vastauksia samaan vas-
taajaan. Taulukossa 1 esimerkkivastauksen perdssa oleva numerointi 10/24 viittaa siis
siihen, etta vastaaja on ollut jarjestyksessa kymmenes vastaaja avokysymykseen 24. Ta-
man jdlkeen kdvin vastaukset yksitellen lapi, pelkistin ilmaukset ja yhdistin ne analyy-
sirungossa sopivan luokan ja tutkimuskysymyksen kohdalle. Keskustelufoorumilla vierai-
luun liittyvia kokemuksia kartoittavaan kysymykseen sain monipuolisia vastauksia, joi-
den sisalto oli luokiteltavissa eri tutkimuskysymyksien alle. Esimerkkivastauksessa 10/24
on kuvattu keskustelufoorumilla vierailua (tutkimuskysymys 1), keskustelufoorumilla
vierailuun liittyvia voimaantumisen kokemuksia (tutkimuskysymys 2) seka virtuaalisen
tuen merkitysta (tutkimuskysymys 3) vastaajalle. Luvuissa 7 ja 9 esittelen avointen vas-

tausten tuloksia tarkemmin.
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6 Tutkimuksen eettisyys

6.1 Aiheen valinta

Eettisia ratkaisuja tulee pohtia tutkimuksen kaikissa vaiheissa, aina suunnittelusta tulos-
ten esittdmiseen saakka. Tutkimuseettinen neuvottelukunta (2009, 4) on laatinut hy-
vaan tieteelliseen kdytantoon ohjeet, joita kaikessa tutkimuksessa tulisi noudattaa. Ih-
mistieteisiin luettavaa tutkimusta koskevat eettiset periaatteet jaetaan ohjeissa kol-
meen osa-alueeseen: tutkittavien itsemaardaamisoikeuden kunnioittamiseen, vahingoit-
tamisen valttamiseen seka yksityisyyteen ja tietosuojaan. Ohjeet koskevat etukateen
tutkimuksen osallistuvalle annettavien tietojen sisalt6d, osallistumisen vapaaehtoi-
suutta, osallistujien antamien vastausten luottamuksellista kasittelyd sekd vastaajan
tunnistamattomuutta esitetyista tuloksista. (Piispa 2006, 141.) Tutkimusmenetelmasta
ja aineistonkeruutavasta huolimatta eettisyyden tulee kulkea tutkimuksen teossa koko
ajan rinnalla ja tutkimusprosessin eri vaiheita tulee pohtia eettisyyden nakdkulmasta.
Keskeisimmat tutkimuseettiset lahtokohdat tutkimukseni toteuttamisessa ovat olleet

osallistumisen vapaaehtoisuus, tutkittavien yksityisyyden suojaaminen ja luotettavuus.

Jo tutkimusprosessin alkuvaiheessa tutkimuseettiset kysymykset tulivat minulle ajan-
kohtaisiksi. Valitsin tutkimukseni aiheeksi sydomishairiosta toipuvien ihmisten voimaan-
tumisen kokemukset virtuaalisen tuen ymparistossa. Aiheen valitsemiseen vaikutti seka
ammatillinen kiinnostukseni epavirallisten tuen ja virtuaalisten auttamisymparistojen
mahdollisuuksista auttaa ihmisia vaikeissa eldamantilanteissa etta henkilokohtaiset koke-
mukseni sydmishairiota sairastavien ihmisten kohtaamisesta. Henkilékohtaisiin koke-
muksiini sisaltyi kuitenkin riskeja tutkijan rooliini ja tutkimuksen luotettavuuden kan-
nalta. Henkilokohtaiset kokemukseni vaikuttavat kasityksiini ja oletuksiini ja voivat nain
myo0s vaikuttaa tapaani tehda oletuksia ja tulkita asioita tutkijana seka kykyyni olla ob-

jektiivinen.

Yksikdan tutkija ei pysty irrottautumaan itsestdan ja sulkemaan taysin omaa ajatteluaan
pois, joten taydellinen objektiivisuus ei ole mahdollista. Sen sijaan on tarkeata, etta tut-
kija pyrkii aktiivisesti tiedostamaan omat asenteensa ja uskomuksensa seka minimoi nii-

den vaikutuksen tutkimukseen. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.) My0s Riitta
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Granfeltin (2000, 107) mukaan tutkijan tulee tiedostaa, ettd hanen oma elamantari-
nansa vaikuttaa siihen, miten hanen nakee, ymmartaa ja myos sivuuttaa asioita koko

tutkimusprosessin ajan.

Minulla oli paljon oletuksia ja ennakkokasityksia tutkimastani aiheesta, mika tuli viimeis-
taan kyselylomaketta rakentaessa esiin. Tiedostin ennakko-oletusteni taustan ja niiden
vaarallisuuden, mikali niihin ei ollut tieteellista perustetta. Moni oletukseni oli kuitenkin
myo0s aiempien tutkimusten kautta perusteltavissa, joten ne myos johdattivat minua oi-
keaan suuntaan. Toisaalta olen my0s voinut jattda huomiotta jotain oleellista. Tarkeinta
koko tutkimusprosessin ajan on ollut se, etta olen ollut tietoinen siita, mista lahtokoh-
dista teen oletuksia ja huomioita seka vaikuttaako tulkintaani tutkijan roolini vai henki-
|I6kohtainen kokemusmaailmani. Tutkijan roolia ja henkilékohtaista kokemusmaailmaa
ei ole mahdollista erottaa taysin toisistaan, mutta pysahtymalld asian darelle ja harkit-

semalla valintojani pyrin valttdmaan tutkimuksen luotettavuuden vaarantumisen.

Valitsemani tutkimusaihe on edellyttanyt minulta eettistd pohdintaa myos aiheen arka-
luonteisuuden vuoksi. Arkaluonteiseksi koettuihin tutkimuksiin vastaaminen voi usein
olla haastavaa. (Piispa 2006, 141.) Tutkimukseni aiheen arkaluonteisuus liittyy erityisesti
tutkimukseen osallistuvien henkilokohtaisiin kokemuksiin syomishairiosta ja siita toipu-
misesta. Arkaluonteisuus on vaikuttanut siihen, millaisia kasitteita ja aineiston keruume-
netelmia kaytan ja miten esitan tutkimukseni tulokset. Kaytetyilla kasitteilla on merkitys
sille, minkalaisen kuvan tutkimus tutkittavasta ilmiosta antaa. Tutkija luo valitsemillaan
kasitteilla tietynlaisen konstruktion tutkimuksensa kohteesta. Jos kasitteet ovat margi-
naaliryhmiin kuuluvia ihmisia mitatdivia tai leimaavia, ne voivat vahvistaa vaaristyneita
stereotypioita ja ndin heikentda heidan mahdollisesti ennestdaankin vaikeaa asemaansa.

(Granfelt 2000, 113.)

Kaytan tutkimukseen osallistujista kasitteita sydmishairiota sairastava ja siita toipuva ih-
minen. Ndiden kasitteiden kaytto sisaltaa eri merkityksia ja arvolatauksia kuin esimer-
kiksi sydmishairidinen tai sydmisongelmainen kasitteiden kaytto. Kasitevalintani kuvas-
tavat asennettani sydmishairi6on sairautena, josta voi toipua, seka tutkimusympariston

toipumista tukevaa tarkoitusta. Kasitteiden syomishdiridinen tai sydmisongelmainen
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kautta ihminen tulisi tulkittua sairauden kautta, minkd nden leimaavana. Kasitevalin-
nalla sydmishadiriosta toipuva ihminen haluan myos korostaa sairautta osana ihmista

eika sairautta ihmista maarittavana tekijana.

6.2 Alaikaiset tutkimuskohteena

Tutkimuskohteenani ovat syomishairiota sairastavat ja siita toipuneet ihmiset, jotka
kayttavat Syomishairioliitto-SYLI ry:n verkkovilitteista keskustelufoorumia. Syémishairi-
00n sairastutaan yleensa nuoruusidssa, joten keskustelufoorumin kayttdjista osa on to-
dennakoisesti myos alaikdisia. Lasten ja nuorten tutkimus vaatiikin eettista erityis-
huomiota. Tutkimuseettisen sdatelyn nakokulmasta alaikdiset eli alle 18-vuotiaat ovat
vajaavaltaisia, minka vuoksi heidan tutkimiseensa vaaditaan huoltajan suostumus. (Ma-
keld 2010, 68.) Lapset ja erityisryhmat asettavat tutkimukselle suuria haasteita. Erityis-
ryhmat eivat aina osaa huolehtia oikeuksistaan, ja tall6in jonkun toisen on huolehdittava
niistd. Heita ei kuitenkaan saisi sulkea tutkimuksen ulkopuolelle, koska silloin heidan ko-
kemiaan, erityisryhmia koskevia epakohtia ja ongelmia ei selvitetd, eika niihin saada kor-
jauksia. Lasten ja nuorten danen kuuleminen ja heiddn osallisuuden korostaminen on

myo0s otettava huomioon tutkimuksen toteutuksessa. (Makinen 2006, 65.)

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2009) ehdotuksen mukaan huoltajien suostumus
tai eettinen ennakkoarviointi tarvitaan silloin, kun tutkimus kohdistuu alle 15-vuotiaisiin.
Eettinen ennakkoarviointi tarkoittaa eettisen toimikunnan suorittamaa tutkimuseettista
arviointia tutkimuksen toteutustavasta. Ehdotuksen mukaan 15 vuotta tayttdneet voisi-
vat paattaa itsenaisesti tutkimukseen osallistumisesta. Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan ehdotuksessa todetaan, etta lapsen tulee saada vaikuttaa itsedan koskeviin asi-
oihin kehitystaan vastaavasti. On my®os tilanteita, joissa huoltajan ja alaikaisen valilla on
arvo- ja eturistiriitoja ja huoltajan luvan kysyminen voi vaarantaa kattavan tutkimustie-
don saavuttamista alaikaisten oloista ja kayttaytymisesta. Lisaksi on tutkimuksia, joihin

ei sisally riskeja ja huoltajan luvan kysyminen on kdytdannossa vaikeaa. (Mt.,5.)

Tutkimuseettiset periaatteet antavat mahdollisuuden tutkia ilman huoltajan suostu-
musta alaikaisia, jotka ovat vahintdan 15-vuotiaita. Eettisten ennakkoarviointien proses-

sit ovat tyo6laita ja kestdvat helposti kuukausia. Suostumuksen pyytdminen vanhemmilta
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olisi ollut hyvin hankalaa virtuaalisen ymparistdn vuoksi, silla vastaajien henkil6llisyys ei
selvinnyt minulle missdaan vaiheessa ja suostumuksen todenperaisyytta olisi ollut vaikea
varmentaa. Suostumuksen pyytdaminen olisi myds voinut vaarantaa osallistujien luotta-
muksen, silla sydmishdiriota sairastava nuori ei valttamatta ole kertonut huoltajalleen
sairaudestaan tai vierailustaan keskustelufoorumilla. Osa alaikdisista vastaajista olisi
ndin voinut jattaa vastaamatta kyselyyn peldtessaan asioiden paljastumista huoltajille.
Tutkimuksessani kaytannollisintd olikin suunnata kysely 15 vuotta tayttaneille ja sita
vanhemmille. Tutkimuksestani ei myodskaan ollut odotettavissa haittaa, vaikka osallistu-
jana olisikin alaikaisida. Tama johtuu pitkalti siitd, etta tutkimukseen osallistuttiin anonyy-

misti verkkolomakkeen valityksella.

Kaisa Vehkalahti ja kumppanit (2010, 16—17) huomauttavat, ettd alaikdisten mahdolli-
suus osallistua anonyymisti arkaluonteista aihetta koskevaan tutkimukseen on tutki-
muksen luotettavuuden ndakokulmasta tarkeda. Tutkimusetiikan nimissa ei Vehkalahden
ja kumppaneiden mukaan tulisi sulkea pois joitakin arkaluontoisiksi tai vaikeiksi katsot-
tuja aiheita alaikaisten tutkimuksesta, kun on kyse yhteiskunnallisesti ja tieteellisesti ar-
vokkaasta tutkimuksesta. Tutkimukseni luotettavuuden kannalta oli tarkeata, etta kyse-
lyyn pystyivat vastaamaan myos alaikdiset. Sydomishairiodn sairastutaan yleensa varhais-
nuoruudessa tai nuoruudessa. Suuntaamalla kysely ainoastaan taysi-ikaisille olisi osa
mahdollisista vastaajista jaanyt tutkimuksen ulkopuolelle ja ndin myos ilmién ymmarta-
misen kannalta oleellisen tiedon saaminen olisi jaanyt puutteelliseksi. Tutkimuksellani
voidaan saada arvokasta tietoa syOmishairidita sairastavien ihmisten auttamisymparis-

tojen kehittamiseksi, joten monipuolisen tiedon saaminen oli tarkeaa.

6.3 Menetelmavalintojen eettisyys

Toteutin tutkimukseni aineistonkeruun sahkdisena kyselyna Syomishairioliitto-SYLI ry:n
verkkovilitteisen keskustelufoorumin kautta. Sahkoéisen kyselyn valintaan vaikutti Syo-
mishairioliitto-SYLI ry:n ehdotus kerata aineisto Webropol-kyselyna. Alkuun tarkoitukse-
nani oli toteuttaa aineistonkeruu verkkovalitteisind haastatteluina sahkopostin valityk-
sella. Sahkopostin valityksella tehtava haastattelu sisalsi kuitenkin kaytannon toteutta-

misen kannalta ongelmallisia tekijoita muun muassa haastateltavien yksityisyyden ja
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tutkimukseen sitoutumisen suhteen. Syomishairioliitto-SYLI ry:n ehdotus kyselylomak-
keen kayttamisesta vaikutti jarkevalta ja antoi samalla mahdollisuuden tavoittaa suuri
joukko syémishdiriota sairastavia tai siita toipuneita. Ndin ei kuitenkaan lopulta kaynyt,

mutta mahdollisuudet siihen olivat kuitenkin olemassa.

Kaytetylla tutkimusmenetelmalla on merkitysta tutkimuksen tuottamaan kuvaan tutkit-
tavasta aiheesta. Kyselytutkimuksen kohdalla tdma voi Minna Piispan (2006, 156) mu-
kaan nakya esimerkiksi niin, ettda mikali tutkimukseen osallistuja kokee kyselytutkimuk-
sen kysymykset liian arkaluonteiseksi, voi han jattaa vastaamatta kyselyyn. Vastaamatta
jattaminen vaikuttaa tutkimuksen antaman kuvan totuudenmukaisuuteen. Piispan mu-
kaan kyselylomakkeen etuna sensitiivisessa tutkimusaiheissa on kuitenkin sen tarjoama
mahdollisuus puhua arkaluonteisista asioista etdalla varsinaisesta aiheesta. Kyselytutki-
muksen "“yleinen puhe” voidaan kokea hyvaksi puheen muodoksi, koska se sallii puhua
asioista ilman, ettd se johtaa paljastuksiin (mt., 149—151). Kun tutkittavat osallistuvat
tutkimukseen kokemuksistaan kirjoittaen tai vastaamalla kyselylomakkeeseen, he saa-
televat osallistumistaan omaehtoisesti valttaen vahingollisiksi ja haitallisiksi kokemiaan

aiheita ja kysymyksia (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 7).

Laatimani kyselylomake sisdlsi sekda monivalintakysymyksia etta avoimia kysymyksia.
Avoimissa kysymyksissa osallistujat saivat vapaasti ja omin sanoin kertoa omista koke-
muksistaan. Nain heilla oli mahdollisuus halutessaan menna syvemmalle aiheeseen ja
saadelld etdisyytta siihen. Sen, etta osallistujat voivat itse vaikuttaa siihen, kuinka paljon
kertovat kokemuksistaan, uskon edesauttavan heitd kertomaan asioista mahdollisim-

man totuuden mukaisesti.

6.4 Tutkittavien informoiminen

Tutkimuksessani internet toimi ensisijaisesti teknisena aineistonkeruun valineena. Inter-
netin kdyttamisesta tutkimuksessa ei ole yksiselitteisid ohjeita. Arja Kuulan (2013, 192)
mukaan internetin kdyttaminen tutkimuksessa ei muuta lainsaadannon soveltamisen tai
tutkimusetiikan perusperiaatteita. Lahtokohtana on edelleen tutkittavien ihmisarvon ja
itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen seka vahingon valttdminen ja tutkittavien yk-

sityisyyden suojaaminen. Kuulan mukaan lukuisa joukko internet-tutkimuksen eettisista
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ongelmista voidaan ratkaista kysymalla lupaa tutkimiseen tai informoimalla meneillaan
olevasta tutkimuksesta aina, kun se on mahdollista. Tutkittavien informointi velvoittaa
tutkijaa siitd riippumatta, saako aineiston paperilla vai sdahkoisen viestinnan kautta.

(Kuula 2013, 199.)

Tutkimuksen perustietojen lisdksi taytyy internetin kautta tutkimustarkoitukseen tieto-
jaan ja ajatuksiaan lahettavalle kertoa, miten kerattyja tunnistetietoja kaytetaan ja sai-
lytetaan. Lisdksi on syyta kertoa, sailytetdanko aineistoa jatkotutkimusten kayttoon. In-
ternetin kdytto aineistonkeruun valineena on tietosuojan ja tutkimusetiikan kannalta
suhteellisen selkeaa silloin, kun osallistujat voivat itse harkitusti paattaa, mita tietojaan
he vapaaehtoisesti tutkimukseen antavat. Ndin on silloin, kun tutkimukseen osallistu-
taan verkkolomakkeella. (Mt., 177.) Kun tutkittavat saadun informaation perusteella tie-
tavat ennalta kasiteltavat aiheet, he ovat suostumuksellaan osoittaneet halunsa osallis-
tua tutkimukseen tietoisina tutkimuksen aiheista ja toteutustavasta. (Tutkimuseettinen

neuvottelukunta 2009, 7.)

Anoin tutkimuslupaa Sydmishairioliitto-SYLI ry:Ita keskustelufoorumin kayttamiseen tut-
kittavien saamiseen. Sain tutkimuslupa-anomukseen (liite 2) myonteisen vastauksen ja
ehdotuksen toteuttaa aineistonkeruu Webropol-kyselyna. Informoin tutkimukseen osal-
listuvia tutkimuksen sisallosta ja tarkoituksesta kyselyn liitteena olevalla saatekirjeella
(liite 3). Korostin osallistumisen vapaaehtoisuutta saatekirjeessa ja kertomalla osallistu-
jan mahdollisuudesta keskeyttaa kyselyyn vastaaminen niin halutessaan. Webropolin
kaytto antoi osallistujalle myds mahdollisuuden jatkaa kyselyn tayttamista myohemmin.
Kaikkiin kysymyksiin vastaaminen oli vapaaehtoista eli osallistuja saattoi halutessaan jat-

taa vastaamatta osaan kysymyksista.

6.5 Tietojen kasittely ja tulosten esittaminen

Tutkimukseen osallistuvien yksityisyyden kunnioittamiseen liittyy tutkittavien antamien
tietojen luottamuksellisuuden turvaaminen hyvia tietosuojakdytantdja noudattaen. Yk-
sityisyyden kunnioittamiseen ja tietosuojaan liittyy myos osallistujilta keratyn aineiston
tunnistetietojen havittaminen ja sailyttdminen sekad aineiston anonymisointi. (Kuula

2006, 124—137.) Sahkoisessa aineistonkeruussa tunnistetietoja ovat seka osallistujien
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itse lomakkeelle antamat tiedot, sahkopostiosoitteet seka tietokoneesta jaava infor-
maatio lokitiedostoihin ja evasteisiin. Evasteet ja lokitiedot ovat tietokoneiden paikka-
tietoja, eivatka ne ole yksittaisten osallistujien suoria tunnistetietoja. (Kuula 2013, 175—
176.) Verkkovalitteisessa tutkimuksessa ei Terry Andersonin ja Heather Kanukan (2003,
61) mukaan voida taata tdysin osallistujien yksityisyyden ja anonymiteetin saily-
mista. Virtuaalisessa ymparistdssa voi olla riskina, etta ulkopuolinen henkild voi paasta

kasiksi verkossa sailytettavaan tietoon.

Kyselytutkimuksessani aineisto syntyi valmiiksi anonymisoituna, koska se ei vaatinut fyy-
sistd tapaamista eika kyselylomakkeessa kysytty ihmisten suoria tunnistetietoja, kuten
nimea tai asuinpaikkaa. Lomakkeessa kysyttiin ainoastaan epasuoria tunnistetietoja, ku-
ten ikaa ja sukupuolta, mutta ndiden perusteella ei ole mahdollista tunnistaa ketaan.
Osallistujien ei myodskdan tarvinnut missaan vaiheessa ilmoittaa omaa sdahkopostisoitet-
taan tai muita yhteistietojaan. Kyselyn loppuun lisdsin vield osallistujille ohjeen poistaa
kayttamansa selaimen historiatiedot yksityisyytensa turvaamiseksi. Lupasin vastaajille
havittavani tutkimusaineiston tutkimuksen paatyttya. Paadyin tahan aiheen arkaluon-
teisuuden ja mahdollisten alaikdisten vastaajien vuoksi. Katson, ettd tutkimusaineistoin
havittaminen tutkimuksen loputtua varmistaa tutkimukseen osallistuvien yksityisyyden

sdilymisen myo0s jatkossa.

Tutkimukseni kyselylomake oli vapaasti verkossa kaikkien saatavilla keskustelufooru-
mille laitetun arviointilinkin kautta. Webropolilla tehtyyn kyselyyn voidaan muodostaa
linkki, jonka avulla vastaaja padsee suoraan kyselyyn eika hanen tarvitse erikseen etsia
kyselya netistd. Tama on saattanut vaikuttaa aineiston edustavuuteen ja luotettavuu-
teen. Arviointilinkkien kohdalla joudutaankin pohtimaan, kuka ja ketka vastaavat kyse-
lyyn seka sitd, onko sama henkil6 tayttanyt lomakkeen useasti ja ovatko vastaajat vas-
tanneet rehellisesti kysymyksiin (Kuula 2013, 174). Kaikkiin ndihin kysymyksiin on mah-
dotonta vastata, mutta pyrin saatekirjeessa tuomaan selkeasti esiin sen, kenelle kysely
on suunnattu ja mihin tarkoitukseen tutkimuksen tuloksia kaytan. Luotan siihen, etta
kukaan ei ole halunnut tahallisesti antaa virheellista tietoa minulle tai esittdaa vastaajana
jotain muuta kuin on. Saamieni vastausten perusteella Iahes kaikki vastaajat kuuluivat

kohdejoukkoon.
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Yksi tutkimuksen tarkeimmista eettisista kysymyksista liittyy tutkimustulosten paik-
kansa pitavyyden tarkistamiseen ja niiden yleistettavyyteen ja julkistamiseen. Tutkijan
tulisi koetella tulostensa luotettavuutta ja arvioida mahdollisten virheiden vaikutusta tu-
losten pitdavyyteen. (Makinen 2006, 102.) Aineiston analyysissa ja tulosten esittamisessa
olen pyrkinyt huolellisuuteen ja tarkkuuteen valttaakseni mahdollisten virheiden synty-
misen. Olen pyrkinyt kuvaamaan tutkimusprosessin vaiheet tarkasti, jotta lukija ja muu
tieteellinen yhteiso voi seurata tutkimusprosessin etenemista ja arvioida tekemieni va-

lintojen jarkevyytta.
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7 Keskustelufoorumilla vierailijat ja vierailun luonne

7.1 Vastaajien kuvailu

Taulukoissa 2 ja 3 esitdn aineiston kuvailun kannalta oleelliset sydmishairidoireiluun ja
keskustelufoorumilla vierailuun liittyvat tiedot. Tutkin myohemmin taulukoissa esitetty-
jen muuttujien yhteyttad voimaantumisen kokemuksiin lukuun ottamatta sukupuolta. En
ottanut sukupuolta varsinaiseen analyysiin mukaan, koska melkein kaikki vastaajat olivat

naisia.

Vastaajilla oli mahdollisuus valita kyselylomakkeessa ikdnsa vuosina alkaen vaihtoeh-
dosta 15 vuotta ja paattyen vaihtoehtoon 40 vuotta tai yli. Valitun ikdrajan olen perus-
tellut aiemmin kyselylomakkeen laadintaa kasittelevassa luvussa. Vastaajien ikdjakauma
oli laajempi kuin odotin: 32 vastaajasta kaksi oli alaikaisia ja yksi 40 vuotta tayttanyt, 23-
vuotiaita oli aineistossa eniten. Aardoomin ja kumppaneiden (2014) tutkimuksessa syo-
mishairiotad sairastavat olivat selvasti nuorempia kuin omassa tutkimuksessani. Aar-
doom ja kumppanit eivat olleet maaritelleet vastaajille ikdrajaa (ian vaihteluvali oli 13—
48 vuotta), joten myos alle 15-vuotiaat saivat vastata kyselyyn. Jos tutkimukseeni olisi-
vat voineet osallistua myos alle 15-vuotiaat, olisivat ikdmuuttujan arvot voineet olla pie-
nempia. Sukupuolijakauma sen sijaan oli odotetun kaltainen ja vastaajista 31 oli naisia
ja yksi mies. Myos Aardoomin ja kumppaneiden tutkimuksessa miltei kaikki vastaajat
olivat naisia, kun naisten osuus oli 99,6 prosenttia (mt., 352.) Vastaajajoukon ika- ja su-
kupuolijakaumat tukevat kirjallisuudessa (esim. Dadi & Raevuori 2013; Keski-Rahkonen
2010) esitettya huomiota siita, etta yleensa syomishairiota sairastetaan nuorten naisten

keskuudessa.

Syomishairidoireiluun liittyvat tiedot on nahtavissa taulukosta 2. Vastanneista 81 pro-
sentilla oli vastaamishetkellda sydmishairidoireita. Sydomishairidoireiden kestoon ja rajoit-
tavuuteen seka muihin oireisiin liittyviin kysymyksiin vastasivat vain ne osallistujat, jotka

ilmoittivat oireilevansa (n=26).
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Taulukko 2. Syémishdiridoireiluun liittyvit tiedot.

Lkm %

Sy6mishairiéoireilu

kylla 26 81

ei 6 19
Oireiden rajoittavuus

vahan 2 8

jonkin verran 12 46

paljon 6 23

erittdin paljon 6 23
Tilanne sydomishdirion hoidossa

talla hetkelld hoitosuhteessa 13 50

ei talla hetkelld hoitosuhteessa, mutta aiemmin ollut 7 27

Ei ole koskaan ollut hoitosuhteessa 4 15

Muu hoito 2 8

Oireilevista 8 prosenttia ilmoitti oireiden rajoittavan paivittaista elamaa vahan, 46 pro-
senttia jonkin verran ja 46 prosenttia paljon tai erittdin paljon. Qireilevista 50 prosenttia
ilmoitti olevansa vastaushetkelld hoitosuhteessa ja 27 prosenttia olleensa aiemmin
mutta ei silld hetkelld hoitosuhteessa. 15 prosenttia oireilevista ei ollut koskaan ollut
hoitosuhteessa ja 77 prosenttia oli ollut aiemmin tai oli silla hetkelld hoitosuhteessa.
Aardoomilla ja kumppaneilla (2014) tulos oli samansuuntainen eli 71 prosenttia tutki-
mukseen osallistuneista oli ollut jossain vaiheessa hoitosuhteessa. Tutkimukseni vastaa-
jajoukon oireilevista 38 prosenttia ilmoitti sydmishairidoireiden kestdneen 10 vuotta tai
kauemmin ja 31 prosenttia 5-9 vuotta. Vastaajien ilmoittama oireiden kesto oli minulle
yllatys. Esimerkiksi Aardoomin ja kumppaneiden tuloksissa oireiden keskimaardinen

kesto oli 4,6 vuotta. Taman perusteella oletin, etta alle viisi vuotta oireilleita olisi eniten.

Syomishairiooireilua koskevissa avoimissa vastauksissa tuli esiin syomishairidoireiden
rajoittavuus sairastuneen jokapaivaisessa elamassa. Syomishairidoireet vaikuttivat sai-

rastuneen ihmiseen arkeen ja eldamaan paljon ja monin eri tavoin.

”...Koulussa on vilillé vaikea jaksaa, kun ei ole voimia olla sosiaalinen ja keskitty-
miskyky ei ole paras mahdollinen. Kaikki menot joutuu miettimédn syémisaika-
taulujen mukaan ja kouluruokailu on vaikea, kun aina ei ole turvallista ruokaa
tarjolla. (pakko)Liikunta menee téllé hetkelld koulutéiden edelle, jolloin koulu
kdéirsii. Vdsymyksen takia olen usein kiukkuinen ja eristéydyn, jonka vuoksi minulla
ei ole paljoa kavereita.” (13/16)
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Suurin osa vastaajista oli oireilevia ja oireet olivat kestaneet pitkdan. Avoimista vastauk-
sista onkin tulkittavissa, ettd syoOmishairidoireet ovat usein pitkaaikaisia seka vaikea-as-
teisia ja toipuminen on vaikeaa. Vastaajat kertoivat, etta oireilu ilmeni yleisesti ruokaan
ja syomiseen liittyvind pakonomaisia ajattelu- ja toimintatapoina seka itseen ja omaan
kehoon kohdistuvana tyytymattomyytena ja inhona.
”Syémishdirié vaikuttaa koko eldmddn. Kaikki ajatukset ja teot pydrivdt syémi-
sen ja liikkumisen ympdirilld. EIimd oli todella stressaavaa ja ahdistavaa. Piti
liikkua vaikka ei jaksanut ja vahtia kaikkea syémistd. Kiellettyjd asioita syémi-
seen liittyvid oli useita ja ankaruus omaa kehoa kohtaan oli lohduton.” (7/16)
Syomishairidoireiluun liittyi myos mielenterveysongelmia ja erityisesti masennus nousi
esiin vastauksissa. Syomishairidoireet olivat usein vaikeuttaneet opiskelua tai téiden te-
koa. Jotkut vastaajista olivat joutuneet keskeyttdamaan opintonsa tai tyontekonsa jaaty-
aan syomishairidoireiden vuoksi sairaslomalle. Oireet vaikuttivat monen vastaajan koh-
dalla my6s sosiaalisiin suhteisiin. Vastanneiden ldheiset ihmissuhteet olivat karsineet ja
he olivat eristdytyneet sosiaalisista suhteista.

”...Yksindisyys on syémishdirién paras ystdvd: tdmd parivaljakko ruokkii toinen
toistaan.” (20/16)

Aikaisemmista aihetta koskevista tutkimuksista (esim. Valkendorff 2014; Puuronen
2009; Savukoski 2008) 16ytyy tukea saamiini tuloksiin siind, ettd syomishairio ndhdaan
niissakin usein pitkdaikaisena ja vaikeaoireisena sairautena, joka rajoittaa sairastuneen
ihmisen eldamaa paljon ja moni eri tavoin. Se, etta vastaajajoukossa oli paljon vahintaan
10 vuotta oireilleita, voi osittain selittya silla, etta vastaajajoukossa oli odotettua van-
hempia osallistujia: todennakoisesti vanhemmat osallistujat olivat myds oireilleet pi-
dempaan. Osittain tdma myods tuo esiin sen huolestuttavan tosiasian, etta oikeanlaisen
hoidon ja avun saaminen voi olla vaikeaa ja syomishairiosta toipuminen pitkakestoista.
Virtuaalinen ymparisto voi olla naille ihmisille ainutlaatuinen paikka etsia ja saada tar-
vitsemaansa tietoa ja tukea. Avoimista vastauksista on myds loydettavissa sydmishairio-
todellisuuden raadollisuus ja sairauden vaikutus ihmisen eldamaan kokonaisvaltaisesti.
Syomishairidoireilu voi johtaa sairastuneen ihmisen eristdaytymiseen sosiaalisesta ympa-
ristostaan seka tyon ja koulutuksen ulkopuolelle jaamiseen ja johtaa ndin laajemmin yk-

silon syrjaytymiseen yhteiskunnasta.
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7.2 Keskustelufoorumilla vierailu

Taulukosta 3 on nahtdvissa aineistossa esiintyvat keskustelufoorumilla vierailuun liitty-
vat tiedot lukuun ottamatta ensimmaisesta vierailusta kulunutta aikaa. Vastaajilla oli
mahdollisuus valita ensimmaisen keskustelufoorumilla vierailun ajankohta vuosilukuina
alkaen vuodesta 2004, jolloin keskustelufoorumi oli avattu. Aineiston analyysia varten
muutin annetut vuosiluvut ensimmaisesta vierailusta kuluneeksi ajaksi vuosina. Ensim-
maisesta vierailusta oli kulunut keskimaarin 4,3 vuotta (mediaani oli 4,5). Vastaajajou-
kossa oli vaihtelua sen suhteen, kuinka kauan ensimmaisesta vierailusta oli. Niitd vas-
taajia, jotka olivat vierailleet foorumilla ensimmaisen kerran alle vuosi tai 7 vuotta sitten,
oli vastaajajoukossa eniten. Aardoomin ja kumppaneiden (2014) tutkimuksessa verkko-
sivuilla vierailun aloittamisesta oli kulunut keskimaarin 1,7 vuotta. Heidan tutkimansa
verkkosivut oli avattu vuonna 2009 ja tutkimus toteutettiin vuonna 2013, joten vertailua

tutkimusten kesken ei voida tehda.

Taulukko 3. Keskustelufoorumilla vierailua kuvaavat tiedot.

Lkm %
Vierailupdivat viikossa
ei vierailuja 7 22
yhtena paivana 11 34
kahtena paivana 4 13
kolmena paivana 1 3
neljana paivana 3 9
viitena paivana 2 6
kuutena paivana 1 3
jokaisena paivana 3 9
Vierailun kesto
alle 10 minuuttia 8 25
10-30 minuuttia 14 44
30 minuuttia—1 tunti 7 22
1-3 tuntia 3 9
Aktiivisuus viimeisen kuukauden
aikana
ei kertaakaan 23 72
1-3 kertaa kuukaudessa 6 19
2-3 kertaa viikossa 2 6
kerran paivassa 1 3

Vastaajajoukosta 56 prosenttia oli vieraillut viimeisen kuukauden aikana keskustelufoo-
rumilla kerran viikossa tai vahemman. Useasti viikossa vierailevia vastaajista oli 44 pro-
senttia. Vastaajista 9 prosenttia oli vieraillut keskustelufoorumilla joka padiva. Aardoomin

ja kumppaneiden vastaajajoukosta suurin osa vieraili verkkosivuilla saannéllisesti ja joka
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paiva tai useasti paivassa. Tahan verrattaessa tutkimukseni vastaajajoukko painottui sel-
kedsti vahan tai ei ollenkaan vieraileviin. Vastaajista 91 prosenttia vieraili keskustelufoo-
rumilla korkeintaan yhden tunnin kerrallaan. 69 prosentilla vastaajista yksittainen vie-
railu foorumilla kesti alle 30 minuuttia, vain muutama vastaaja ilmoitti vierailun kesta-
van 1-3 tuntia. Aardoomilla ja kumppaneilla tulos oli samansuuntainen eli noin puolella
vastaajista vierailu kesti 10-30 minuuttia. Omassa tutkimuksessani 72 prosentilla vas-
taajista keskustelufoorumilla vierailu ei ollut ollut aktiivista viimeisen kuukauden aikana.
Tutkimukseni vastaajajoukossa oli eniten niitd, jotka vierailivat keskustelufoorumilla

harvoin ja vahan aikaa kerrallaan eivatka olleet aktiivisia.

Vastaajista 97 prosenttia ilmoitti lukevansa ja seuraavansa muiden keskustelua ja 31
prosenttia otti myos osaa keskusteluihin. Vain 9 prosenttia vastaajista aloitti myos itse
keskusteluja (taulukko 4). Aardoom ja kumppanit olivat omassa tutkimuksessaan muo-
dostaneet vierailun aktiivisuutta kuvaavista muuttujista aktiivisen ryhman “posters” ja
passiivisen ryhman ”lurkers”. Heilla aktiivisia postaajia oli 87 prosenttia ja seuraajia vain
13 prosenttia vastaajista, pdinvastoin kuin omassa tutkimuksessani. Omassa tutkimuk-
sessani ryhmittelyanalyysissa muodostui myos kaksi ryhmaa: seuraajat ja postaajat. Seu-
raajia oli 91 prosenttia ja postaajia 9 prosenttia vastaajista. Suurimmalla osalla vastaa-

jista vierailun luonne oli siis passiivista ja he |ahinna seurasivat muiden keskusteluja.

Taulukko 4. Keskustelufoorumilla vierailun luonne.

Lkm %
Lukee viesteja ja seuraa muiden keskustelua 31 97
Osallistuu keskusteluihin 10 31
Lahettaa yksityisviesteja 1 3
Aloittaa itse keskusteluja 3 9

Tulosten erilaisuuteen voi yhtena syyna olla se, ettd Aardoomin ja kumppaneiden tutki-
mat verkkosivut oli perustettu kolme vuotta tutkimuksen toteuttamista aiemmin, kun
taas SYLI ry:n keskustelufoorumi oli perustettu 11 vuotta tutkimukseni toteuttamista
aiemmin. Saattaa olla, ettd Aardoomin ja kumppaneiden vastaajilla oli vield uutuuden
viehatysta verkkosivuja kohtaan. Toinen syy voi olla se, etta Aardoomin ja kumppanei-
den tutkimilla verkkosivuilla oli myds muuta viihdyketta vierailijoille syémishairiéon liit-

tyvan keskustelun lisaksi esimerkiksi muotiin ja kauneudenhoitoon liittyvia blogeja seka
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palsta, jossa vierailijat saattoivat kysya ammattilaisilta itsedan askarruttavista asioista.
Aardoomin ja kumppaneiden tutkimat verkkosivut palvelivat vierailijoita monipuolisesti
ja aktiivisuudelle oli erilaisia mahdollisuuksia, mika voi selittdaa “posters”-ryhman ylei-

syytta joukossa.
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Kirjoittamalla ilmaiseminen

Avoimuus ja rehellisyys

Vierailu fyysisesta sijainnista rijppumatta

Vierailu vuorokauden ajasta riippumatta

Keskustelu ilman fyysista kohtaamista

Henkildllisyys ei tule esiin
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Kuva 4. Virtuaalisen auttamisympdristén koettu merkitys vastadijille.

Selvitin kyselyn avulla myds virtuaalisen auttamisympariston merkitysta vastaajille (kuva
4). Vastaajista 81 prosenttia piti tarkeana, etta oma henkil6llisyys ei tule esiin keskuste-
lufoorumilla. Vastaajista 46 prosenttia piti tarkedna keskustelua ilman fyysista kohtaa-
mista, 77 prosenttia vierailun riippumattomuutta vuorokauden ajasta ja 65 prosenttia
vierailun riippumattomuutta fyysisesta sijainnista. Vastaajista 39 prosenttia ilmoitti voi-
vansa kertoa keskustelufoorumilla kokemuksistaan avoimesti ja 42 prosenttia ilmoitti
voivansa ilmaista itsedan paremmin kirjoittamalla (kuva 4). Virtuaalisen auttamisympa-
riston merkitys vastaajille naytti olevan tuen saamisessa anonyymisti seka fyysisesta si-
jainnista ja vuorokauden ajasta riippumatta, kuten aiemmissa tutkimuksissa on todettu
(esim. Vanhanen 2011; Granholm 2010). Vastaajista 72 prosenttia oli tyytyvaisia keskus-

telufoorumin toimintaan.
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Keskustelufoorumilla vierailuun liittyvien avoimien kysymysten vastaukset vahvistavat
seuraaja-ryhman yleisyytta vastaajajoukossa. Vastauksissa tuli esiin, ettd suurin osa luki
muiden kirjoituksia ja seurasi muiden keskustelua. Seuraaminen koettiin tarkedna ja sen
kautta saatiin tietoa ja apua seka vertaisuuden kokemuksia.

"Seuraan pdivittdin, joskus muutamankin kerran pdivdssd, muiden kirjoit-

telua. Itse en kovinkaan aktiivisesti kirjoittele... en jaksa olla aktiivinen.
Saan vertaistukea myds pelkdstddn lukemisesta.”(1/10)

Osa myos osallistui aktiivisesti keskusteluihin ja pyrki kannustamaan muita toipumi-
sessa. Aktiivisuus keskustelufoorumilla ilmeni kuitenkin useimmiten pahan olon purka-
misena, minka osa vastaajista koki myos raskaana. Toisten kirjoitusten lukeminen saat-
toi olla ahdistavaa ja kannustaa toipumisen kannalta haitalliseen kayttaytymiseen. Mo-
nelle oli silti tarkeda huomata, etta he eivat olleet yksin sairautensa kanssa.

”...Koin, ettd joku on kuullut minua vaikka keskustelu tapahtuu anonyy-

misti virtuaalimaailmassa. Tdmdé kohtaamisen kokemus on auttanut sii-

hen tunteeseen, etten ole tdysin yksin ajatusteni kanssa.” (6/24)
Avoimiin kysymyksiin saaduissa vastauksissa tuli myos esiin, ettd keskustelufoorumilla
vierailu oli tiheaa silloin, kun oireet olivat vakavimmillaan, ja toipumisen edetessa vie-
railut vuorostaan vahenivat. Tama voi osaltaan selittad vierailukertojen ja vierailun ak-
tiivisuuden eroja vastaajajoukossa sekd voimaantumisen kokemusten ja vierailun vélista
yhteytta. Naita yhteyksia tarkastelen luvussa 9.2. Virtuaalisen auttamisymparistén mer-
kityksessa vastaajalle korostui niin ikddn anonyymiys ja fyysinen riippumattomuus. Osa
piti keskustelufoorumia matalan kynnyksen paikkana, jossa voi purkaa pahaa oloa seka
hakea apua ja tietoa. Osa koki pystyvansa jasentamaan ajatuksiaan paremmin kirjoitta-
malla. Vastauksissa mainittiin my6s syomishairiodn liittyva hapean kokemus, minka
vuoksi vastanneille oli tarkeaa saada puhua sairaudestaan “kasvottomana”.

”...Koska olen sairastanut niin kauan ja hdpedn myds sairauttani, on musta

vaikea puhua siité kiertelemdttd kasvotusten tutuille. Foorumille voi tulla

kirjoittamaan silloinkin, kun ei pysty muuhun kommunikointiin.” (7/24)
Avointen kysymysten vastaukset vahvistavat niin ikddn aikaisemmissa tutkimuksissa
(esim. Vanhanen 2011; Granholm 2010; Valkendorff 2008) havaittua seikkaa: internetin
tarjoama anonymiteetti mahdollistaa vaikeista asioista puhumisen, kun ihminen ei ha-

lua, kykene tai uskalla puhua tilanteestaan kasvokkain.



56

8 Voimaantumisen prosessien ja pdamaarien muodostuminen

8.1 Emotionaalinen komponentti

Sosiaalista tukea kartoittava kysymyspatteristo 17 liittyi emotionaalisen komponentin
prosessiulottuvuuteen. Faktorianalyysin tuloksena muodostui kaksi faktoria (taulukko
5), joista toinen liittyi saatuun sosiaaliseen tukeen (a,b,e,f,g,h) ja toinen (c,d) koetun yk-
sindisyyden vahenemiseen ja saman elamantilanteen jakamiseen. Teoriassa emotionaa-
lisen komponentin prosessi sisdltdaa koetun sosiaalisen ja emotionaalisen tuen. Kahden
faktorin ratkaisu oli mielestani toimiva, koska toinen faktoreista liittyi saatuun sosiaali-
sen tukeen ja toinen vertaisuudesta saatuun tukeen. Vertaisuuden tuen yhdistan emo-

tionaalisen kokemukseen.

Taulukko 5. Faktorianalyysin tulos: emotionaalisen komponentin prosessitekijdt.

Faktori

KMO=0,727 Vertaisuuden
Barlettin testi p=0,000 Sosiaalinen tuki tuki
a Minuun on kiinnitetty huomiota vaikeassa elamantilanteessa 192

b Minulle on annettu hyvia neuvoja , 754

¢ Tunnen itseni vahemman yksinaiseksi ,524
d Koen, etté en ole ainoa vastaavassa tilanteessa oleva 693
e Toiset ovat esimerkkina minulle 429

f Koen, ettd tulen ymmarretyksi ,556 ,469
g Olen solminut uusia ihmissuhteita 569

h Olen saanut tukea muilta ,888

Ensimmaisen faktorin muuttujien Cronbachin alpha oli arvoltaan 0,826, joten summa-
muuttujan muodostaminen oli mahdollista. Koska ymmarretyksi tulemista koskeva

muuttuja (f) latautui myos toiselle faktorille ja oli kasitteellisesti yhdistettavissa tdahan,
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tein vield uuden reliabiliteettilaskennan, josta jatin (f) muuttujan pois. Ensimmaisen fak-
torin muuttujien Cronbachin alpha oli talléin suuruudeltaan 0,803 eli summamuuttujan
rakentaminen toimi ndinkin. Nimesin summamuuttujan sosiaaliseksi tueksi. Toisen fak-
torin muuttujille laskettu Cronbachin alpha oli ensin 0,521, mutta kun lisdsin muuttuja-
joukkoon muuttujan (f), niin alphan arvo nousi 0,637:3an. Taman summamuuttujan ni-

mesin vertaisuuden tueksi.

Itseen ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien asenteiden ja uskomusten muut-
tumisesta myonteisemmiksi keskustelufoorumilla vierailun myota kysyttiin kysymyspat-
teristossa 18, joka muodosti emotionaalisen komponentin padamaaratekijan. Kysymys-
patteriston vaittamat liittyivat kontrollin ja hallinnan tunteisiin, pystyvyysuskoon seka
itsetuntoon liittyviin kokemuksiin. Kysymyspatteriston vaittamille tehdyssa ensimmai-
sessa faktorianalyysissa muodostui kaksi faktoria: itseensa suhtautumiseen ja pystyvyys-
uskoon (d,e,f,g,h,i) liittyva faktori seka hallinnan ja kontrollin tunteisiin (a,b,c) liittyva

faktori.

Taulukko 6. Faktorianalyysin tulos: emotionaalisen komponentin pddmddrdtekijd.

Faktori
KMO=0,793, Asenteiden ja uskomus-
Barlettin testi p=0,000 ten muuttuminen
R . e . ,655

a Tunnen, ettd hallitsen sydmishairitta paremmin
b Uskon, etta voin vaikuttaa sydmishairiéén enemman ,612
¢ Uskon, etté voin kontrolloida paremmin sitd, mitd minulle tapahtuu ,804
d Tunnen itseni arvokkaammaksi ,651
e Uskon, ettd voin saavuttaa itselleni asettamani tavoitteet paremmin 921

,824
f Minulla on enemman luottamusta tulevaan

,866
g Suhtaudun itseeni positiivisemmin

, 794
h Olen tyytyvadisempi itseeni
i Uskon, etta voin vaikuttaa itseani koskeviin asioihin ,813
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Lataukset olivat hyvia kaikilla muuttujilla, mutta osa muuttujista latautui molemmille
faktoreille. Kahden faktorin jako ei vaikuttanut toimivalta kasitteiden kannalta. Latautu-
vat muuttujat olivat limittdisia eika jako kahteen saanut tukea teoriasta. Paatin kokeilla
vhden faktorin ratkaisua (taulukko 6). Muuttujat latautuvat hyvin yhdelle faktorille, jo-
ten ratkaisu oli mielestani toimiva. Reliabiliteettikerroin oli yhden faktorin ratkaisussa
0,929 eli summamuuttujan muodostaminen onnistui. Summamuuttujalle annoin ni-

meksi asenteiden ja uskomusten muuttuminen.

8.2 Kognitiivinen komponentti

Kognitiivisen komponentin prosessiulottuvuutta kartoitti kysymyspatteristo 19, jonka
vaittamat liittyivat sydomishairiota koskevien tietojen ja taitojen kehittymiseen keskuste-
lufoorumilla vierailun myo6ta. Vaittamille tehdyssa faktorianalyysissa (taulukko 7) muut-
tujat latautuivat kahdelle faktorille, joista toinen piti sisdlldaan tietojen ja ymmarryksen

kehittymisen (a,b,c,d) ja toinen taitojen kehittymisen (e, f, g).

Taulukko 7. Faktorianalyysin tulos: kognitiivisen komponentin prosessitekijéit.

Faktori
MO=0,709 Tietojen kehit- | Taitojen kehit-
Barlettin testi p=0,000 tymien tyminen
741
a Olen saanut tietoa sydmishdiridsta
,833
b Ymmarran syémishairiéta sairautena paremmin
¢ Minulla on enemman tietoa kaytettavissa selvitdkseni sydmishairion
kanssa
,439
d Minulla on uusia keinoja selvitdkseni sydmishairién kanssa
) o o ] ] , 707
e Tiedan mihin kdantya syomishairiota koskevissa kysymyksissa
779
f Kykenen kasittelemaén sydmishairioon liittyvia asioita paremmin
g Kykenen tekeméaan oikeita paatoksia syomishairion suhteen ,916

Uusiin keinoihin selviytya syomishairion kanssa liittyva muuttuja (d) oli kasitteellisesti

vhdistettavissa myos toiseen faktoriin ja se sai ensimmaiselle faktorilla heikon latauksen.
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Ensimmaiselle faktorille laskettu Cronbachin alpha sai arvon 0,845, joten muuttujan (d)
ottaminen mukaan onnistui. Muodostin summamuuttujan, jonka nimesin tietojen kehit-
tymiseksi. Toinen faktori sai Cronbachin alphakertoimeksi 0,848, joten summamuuttu-
jan muodostaminen oli jarkevaa. Nimesin summamuuttujan taitojen kehittymiseksi.
Kayttamassani psykologisen voimaantumisen rakennemallissa olin muodostanut tieto-
jen ja taitojen kehittymisesta yhteisen prosessin, mutta faktorianalyysin kautta havait-

sin, ettd ndma muodostavatkin toisistaan erilliset prosessit.

Kognitiivisen komponentin paamaaraulottuvuuteen liittyvassa kysymyspatteristossa 20
kartoitettiin kdsityksia syomishairiota sairastavien asemasta yhteiskunnassa seka kriitti-
sen tietoisuuden kehittymista keskustelufoorumilla vierailun myo6ta. Taman kysymys-
patteriston kohdalla faktorianalyysi ei onnistunut padakselimenetelmalld ja jouduin
kayttamaan paakomponenttianalyysia. Vaittamille tehdyn padkomponenttianalyysin
KMO arvo oli matala eli muuttujat faktoroituvat huonosti. Analyysissa muodostui kaksi
paakomponenttia, joista ensimmainen (a,b,e) liittyi puutteisiin hoidossa ja kuntoutuk-
sessa, virheellisiin ja leimaaviin kasityksiin sekd keinoihin vaikuttaa epadoikeudenmukai-

suuksiin ja toinen (c,d) median vaikutukseen ja asemaan muihin ndhden.

Taulukko 8. Pddkomponenttianalyysin tulos: kognitiivisen komponentin pddmddrdte-
kijd.

Paakomponentti
KMO=0,505 Kriittinen tietoi-
Barlettin testi p=0,000 suus
a Tieto ja ymmarrys ovat lisdéntyneet puutteista sydmishairidisten hoidossa ja kun- 122
toutuksessa
b Tieto ja ymmarrys ovat lisdantyneet virheellisista ja leimaavista kasityksista syomis- 899
héiridista ja sité sairastavista
c Tieto ja ymmarrys ovat lisdéntyneet median (aikakausilehtien, tv:n, sosiaalisen me 438
dian) vaikutuksesta sydmishairidihin
d Tieto ja ymmarrys ovat lisdantyneet sydmishairiéta sairastavien ihmisten asemasta 600
muihin ndhden
e Tieto ja ymmarrys ovat lisdéntyneet keinoista vaikuttaa sydmishdiritta sairastavien 723
kohtaamiin epéoikeudenmukaisuuksiin !
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Muodostuneiden padkomponenttien kasitteellinen erottaminen toisistaan oli kuitenkin
hankalaa. Teoriassa tama paamaara sisaltaa sosiopoliittisen ympariston ymmartamisen
ja ymparistossa vaikuttamiseen ja toimiseen liittyvien tietojen kehittymisen. Koska saa-
massani kahden padakomponentin ratkaisussa KMO arvo oli alhainen eika jako toteutu-
nut teorian mukaisesti, paatin rajoittaa padkomponenttien lukumaaran yhteen. Yhden
padkomponentin tuloksessa (taulukko 8) median vaikutukseen liittyva muuttuja (c) sai
heikon latauksen, mutta se oli kasitteellisesti jarkeva ottaa mukaan summamuuttujan
muodostamiseen. Laskin Cronbachin alphan, joka sai arvon 0,703 eli summamuuttujan
muodostaminen oli mahdollista. Nimesin ndin muodostuneen summamuuttujan kriit-

tiseksi tietoisuudeksi.

8.3 Relationaalinen komponentti

Relationaalisen komponentin prosessiulottuvuutta kartoittavan kysymyspatteriston 21
vaittamat liittyivat toisten auttamiseen ja opitun jakamiseen keskustelufoorumilla. Ky-
symyspatteriston vaittamille tehdyn faktorianalyysin (taulukko 9) tulosta voidaan pitda
toimivana. Faktorianalyysi antoi yhden faktorin ratkaisun, jossa kaikkien muuttujien la-

taukset olivat hyvia.

Taulukko 9. Faktorianalyysin tulos: relationaalisen komponentin prosessitekijd.

Faktori

KMO=0,77

Barlettin testi p=0,000 Toisten auttaminen
a Olen ollut esimerkkin& muille 883

b Olen tarjonnut apua ja tukea muille ,943

¢ Olen tarjonnut neuvoja ja vinkkeja muille ,957

d Olen jakanut kokemuksia muiden kanssa ,856

e Olen toiminut tukihenkiléna toiselle sydmishairiota sairastavalle ,523

f Olen valittanyt oppimaani muille 873
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Teoria antoi mahdollisuuden myds kahden faktorin muodostumiselle, toisten auttami-
sen ja opitun jakamisen faktoreille. Analyysi ei kuitenkaan tukenut tata ja kasitteet toi-
mivat myos yhtena kokonaisuutena. Faktorin muuttujille laskettu Cronbachin alpha oli
arvoltaan 0,935, joten summamuuttujan rakentaminen oli perusteltua. Nimesin summa-

muuttujan toisten auttamiseksi

Kysymyspatteristo 22 vaittamat kasittelivat yhdessa toimimiseen ja vaikuttamiseen liit-
tyvia asenteita. Kysymyspatteristo liittyi relationaalisen komponentin paamaaraulottu-
vuuteen. Vaittamille tehty faktorianalyysi (taulukko 10) antoi tulokseksi yhden faktorin,

jolle kaikki muuttujat latautuivat kohtalaisesti.

Taulukko 10. Faktorianalyysin tulos: relationaalisen komponentin pédédmddirdtekijé.

Faktori

KMO=0,604 Yhteistoimintakompe-
Barlettin testi p=0,000 tenssi

,540
a Koen, etta olen osa keskustelufoorumin yhteis6a
b Uskon, etta toimimalla yhdessa toisten kanssa voimme saada aikaan muu- 662
tosta

,986
¢ Uskon, etta toimimalla yhdessa muiden kanssa olen itsekin vahvempi
d Koen, ettd auttaessa muita autan myos itseani ,678

Erityisesti uskoon yhdessa toimimisella vahvaksi tulemisesta liittyva muuttuja (c) sai kor-
kean latauksen. Faktorin muuttujille laskettu Cronbachin alpha oli arvoltaan 0,791, joten

muodostin summamuuttujan yhteistoimintakompetenssi.

8.4 Osallistuminen ja vaikuttaminen

Osallistuminen ja vaikuttaminen ovat psykologisen voimaantumisen komponenteista
erillinen prosessitekija, jonka ilmenemista kartoitti kysymyspatteristo 23. Kysymyspat-
teriston vaittamat liittyvat keskustelufoorumilla vierailun my6ta yhteiseen toimintaan

osallistumiseen ja yhteisiin asioihin vaikuttamiseen. Vaittamille tehty faktorianalyysi
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tuotti ensin kahden faktorin ratkaisun. Ensimmainen faktori sisalsi adressin allekirjoitta-
misen ja vertaistukitoimintaan osallistumisen (a,d) ja toinen mielenilmaisuun ja tapah-

tumaan osallistuminen (c,b). Kaikki muuttujat latautuvat osittain molemmille faktoreille.

Taulukko 11. Faktorianalyysin tulos: osallistuminen ja vaikuttaminen.

Faktori
KMO=0.587 Osallistuminen ja
Barlettin testi p=0,000 vaikuttaminen
a Olen allekirjoittanut adressin tai vetoomuksen, jolla on pyritty vaikuttamaan syo- ,675
mishairiota sairastavien asemaan
b Olen osallistunut tai ollut mukana jarjestiméassa tapahtumaa, jonka tarkoituksena ,933
on ollut antaa tietoa syomishairiosta
¢ Olen osallistunut mielenilmaisuun tai muuhun kokoontumisen, jolla on pyritty tuo- 446
maan esiin syomishairitta sairastavien kohtaamia epéoikeudenmukaisuuksia
d Olen osallistunut vertaistukitoimintaan ,469

Aineiston riittavyytta ja faktoroinnin onnisumista kuvaava KMO arvo oli heikko, joten
kahden faktorin ratkaisu ei ollut toimiva. Eri faktoreille latautuvat muuttujat eivat myos-
kaan olleet kasitteellisesti selkedsti erotettavissa toisistaan. Kokeilin yhden faktorin rat-
kaisua (taulukko 11). Vertaistukitoimintaan osallistumiseen liittyvan muuttujan (d) ja
mielenilmaisuun osallistumiseen liittyvan muuttujan (c) faktorilataukset jaivat heikoiksi,
mutta ne toimivat kasitteellisesti yhdessa. Yhden faktorin ratkaisulle laskettu
Cronbachin alpha sai arvon 0,686, joten summamuuttujan muodostaminen onnistui. Ni-

mesin summamuuttujan osallistumiseksi ja vaikuttamiseksi.
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9 Psykologinen voimaantuminen virtuaalisen tuen ymparistossa

9.1 Voimaantumisen kokemukset

Luvussa 8 esitin, miten muodostin aineistosta faktorianalyysia hyodyntden voimaantu-
misen prosesseja ja pdamaaria kuvaavat summamuuttujat. Faktorianalyysin perusteella
vaikuttaa siltd, ettd voimaantumisen prosessien ja paamaarien kasitteiden ja sisaltdjen
suhteen tekemani valinnat olivat perusteltuja. Vaikeuksia tuottivat paamaaran “kriitti-
sen tietoisuuden kehittyminen” seka erillisen prosessitekijan ”osallistuminen ja vaikut-
taminen” muodostaminen. Naiden ulottuvuuksien muuttujat saivat pienia faktorilatauk-
sia ja muodostuneet faktorit matalia KMO-arvoja. Sisallollisesti muuttujat olivat kuiten-
kin yhdistettavissa samaan prosessiin tai pdamaaraan ja reliabiliteettikertoimet olivat
hyvia, joten muodostamaani rakennetta voidaan pitda toimivana. Myos emotionaalisen
komponentin prosessi “sosiaalinen tuki” jakautui analyysin myota kahteen prosessiin:
sosiaaliseen ja vertaisuuden tukeen. Kognitiivisen komponentin prosessi “tietojen ja tai-

tojen kehittyminen” jakautui niin ikdan kahteen erilliseen prosessiin.

Kuvaan seuraavaksi vastaajajoukon kokemaa voimaantumista muodostuneiden voi-
maantumisen prosessien ja pddmadrien kautta. Havainnollistan prosessien ja pdamaa-

rien esiintymista laatikkojanakuvion (kuvan 5) avulla.
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Kuva 5. Psykologisen voimaantumisen prosessien ja pddmddrien esiintyminen.

Kuvasta 5 on ndhtavissa, ettd voimaantumisen prosesseja ja pdamaaria koettiin vastaa-
jajoukon parissa melko paljon. Ainoastaan osallistumista ja vaikuttamista koettiin tdssa
vastaajajoukossa harvoin. Vertaisuuden tuki, tietojen kehitys seka kriittinen tietoisuus
olivat sen sijaan yleisemmin koetut voimaantumisen kokemukset. My&s Aardoomin ja
kumppaneiden (2014) tuloksissa korostui verkkosivujen merkitys tiedon saamisen ja ja-
kamisen paikkana seka sosiaalista tukea antavana ymparistona syomishairiota sairasta-
ville ihmisille. Huomioitavaa on myo0s se, etta rajat prosessien ja paamaarien valilla eivat
ole selkeitd ja ne ovat osittain limittaisia. Tama tulee esiin erityisen hyvin joidenkin voi-

maantumisen kokemusten kohdalla.

Jatkoanalyysia varten luokittelin voimaantumisen kokemuksista muodostetut summa-
muuttujat eli voimaantumisen prosessit ja pdamaarat kahteen luokkaan. Summamuut-
tujien arvojen vaihteluvalin ollessa 1—5 maarittelin uudet luokat siten, ettd ensimmai-
seen luokkaan kuuluivat arvot 1—2,40 ja toiseen luokkaan arvot 2,41—5. Ensimmainen
luokka kuvastaa huonoa tilannetta ja toinen luokka hyvaa tilannetta voimaantumisen

suhteen. Esimerkiksi sosiaalinen tuki sai luokittelussa arvot 1 ”ei koe saavansa sosiaalista
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tukea” ja 2 "kokee saavansa sosiaalista tukea”. Vaihteluvalin ollessa 1-5 todellinen puo-
livali olisi ollut 3, mutta paadyin kdyttamaan raja-arvona lukua 2,4. Koen, ettd arvon 2,4
ylittyessa voimaantumista on koettu jonkin verran ja tasta syysta tuloksissa korostuu

voimaantumisen kokeminen.

Sosiaalinen tuki

Sosiaaliseen tuki muodostaa emotionaalisen komponentin prosessiulottuvuuden. Vas-
taajista 84 prosenttia oli saanut keskustelufoorumilla vieraillessaan sosiaalista tukea.
Kuvasta 5 nahdaan, ettd sosiaalisen tuen suhteen vastaukset ovat kohtalaiset yhdenmu-
kaisia. Vastaajat, jotka eivat kokeneet saaneensa sosiaalista tukea lainkaan ja jotka ko-
kivat saaneensa sitd erittdin hyvin, ndyttaytyvat kuvassa poikkeavina havaintoina. Vait-
tamiin saatujen vastausten perusteella 42 prosenttia vastaajista koki, ettd heihin oli kiin-
nitetty huomiota vaikeassa elaméntilanteessa, 55 prosentille oli annettu hyvid neuvoja
ja 56 prosenttia ilmoitti saaneensa tukea muilta keskustelufoorumilla vieraillessaan. Li-
saksi 56 prosentille vastaajista toiset olivat olleet esimerkkind, mutta vain 13 prosenttia

vastaajista ilmoitti solmineensa uusia ihmissuhteita keskustelufoorumin kautta.

Keskustelufoorumilla vierailun myo6ta saadaan siis sosiaalista tukea, mutta uusia ihmis-
suhteita ei kuitenkaan muodostu. Mielenkiintoista sosiaalisen tuen saamisen suhteen
on se, ettd 91 prosenttia vastaajista ilmoitti seuraavansa keskustelufoorumilla muiden
keskustelua. Tasta paatellen vastaajat saavat sosiaalista tukea keskustelufoorumilla
myos ilman vuorovaikutusta muiden kanssa. Tama voi selittya silla, etta vastaajat ovat
kokeneet saaneensa muiden kertomuksia lukiessaan apua ja tukea, vaikkakaan niita ei
ole suoraan kohdistettu heihin. Tama seikka tuli myos keskustelufoorumilla vierailua
koskevien avointen kysymysten vastauksissa esiin. lnmissuhteiden syntyminen sen si-
jaan edellyttaa vuorovaikutusta, joten on luonnollista, etta pelkastaan muiden keskus-
telua seuraavilla ihmissuhteita ei synny. Aikaisemmissa tutkimuksissa on kuitenkin ha-
vaittu, ettd ihmissuhteita rakentuu ja niitd yllapidetaan myos virtuaalisessa ymparis-
tossa (esim. Vanhanen 2011). Voidaan kysya sitd, onko keskustelufoorumilla toteutuva
sosiaalisuus ja vuorovaikutus yleista eika tiettyjen ihmisten valista, joten ihmissuhteita

ei siksikaan muodostu.
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Vertaisuuden tuki

Vertaisuuden tuki muodostui sosiaalista tuesta erilliseksi emotionaalisen komponentin
prosessiksi. Sosiaalisessa tuella ja vertaisuuden tuella on kuitenkin selkea yhteys toi-
siinsa jo pelkdstaan kasitteelliselld tasolla. Vertaisuuden tuki oli yksi yleisimmista kes-
kustelufoorumilla vierailun kautta syntyneista voimaantumisen kokemuksista, kuten ku-
vasta 5 voidaan nahda. Lahes kaikki olivat kokeneet vertaisuuden tukea. Se ilmeni saman
elamantilanteen jakamisena ja ymmarretyksi tulemisena seka yksindisyyden vahentymi-
sena. Vaittamiin saatujen vastausten perusteella 58 prosenttia vastaajista koki keskus-
telufoorumilla vierailun my6ta itsensa vahemman yksindiseksi ja 91 prosenttia koki, etta
ei ollut ainoa vastaavassa elamantilanteessa oleva. Vastaajista 71 prosenttia koki tule-

vansa ymmarretyksi.

Keskustelufoorumilla vierailu vahensi jonkin verran yksindisyytta, mutta erityisesti se
vahvisti tunnetta siitd, ettd vastaaja ei ollut ainoa vastaavassa tilanteessa oleva. Keskus-
telufoorumilla on tarkea merkitys syomishairiota sairastavalle ihmisille, koska se voi olla
ainoa paikka, jossa he voivat kertoa avoimesti sairaudestaan ja jakaa syomishairioon liit-
tyvia kokemuksia. Tama vahvistaa keskustelufoorumin perusidean, vertaisuuteen perus-
tuvan virtuaalisen auttamisympariston, toteutumista. Myos Aardoomin ja kumppanei-
den (2014) tuloksissa hyvaksynnan saaminen ja kokemusten vaihtaminen olivat yleisim-
min koettuja voimaantumisen prosesseja (mt., 354). Niin ikddan van Uden-Kraanin ja
kumppaneiden (2009) tuloksissa sosiaalisen hyvinvoinnin lisddntyminen ja hyvaksynnan
saaminen korostuivat voimaantumisen prosesseina. Hyvaksynnan saaminen nayttaytyi
heidan tuloksissaan myds merkittavana edellytyksena useille voimaantumisen paamaa-
rille. Van Uden-Kraanin ja kumppaneiden mukaan virtuaalisten auttamisymparistéjen

yksi oleellinen tarkoitus on antaa vertaisuuden ja hyvaksynnan kokemuksia ihmisille.

Asenteiden ja uskomusten muuttuminen

Itseen ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien asenteiden ja uskomusten muut-
tuminen myonteiseksi muodosti emotionaalisen komponentin paamaaratekijan. Vas-
taajien kokemukset vaihtelivat erityisesti syomishairion hallitsemisen, itsensa arvok-
kaaksi tuntemisen ja itseensa positiivisesti suhtautumisen suhteen. Kuvan 5 mukaan ko-

kemusten valilla on hajontaa. Kuitenkin 68 prosenttia vastaajista oli kokenut asenteiden
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ja uskomusten muuttumista myonteiseksi keskustelufoorumilla vierailun myota. Vaitta-
miin saatujen vastausten perusteella vain 29 prosenttia vastaajista tunsi hallitsevansa
syomishairiota paremmin, 39 prosenttia uskoi voivansa vaikuttaa syomishairioon enem-
man ja 43 prosenttia uskoi voivansa kontrolloida paremmin sitd, mita itselle tapahtuu.
Lisaksi 36 prosenttia tunsi itsensa arvokkaammaksi ja 29 prosenttia vastaajista uskoi,
ettd voi saavuttaa itselle asettamia tavoitteitaan paremmin. Luottamusta tulevaisuu-
teen olivain 36 prosentilla vastaajista ja 43 prosenttia koki, ettd he suhtautuvat itseensa
aiempaa positiivisemmin, ja vain 25 prosenttia oli tyytyvdisempia itseensa vierailun
myotd. Kuitenkin 50 prosenttia vastaajista uskoi myds voivansa vaikuttaa itseaan kos-

keviin asioihin paremmin.

Kokemukset siis vaihtelevat asenteiden ja uskomusten muuttumisen suhteen. Kontrollin
tunnetta ja pystyvyysuskoa koettiin vierailun myota hieman useammin kuin itsetunnon
ja optimismin lisdantymistd, mutta molempia koettiin paasaantoisesti harvoin. Aardoo-
min ja kumppaneiden (2014) tuloksiin verrattuna saamissani tuloksissa oli eroavaisuutta
siind, etta heidan vastaajajoukossa koettiin jonkin verran enemman kontrollin tunnetta
ja lisdantynytta optimismia tulevaisuuden suhteen kuin oman tutkimukseni vastaajajou-
kossa. Yhtenevaistda Aardoomin ja kumppaneiden saamien tulosten kanssa oli se, etta
heilldkdan suurin osa vastaajista ei kokenut itsetuntonsa parantuneen (mt., 354). Sen
sijaan van Uden-Kraanin ja kumppaneiden (2009) tuloksissa itsetunto oli parantunut 43
prosentilla vastaajista. Van Uden-Kraanin ja kumppaneiden kohderyhmana oli somaat-

tisista sairauksista karsivat ihmiset ja tdama voi osittain selittaa eroja tulosten suhteen.

Syomishairio voi olla pitkdaikainen ja sydmishairidoireet voivat rajoittaa ihmisen elamaa
paljon ja monin eri tavoin, kuten edelld on todettu. Syomishairidoireilu oli vastaajajou-
kossa runsasta ja suurella osalla oireet rajoittivat jokapaivaista elamaa paljon. Talla on
vaikutusta siihen, miten sairastavat nakevat itsensa ja omat vaikuttamismahdollisuu-
tensa. Hankalat ja jokapdivaista elamaa paljon rajoittavat oireet vahentavat luonnolli-
sesti kontrollin ja hallinnan tunnetta omasta elamasta. Itsetuntoon ja omaan kehonku-
vaan liittyvat ongelmat ovat vuorostaan tyypillisia sydmishairidoireiden piirteita, joten
ei ole yllattavaa, etta tyytyvaisyys itseen tai itsensd nakeminen positiivisesti ei ollut

muuttunut keskustelufoorumilla vierailun myo6ta.
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Tietojen kehittyminen

SyOmishairioon liittyvien tietojen kehittyminen keskustelufoorumilla vierailun myota on
kognitiivisen komponentin toinen prosessitekija. Kuvasta 5 on nahtavissa, etta tietojen
kehittyminen on yksi eniten koetuista voimaantumisen kokemuksista. Tietojen kehitty-
mista koki 98 prosenttia vastaajista ja vastausten hajonta oli pientd, lukuun ottamatta
matalinta dariarvoa. Vaittamiin saaduista vastauksista kavi ilmi, etta vastaajista 73 pro-
senttia koki saaneensa tietoa syomishairiosta, 73 prosenttia ymmarsi sydmishairiota sai-
rautena paremmin ja 67 prosenttia koki, etta heilld oli enemman tietoa kaytettdvissaan
selvitdkseen syomishairion kanssa. Uusia keinoja sydmishairion kanssa selvitakseen il-
moitti saaneensa 50 prosenttia vastaajista. Lahes kaikki vastaajat kokivat keskustelufoo-
rumilla vierailun myo6ta saaneensa tietoa ja olivat kehittdneet ymmarrystaan selvitak-
seen syomishairion kanssa. Myos Aardoomilla ja kumppaneilla (2014) ja van Uden-Kraa-
nilla ja kumppaneilla (2009) tulokset olivat samansuuntaisia. Molempien tutkimusten
tuloksissa tiedonvaihto oli yleisimmin koettu voimaantumisen prosessi ja informoiduksi

tuleminen yleisin voimaantumisen paamaara.

Yksi keskustelufoorumin tarkeista tehtavista on tukea syomishairiosta toipumista ja an-
taa tarvittavaa tietoa vierailijoille. Tiedon saaminen liittyy myos vahvasti vertaisuuden
tukeen, silla jakamalla kokemuksiaan toisten kanssa sairastuneet antavat myds hyodyl-
lista tietoa toisilleen toipumisen tukemiseksi. Tama voi myds toimia painvastoin kuten
avoimissa vastauksissa tuli esiin. Vastaajista 97 prosenttia saa vertaisuuden tukea ja 98
prosenttia kokee sydmishairiodn liittyvien tietojen ja ymmarryksen kehittymista nimen-

omaan positiivisessa mielessa ja sydomishairiosta toipumisen tueksi.

Taitojen kehittyminen

Syomishairioon liittyvien taitojen kehittyminen muodosti kognitiivisen komponentin toi-
sen prosessitekijan tietojen kehittymisen ohella. Taitojen kehittymista koettiin keskus-
telufoorumilla vierailun my6ta harvemmin kuin tietojen kehittymista, kuten kuvasta 5
on nahtavissd. Vaittamiin annetuista vastauksissa 41 prosenttia ilmoitti tietdvansa vie-

railun myota mihin kddntya syomishairiota koskevissa kysymyksissa ja 48 prosenttia ky-
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keni kasittelemaan syomishairioon liittyvia asioita paremmin. Kokemukset siitd, kyke-
neeko vastaaja tekemaan vierailun myota oikeita paatoksia syomishairion suhteen, vaih-

teli. Vain 20 prosenttia vastaajista koki kykenevansa tekemaan oikeita paatoksia.

Taitojen kehittymiseen liittyvat tulokset voivat osittain selittya heikoilla kontrollin ja pys-
tyvyyden tunteilla, jotka sisaltyivat asenteiden ja uskomusten muuttumiseen. Kokemuk-
set asenteiden ja uskomusten muuttumisesta myonteiseksi vaihtelivat ja 68 prosenttia
ilmoitti kokeneensa niita. Taitojen kehittyminen on samassa linjassa asenteiden ja usko-
musten muuttumisen kanssa ja 76 prosenttia vastaajista oli kokenut taitojensa kehitty-
neen. Onkin vaikea kuvitella, etta ihminen, joka ei usko omiin mahdollisuuksiinsa vaikut-
taa syomishairioon, voisi myodskaan kehittaa naihin liittyvia taitoja. Taitojen kehittymi-
seen voi myos vaikuttaa se, ettd sydmishairididen hoidossa ja hoitopoluissa on paljon
alueellisia eroja. Hoidon hajaantumisen vuoksi sydmishairiota sairastavilla ihmisilla on

haastavaa saada tietoa siitd, mihin kadntya syomishairioita koskevissa kysymyksissa.

Kriittisen tietoisuuden kehittyminen

Kriittisen tietoisuuden kehittyminen keskustelufoorumilla vierailun myota on voimaan-
tumisen kognitiivisen komponentin padamaara. Kuvasta 5 on nahtavissa, ettd kriittisen
tietoisuuden kehittyminen on yksi useimmiten esiintyvista voimaantumisen kokemuk-
sista. Vaittamiin saatujen vastausten perusteella tieto ja ymmarrys puutteista syomis-
hairidisten hoidossa ja kuntoutuksessa oli lisdantynyt 73 prosentilla vastaajista seka syo-
mishairidta sairastaviin liittyvista virheellisista ja leimaavista kasityksista 76 prosentilla
vastaajista. Median vaikutuksesta sydmishairidihin tieto oli lisdantynyt 62 prosentilla
vastaajista ja sydmishairiota sairastavien ihmisten asemasta 66 prosentilla vastaajista.
Tieto keinoista vaikuttaa syOmishairiota sairastavien kohtaamiin epdoikeudenmukai-

suuksiin oli sen sijaan lisaantynyt 45 prosentilla vastaajista.

Kriittinen tietoisuus kehittyi keskustelufoorumilla vierailun my6ta 93 prosentilla vastaa-
jista, mutta keinoista vaikuttaa epaoikeudenmukaisuuksiin vastaukset vaihtelivat. Foo-
rumin vaikuttaa edistavan kriittista tietoisuutta ja ymmarrysta sosiopoliittisesta ympa-
ristdsta, mutta ei varsinaisista keinoista vaikuttaa siihen. Tama tulos on yhdistettavissa
syomishairioon liittyvien tietojen ja taitojen kehittymiseen keskustelufoorumilla vierai-

lun myo6td. Keskustelufoorumilta saadaan tietoa ja vaihdetaan kokemuksia, minka
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myota ymmarrys ja tietoisuus kehittyvat laajemmin. Taidot eivat kuitenkaan ole kehit-
tyneet samassa suhteessa. Jos ihmisille ei ole kehittynyt taitoja, hdnelld ei todenndkoi-
sesti ole myoskdan keinoja vaikuttaa omaan eldmaansa tai laajemmin omaan ymparis-

toonsakaan.

Toisten auttaminen

Toisten auttaminen ja opitun jakaminen keskustelufoorumilla ovat relationaalisen kom-
ponentin prosessitekija. Toisten auttamisen ja opitun jakamisen suhteen kokemukset
vaihtelivat (kuva 5). Vastaajista 70 prosenttia ilmoitti auttaneensa muita keskustelufoo-
rumilla vieraillessaan. Vaittamiin annettujen vastausten perusteella vastaajien koke-
mukset vaihtelivat toisille esimerkkind olemisen, muille avun ja tuen tarjoamisen seka
neuvojen ja vinkkien tarjoamisen suhteen. Vastaajista 38 prosenttia ilmoitti olleensa esi-
merkkina muille, 45 prosenttia ilmoitti tarjonneensa apua ja tukea muille ja 43 prosent-
tia antaneensa neuvoja ja vinkkeja muille. Muiden kanssa kokemuksia oli jakanut 55 pro-
senttia vastaajista. Vain 17 prosenttia vastaajista oli toiminut tukihenkilona toiselle syo-

mishairiota sairastavalle ja 31 prosenttia oli valittanyt oppimaansa muille.

Myos Aardoomin ja kumppaneiden (2014) tutkimukseen vastanneet ilmoittivat autta-
vansa toisia silloin tallin. Van Uden-Kraanin ja kumppaneiden (2009) tulosten mukaan
toisten auttaminen oli vahiten koettu voimaantumisen prosessi, mutta silti 42 prosenttia
vastaajista ilmoitti tehneensa ndin. Mielenkiintoista toisten auttamisen suhteen saamis-
sani tuloksissa on se, etta 97 prosenttia vastaajista ilmoitti seuraavansa muiden keskus-
telua eika osallistuvansa keskusteluun. Eihan toisten auttaminen onnistu, jos ei ole vuo-
rovaikutuksessa muiden kanssa. Silti vastaajista lahes puolet ilmoitti tarjonneensa tukea
ja apua seka neuvoja ja vinkkeja muille. Muiden kanssa kokemuksia oli jakanut 55 pro-
senttia vastaajista, mika osittain voidaan liittda myos saatuun vertaisuuden tukeen. Ko-
kemusten jakaminen kuitenkin edellyttdaa vuorovaikutusta, jota tdssa vastaajajoukossa
esiintyy vahan. Syyna voi olla se, etta osa vierailijoista oli ollut aktiivinen keskustelufoo-
rumilla aikaisemmin eika niinkdan vastaamishetkelld, kuten avoimissa vastauksissa tuli

esiin.
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Yhteistoimintakompetenssin kehittyminen

Yhteistoimintakompetenssin kehittyminen keskustelufoorumilla vierailun myota on re-
lationaalisen komponentin padmaara. Vastaajista 83 prosenttia ilmoitti kokeneensa yh-
teistoimintakompetenssin kehittymista. Vaittamiin saatujen vastausten perusteella vas-
taajista 30 prosenttia koki olevansa osa keskustelufoorumin yhteis6a ja 46 prosenttia
uskoi, ettd toimimalla yhdessa toisten kanssa he voivat saada aikaan muutosta. 50 pro-
senttia vastaajista uskoi yhdessa toimimalla olevansa vahvempia ja 53 prosenttia koki,
ettd auttamalla muita he auttavat myos itsedan. Vastaajista noin puolet ilmoitti omaa-
vansa yhteistoimintakompetenssia ja uskovansa yhdessa toimimalla saavansa aikaan
muutosta ja auttavansa itsedan (kuva 5). Sen sijaan yhteisollisyyden tunnetta koettiin
harvoin. Mielenkiintoista tdssa sekda muissa yhteyksissa on se, etta yhteistoimintakom-
petenssi on lisdantynyt 83 prosentilla vastaajista, mutta se ei ndy varsinaisessa osallistu-

misessa ja vaikuttamisessa.

Osallistuminen ja vaikuttaminen

Osallistuminen yhteistoimintaan ja vaikuttaminen yhteisiin asioihin keskustelufooru-
milla vierailun myota muodostivat psykologisen voimaantumisen erillisen prosessiteki-
jan. Kuten kuvasta 5 on ndhtavissa, tama oli aineistossa vahiten esiintyva voimaantumi-
sen kokemus. Vaittamiin saatujen vastausten perusteella 29 prosenttia vastaajista oli
allekirjoittanut adressin tai vetoomuksen, jolla oli pyritty vaikuttamaan sydmishairiota
sairastavien asemaan. Vain 10 prosenttia vastaajista oli osallistunut syomishairiota ka-
sittelevaan tapahtumaan ja 6 prosenttia osallistunut mielenilmaisuun tai muuhun ko-
koontumiseen, jolla oli pyritty tuomaan esiin syémishairiota sairastavien kohtaamia epa-
oikeudenmukaisuuksia. Vertaistukitoimintaan ilmoitti osallistuneensa 26 prosenttia vas-

tanneista.

Vastaajista 68 prosenttia ei ollut osallistunut yhteiseen toimintaan tai vaikuttamiseen.
Keskustelufoorumilla ei ilmeisesti ole riittavasti yhteistoiminnan mahdollisuuksia, silla
83 prosentilla olisi kuitenkin uskoa yhdessa toimimiseen. Mahdollisuuksia osallistua ja
vaikuttaa keskustelufoorumin kautta voisi kehittaa. Keskustelufoorumilla on vertaistu-
kitoimintaa ja kutsu adressin allekirjoittamiseen, mutta kutsua mielenilmaisuun tai yh-

teiseen tapahtumaan en ole keskustelufoorumilla havainnut.



Psykologisen voimaantumisen rakennemalli

Aikaisempien tutkimusten (esim. Zimmermann 1995) mukaan voimaantumisen proses-
sit ja pddmaarat ovat osittain limittdisia eika selkeitd rajoja tai syy-seuraussuhteita nii-
den vilille voida vetda. Aineistoni ei antanut mahdollisuutta tutkia prosessien ja paa-
maarien suhdetta toisiinsa tai komponenttien sisaltdja tarkemmin. Analyysin tuloksena
syntyi kuitenkin uusi rakennemalli (kuva 6), joka antaa viitteitd voimaantumisen ylei-
sesta rakenteesta virtuaalisen tuen ymparistossa. Aiemmin rakentamani psykologisen

voimaantumisen rakennemalli (kuva 3) tasmentyi emotionaalisen ja kognitiivisen kom-

ponentin suhteen.
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Kuva 6. Uusi rakennemalli. Psykologinen voimaantuminen virtuaalisen tuen ympdris-

tossd.
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Kuvasta 6 on nadhtdvissa, etta emotionaalisen komponentin prosessitekija sosiaalinen
tuki jakautui kahteen erilliseen prosessiin, sosiaaliseen tukeen ja vertaisuuden tukeen.
Sosiaalinen tuki ja vertaisuuden tuki on yhdistettdvissa toisiinsa kasitteellisella tasolla,
mutta ne nayttdvat esiintyvan toisistaan erilldan. Vertaisuuden tuki oli yleisin keskuste-
lufoorumilla vierailun kautta koettu voimaantumisen prosessi eikd se aina edellyttanyt
sosiaalista tuen saamista. Kognitiivisen komponentin prosessitekija tietojen ja taitojen
kehittyminen jakautui niin ikdan kahdeksi erilliseksi prosessiksi. Tietojen kehittyminen
oli taitojen kehittymista yleisemmin esiintyva voimaantumisen prosessi ja vaikuttaisi
siltd, ettd nama prosessit esiintyvat toisistaan riippumatta. Kuten edelld mainitsin, ai-
neistoni ei kuitenkaan mahdollistanut yhteyksien syvillistad tutkimista, joten huomiot
ovat vain suuntaa antavia. Osallistuminen ja vaikuttaminen pysyivat myos uudessa ra-
kennemallissa erillisena prosessitekijana eikd analyysi antanut tietoa niiden sijoittumi-

sesta suhteessa muihin prosesseihin tai paamaariin.

Virtuaalinen auttamisympdiristé tukena syomishdiriostd toipumisessa

Avoimissa kysymyksissa 10 ja 24 (liite 5) kysyttiin keskustelufoorumilla vierailuun liitty-
vista kokemuksista. Vastauksissa tuli esiin sosiaalisen ja vertaisuuden tuen saaminen,
asenteiden ja uskomusten muuttuminen seké tietojen kehittyminen voimaantumisen
kokemuksina. Keskustelufoorumin rooli syomishairioéta koskevan tiedon valittamisessa
ja neuvojen antamisessa korostui vastauksissa. Osalle sairauden vakavuus oli konkreti-
soitunut tiedon ja kokemusten vaihtamisen seurauksena.

”Olen vain lukenut muiden tarinoita, en ole koskaan itse kirjoittanut mi-

tddn. Olen kylld samaistunut monen tarinaan ja tajunnut, etté tosiaan
tarvitsen apua enkd selvid tdstd yksin.” (1/24)

Keskustelufoorumi kuvautui vastauksissa virtuaalisena auttamisymparistona, jossa pys-
tyi purkamaan omaa pahaa oloa ja saamaan apua. My0s toisten auttaminen ja opitun

jakaminen mahdollistui, kun oli ensin itse saanut tukea ja tietoa.

”Olen kirjoittanut, kun on ollut paha olla. Olen saanut paljon huolehtivia
ja kannustavia vastauksia. Pahimpina aikoina en jaksanut kirjoittaa
muille takaisin, myéhemmin kuitenkin aloin enemm¢én kommentoimaan
toistenkin kirjoituksia ja kannustamaan heité kohti hyvid ratkaisuja. Tér-
keintd oli huomata, ettd en ole todellakaan yksin...” (10/24)
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Keskustelufoorumi tarjosi suurelle osalle vastaajista vertaistukea, joka ilmeni erityisesti
kokemusten jakamisena, ymmarryksen saamisena seka yksindisyyden lieventymisena.
Osa myo0s koki vertaisuuden negatiivisia vaikutuksia ja ahdistui muiden kirjoituksista tai
kayttivat saamaansa tietoa vaarin.
”...Tietoa saa itse sairaudesta ja muiden kokemuksista. Ndillé molemmilla
on ddrimmdisen téirked osa omassa kuntoutumisessani ja kehityksesséni.
Toisaalta olen kéyttinyt tétd informaatiota myés vddrin: olen oikeuttanut
omia vddrid ajatusmallejani silld perusteella, ettd "muutkin ovat tehneet
néin...” (12/24)
Keskustelufoorumin merkitys sairauden kanssa selvitdkseen korostui useassa vastauk-
sessa ja erityisesti niilla, jotka eivat olleet virallisen tai muun avun tai hoidon piirissa.

”...Foorumilaisista oli konkreettista hy6tyéd paranemisen suhteen, koska en
saanut silloin apua mistéddn muualta. Vertaistuki oli iso juttu...” (8/10)

Avointen kysymysten vastauksista 16ytyi aiemmin aineistosta tehtyja huomiota vastaa-
jien itse sanoittamana. Useassa vastauksessa mainittiin tiedon ja kokemusten vaihtami-
nen, jotka vaikuttivat vastaajaan toipumispyrkimyksiin ja keinoihin selvitd sydomishairion
kanssa. Myos Aardoomin ja kumppaneiden (2014) tuloksissa verkkoyhteisdstd muodos-
tui aktiivinen kumppani yksilon sydomishéiricongelmien hallitsemisessa. Toipumista tu-
kevat verkkoyhteisot voivat siis olla merkityksellisid sydomishdirioongelmista karsivan yk-

silon voimaantumisen kokemuksille ja elamanhallinnan vahvistumiselle.

Toiveet keskustelufoorumin kehittimiseksi

Kysymyksessa 25 (liite 5) kysyttiin vastaajien toiveista keskustelufoorumin kehitta-
miseksi. Vastauksissa tuotiin esiin toiveita toipumista tukevan asenteen lisadamiseksi ja
keskustelujen monipuolisuuden kehittamiseksi esimerkiksi tieteellisten tutkimusten
kautta. Vastauksissa tuotiin myds esiin, etta oli tarkeaa, etta yllapito valvoo keskusteluja

ja pro-syomishairiohenkiset kommentit tulee poistettua keskusteluista.

”On tdrkedd, ettd palstalla on vapaus kertoa kaikista tunteista ja rehelli-
sesti kokemuksistaan. Usein ihmiset kirjoittavat kuitenkin juuri silloin kun
on kaikkein vaikeinta. Téllbin ahdistus paistaa useista teksteistd ja sisGlto
voi joskus olla myés pro-syémishdiriohenkistd. Tdlléin on mielesténi téir-
kedd, ettd ylldpito valvoo keskusteluja.” (3/25)
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Lisaksi ehdotettiin, ettd keskustelufoorumia voitaisiin myos kayttdaa yhteisten tapahtu-
mien jarjestamiseen. Tama katson liittyvan relationaalisen komponentin prosessiin yh-
teistoimintakompetenssin kehittymiseen ja mahdollisuuteen kehittda osallistumista ja

vaikuttamista jatkossa.

”Olisi kiva, jos enemmdn sairastavia ja parantuneita saataisiin innostettua
keskustelemaan. Keskustelualueita voisi olla enemmdin vaikka eri ikéryh-
mille ja sairauden vaiheissa oleville. Parantuneetkin tarvitsisivat paikan ké-
sitelld kokemaansa ja yhdessd voisi vaikka suunnitella tempauksia, joilla
tehdddn syémishdiriésairauksia ndkyvdksi.” (9/25)

Yleisesti ottaen vastaajat olivat tyytyvaisia keskustelufoorumin toimintaan, mutta esiin
tuli joitain kehittamisehdotuksia myos voimaantumisen kokemusten nakdkulmasta. Toi-
pumismyonteisyyden lisddminen sekd osallistumisen ja vaikuttamisen mahdollisuuksien

lisddminen edes auttaa voimaantumista niin yksilon kuin verkkoyhteison tasolla.

9.2 Voimaantumiseen vaikuttavat tekijat

Aikaisempien tutkimusten (esim. Aardoom ym. 2014; van Uden-Kraan ym. 2009) mu-
kaan eri tekij6illa voi olla yhteyksid voimaantumisen kokemiseen. Naista kiinnostavim-
mat oman tutkimukseni kannalta ovat keskustelufoorumilla vierailujen, syémishairiooi-

reilun seka idan yhteys koettuihin voimaantumisen prosesseihin ja paamaariin.

Tulosteni mukaan virtuaalinen tuki tuottaa ihmisille voimaantumista, joten halusin tut-
kia sita, onko virtuaalisen tuen luonteella ja kaytolla yhteytta voimaantumiseen. Aar-
doomin ja kumppaneiden (2014) sekd van Uden-Kraan ja kumppaneiden (2009) tutki-
musten mukaan saanndllisella vierailulla ja aktiivisella kayttaytymisella olisi positiivinen
vaikutus voimaantumisen kokemiseen. Aardoomin ja kumppaneiden tutkimuksen tulos-
ten mukaan verkkosivuilla aktiivisesti kayttaytyvassa posters-ryhmassa koettiin useam-
min esimerkiksi luottamuksen lisdantymista ja sairauden hyvaksyntaa kuin verkkosivuja
seuraavassa lurkers-ryhmassa. Lisaksi saannoéllinen vierailu verkkosivuilla yhdistyi tiedon
vaihtamisen ja saamisen kanssa. Myds van Uden-Kraanin ja kumppaneiden (2009) tulok-
set olivat samansuuntaisia. Melkein kaikki kyselyyni vastanneista ilmoittivat keskustelu-

foorumilla vierailun olevan passiivista ja he kuuluivat ndin Aardoomin ja kumppaneiden
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jaon mukaan verkkosivuilla seuraaviin. Keskustelufoorumilla vierailukerroilla ja vierailun
kestossa seka siind, miten usein viimeisen kuukauden aikana vastaajat olivat osallistu-

neet keskusteluihin keskustelufoorumilla, oli kuitenkin eroja vastaajien kesken.

Halusin lisdksi tutkia syomishairicoireiden keston ja oireiden rajoittavuuden yhteytta ko-
ettuihin voimaantumisen prosesseihin ja pdamaariin. Aikaisemmissa tutkimuksissa
(esim. Valkendorff 2008; Savukoski 2009) on tuotu esiin, ettd syomishairiosta toipumi-
nen voi olla vaikeaa ja sydomishairidoireet voivat rajoittaa ihmisen elamaa kokonaisval-
taisesti. Tama yleensa vaikuttaa ihmisen eldamanhallinnan tunteeseen ja sitd kautta
my0s voimaantumisen kokemiseen. Aardoomin ja kumppanit (2014) havaitsivat tutki-
muksessaan, etta lyhyt sydmishairidoireiden kesto oli yhteydessa voimaantumisen ko-
kemuksiin tiedon vaihtamisen ja saamisen kautta. Myds sydmisen psykopatologisuu-
della oli yhteys voimaantumiseen Aardoomin ja kumppaneiden saamissa tuloksissa. Kor-
kea sydmishairion psykopatologisuus oli yhdistettavissa kokemuksiin hyvdaksynnan saa-
misesta ja apua hakevan kayttaytymisen lisdantymisestd. Kyselylomakkeessa en kysynyt
syomisen patologisuudesta, mutta jossain maarin kysymysta syomishairidoireiden ra-
joittavuudesta voidaan verrata tdhan. Hyvaksynnan saamisen voidaan liittaa tutkimuk-

sessani sosiaalisen tuen saamiseen.

Myos ian yhteyttd voimaantumisen kokemuksiin oli kiinnostava tutkia. Aikaisempien
tutkimusten (esim. Russell ym. 2009) mukaan nuoret kokevat voimaantumista jossain
maarin eri tavalla kuin aikuiset. Oletuksenani oli, etta esimerkiksi relationaalisella kom-
ponentilla voisi olla nuorten voimaantumisessa merkittavampi rooli kuin aikuisilla. Aar-
doom ja kumppanit (2014) vuorostaan havaitsivat, etta ika oli yhteydessa useisiin voi-
maantumisen prosesseihin niin, etta mita nuoremmasta vastaajasta oli kysymys, sita
enemman tama koki pystyvansa kontrolloimaan omaa elamaansa ja hallitsemaan sai-

rauttaan.

Tutkin edella mainittuja yhteyksia ristiintaulukoinnin avulla, mikad osoittautui haasta-
vaksi tutkimukseni pienen vastaajajoukon vuoksi. Osan voimaantumisen kokemusten
analyysiin vastaajien maara eri vastausryhmissa ei riittanyt eika ristiintaulukoiden tulos
ollut ndin luotettava. Lisaksi osan voimaantumisen kokemusten suhteen vastauksissa ei

ollut tarpeeksi hajontaa ja vastaajista suurin osa oli ilmoittanut kokeneensa kyseisia voi-
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maantumisen tekijoitd. Tulosten mukaan vaikuttaisi kuitenkin siltd, ettd keskustelufoo-
rumilla vierailulla, sydmishairidoireilulla ja idlla oli yhteyksia erityisesti vastaajien itseen
ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien asenteiden ja uskomusten muuttumi-
seen myodnteisiksi, toisten auttamiseen seka yhteiseen toimintaan osallistumiseen ja yh-
teisiin asioihin vaikuttamiseen. Vertailua aiempiin tutkimuksiin voin tehda vain ndiden

voimaantumisen tekijoiden osalta.

Yhteydet asenteiden ja uskomusten muuttumiseen myénteisiksi

Ristiintaulukoimalla keskustelufoorumilla vierailun keston ja keskusteluihin osallistumi-
sen voimaantumisen prosessien ja paamaarien kanssa havaitsin, etta itseen ja omiin vai-
kuttamismahdollisuuksiin liittyvat asenteet ja uskomukset olivat kehittyneet myontei-
siksi useammin niiden vastaajien joukossa, jotka olivat osallistuneet keskusteluihin kes-
kustelufoorumilla viimeisen kuukauden aikana. Yhdeksasta kerran kuukaudessa tai tata
useammin keskustelufoorumilla keskusteluihin osallistuneesta seitseméan vastaajaa koki
asenteiden ja uskomusten muuttumista myonteiseksi ja 19:sta ei kertaakaan viimeisen
kuukauden aikana keskusteluihin osallistuneesta 12 koki asenteiden ja uskomusten

muuttumista myonteiseksi (taulukko 12).

Taulukko 12. Keskusteluihin osallistumisen yhteys asenteiden ja uskomusten muuttumi-
seen myonteisiksi.

Keskusteluihin osallistu-
minen viimeisen kuukau-
den aikana
Kerran
kk:ssa tai
Asenteiden ja uskomusten muuttuminen Ei kertaakaan [ useammin
Eivat ole muuttuneet myonteisiksi Lkm 7 2
% 37% 22%
Ovat muuttuneet myonteisiksi Lkm 12 7
% 63% 78%
Yhteensa Lkm 19 9
% 100% 100%

Vierailun kestolla sen sijaan nayttaisi olevan yhteys asenteiden ja uskomusten muuttu-
miseen niin, etta vahan aikaan kerrallaan keskustelufoorumilla vierailleilla asenteet ja

uskomukset olivat muuttuneet myodnteisiksi muita useammin. 18:sta alle 30 minuuttia
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kerrallaan keskustelufoorumilla vierailleista 14 vastaajaa koki asenteiden ja uskomusten
muuttumista myonteisiksi ja kymmenesta yli 30 minuuttia kerrallaan vierailleista viisi
vastaajaa koki asenteiden ja uskomusten muuttumista myonteisiksi (liite 4: liitetaulukko
1). Saattaa olla, etta vierailun seka asenteiden ja uskomusten muuttumisen valiseen yh-
teyteen vaikuttaa se, etta toisten kanssa vuorovaikutuksessa olevat ja keskusteluihin
osallistuvat vierailijat todenndkdisesti reflektoivat kokemuksiaan muita useammin ja
voivat ndin myds tyoskennelld enemman asenteiden ja uskomusten muuttumiseksi. Yh-
teys vierailun keston suhteen voi sen sijaan liittya siihen, ettd keskustelufoorumilla pit-

kaan vierailevat ovat passiivisia ja vahan vuorovaikutuksessa muiden kanssa.

Syomishairidoireiden kestolla ndyttaa niin ikdan olevan lieva yhteys asenteiden ja usko-
musten muuttumiseen mydnteisiksi: mitda vahemman aikaa sydmishairidoireet ovat kes-
taneet, sitd enemman koetaan itseen ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien
asenteiden ja uskomusten muuttumista myonteisiksi. Asenteet ja uskomukset olivat
muuttuneen myonteisimmiksi seitsemasta alle viisi vuotta oireilleesta viidelld vastaa-
jalla. Kymmenesta yli 10 vuotta oireilleesta kuusi vastaajaa koki asenteiden tai uskomus-

ten muuttuneen myonteisiksi (liite 4: liitetaulukko 2).

Sama on ndhtavissa oireiden rajoittavuuden suhteen. Mitd enemman oireet rajoittivat
elamaa, sitd vahemman asenteet ja uskomukset olivat muuttuneet aiempaa myontei-
semmaksi (taulukko 13). On luonnollista, ettd mita pidempaan syomishairiota sairaste-
taan ja mita rajoittavampia oireet ovat, sitd vihemman koetaan hallinnan ja pystyvyy-
den tunteita. My0s itsetunnon ongelmat liitetdan usein sydmishairiéta sairastaviin ja se

voi osittain selittaa vahaista asenteiden muuttumista paljon oireilevien joukossa.
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Taulukko 13. Oireiden rajoittavuuden yhteys asenteiden ja uskomusten muuttumiseen
myédnteisiksi.

Oireiden rajoittavuus
Paljon tai
Vahan tai erittain pal-
Asenteiden ja uskomusten muuttuminen jonkin verran jon
Eivat ole muuttuneet myonteisiksi Lkm 1 7
% 9% 58%
Ovat muuttuneet myoénteisiksi Lkm 10 5
% 91% 42%
Yhteensé Lkm 11 12
% 100% 100%

Myos idlla nayttaa olevan yhteys itseen ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien
asenteiden ja uskomusten muuttumiseen myoénteisiksi. Yhdeksasta alle 25-vuotiaasta
vastaajasta jokainen ilmoitti asenteiden ja uskomusten muuttuneen myonteisiksi. Vas-
taavasti seitsemastd 30 vuotta tdyttaneesta vastaajasta nelja koki asenteiden ja usko-

musten muuttuneen myonteisiksi (taulukko 14).

Taulukko 14. Idn yhteys asenteiden ja uskomusten muuttumiseen myoénteisiksi.

Ika
Alle 25 25-30 30 taytta-

Asenteiden ja uskomusten muuttuminen vuotta vuotta neet
Eivét ole muuttuneet myonteisiksi Lkm 0 6 3

% 0% 50% 43%
Ovat muuttuneet myonteisiksi Lkm 9 6 4

% 100% 50% 57%
Yhteensa Lkm 9 12 7

% 100% 100% 100%

lan yhteytta asenteiden ja uskomusten muuttumiseen voi selittaa se, etta vanhemmat
vastaajat ovat mahdollisesti sairastaneet syomishairiota pidempaan ja ndin usko omiin
vaikuttamismahdollisuuksiin on voinut heikentya, kuten aikaisemmin syémishairioirei-

den yhteytta tutkiessani mainitsin.

Yhteydet toisten auttamiseen

Ristiintaulukoimalla keskustelufoorumilla vierailukerrat ja keskusteluihin osallistumisen

toisten auttamisen kanssa havaitsin, ettd viimeisen kuukauden aikana kerran tai tata
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useammin keskusteluihin osallistuneet kertoivat auttavansa toisia useammin kuin ei ker-
taakaan viimeisen kuukauden aikana keskusteluihin osallistuneet. Toisia auttaneen ker-
toi kahdeksasta kerran kuukaudessa tai tatda useammin keskusteluihin osallistuneesta
seitseman vastaajaa sekd 22:sta ei kertaakaan aktiivisena olleista 14 vastaajaa (taulukko

15).

Taulukko 15. Keskusteluihin osallistumisen yhteys toisten auttamiseen.

Keskusteluihin osallistuminen
viimeisen kuukauden aikana
Kerran kk:ssa
Toisten auttaminen Ei kertaakaan tai useammin
Ei ole auttanut muita Lkm 8 1
% 36% 13%
On auttanut muita Lkm 14 7
% 64% 87%
Yhteensa Lkm 22 8
% 100% 100%

Keskusteluihin osallistumisen yhteys toisten auttamiseen liittynee siihen, etta keskuste-
luihin osallistuvat ovat vuorovaikutuksessa toisten vierailijoiden kanssa ja nédin toisten
auttamiseen on enemman mahdollisuuksia. Myo6s keskustelufoorumilla vierailukerroilla
viikossa oli yhteys toisten auttamiseen niin, ettad useasti viikossa vierailleet ilmoittivat
auttaneensa toisia useammin kuin kerran viikossa tai tata harvemmin vierailleet. Toisia
auttaneen kertoi 17:sta kerran viikossa tai tata harvemmin vierailleesta 11 vastaajaa

seka 13:sta useasti viikossa vierailleesta 10 vastaajaa (liite 4: liitetaulukko 3).

Syomishairiooireiden kohdalla kokemukset toisten auttamisesta vaihtelivat jonkin ver-
ran. Niista 12:sta, joilla oireet rajoittivat jokapaivaista elamaa paljon tai erittdin paljon,
kymmenen vastaajaa ilmoitti auttaneensa toisia. Sen sijaan 12:sta vahan tai jonkin ver-
ran oireilleesta kuusi vastaajaa oli auttanut muita (taulukko 16). Vahan oireilevien vie-
railu keskustelufoorumilla ei valttamatta ole aktiivista, joten toisten auttamisen vaativaa
vuorovaikutusta ei synny. Myds avointen kysymysten vastauksissa tuli esiin, etta keskus-
telufoorumilla vierailu oli harvajaksoista silloin, kun oireet olivat vdhentyneet tai loppu-

neet kokonaan.



Taulukko 16. Oireiden rajoittavuuden yhteys toisten auttamiseen.
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Oireiden rajoittavuus
Paljon tai
Vahan tai jon- | erittdin pal-
Toisten auttaminen Kin verran jon
Ei ole auttanut muita Lkm 6 2
% 50% 17%
On auttanut muita Lkm 6 10
% 50% 83%
Yhteensé Lkm 12 12
% 100% 100%

13lla oli havaittavissa yhteys toisten auttamiseen niin, etta vanhemmat vastaajat ilmoit-

tivat auttaneensa toisia useammin kuin nuoremmat vastaajat. Toisten auttamista il-

moitti tehneensa kymmenesta alle 25-vuotiaasta kuusi vastaajaa. Sen sijaan 30 taytta-

neiden ryhmassa jokainen kahdeksan vastaajaa ilmoitti auttaneensa muita (taulukko

17).

Taulukko 17. Idn yhteys toisten auttamiseen.

Ika
Alle 25 25-30 30 vuotta

Toisten auttaminen vuotta vuotta tayttaneet
Ei ole auttanut muita Lkm 4 5 0

% 40% 42% 0%
On auttanut muita Lkm 6 7 8

% 60% 58% 100%
Yhteensa Lkm 10 12 8

% 100% 100% 100%

Ikaryhmien valisiin eroihin tulosten suhteen voi syomishairididen kontekstissa liittya se,

ettda vanhemmilla vastaajilla voi olla enemman kokemusta syomishairiosta ja niiden hoi-

dosta kuin nuoremmilla. Nain ollen heilla voi myds olla vinkkeja, joita jakaa muille toisin

kuin nuoremmilla, jotka voivat olla viela sairastamisen alkuvaiheessa.
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Yhteydet yhteiseen toimintaan osallistumiseen ja yhteisiin asioihin vaikuttamiseen

Ristiintaulukoin keskustelufoorumilla vierailujen keston, syomishairidoireiden keston ja
idn yhteiseen toimintaan osallistumisen ja yhteisiin asioihin vaikuttamisen kanssa. Ha-
vaitsin, etta keskustelufoorumilla vierailun kestolla naytti olevan yhteys yhteiseen toi-
mintaan osallistumiseen ja yhteisiin asioihin vaikuttamiseen niin, etta pidempaan vierai-
levat ilmoittivat osallistuneensa ja vaikuttaneensa yhteisiin asioihin harvemmin kuin ly-
hyen aikaa vierailleet. Kymmenesta yli 30 minuuttia kerrallaan vierailleesta vastaajasta
yksi ilmoitti osallistuneensa yhteiseen toimintaan ja vaikuttamiseen (taulukko 18). Myos
tdssa yhteydessa voidaan pohtia sitd, onko yli 30 minuuttia kerrallaan keskustelufooru-
milla vierailevien vierailu passiivista eikd ndin ollen osallistumista ja vaikuttamistakaan

toteudu.

Taulukko 18. Vierailun keston yhteys osallistumiseen ja vaikuttamiseen.

Y hteiseen toimintaan osallistuminen ja yhteisiin asioihin Vierailun kesto
vaikuttaminen
Alle 30 min Yli 30 min
Ei ole osallistunut Lkm 12 9
% 57% 90%
On osallistunut Lkm 9 1
% 43% 10%
Yhteensa Lkm 21 10
% 100% 100%

Syomishairidoireiden suhteen oireiden kestolla naytti olevan yhteys yhteiseen toimin-
taan osallistumiseen ja yhteisiin asioihin vaikuttamiseen. Osallistuminen ja vaikuttami-
nen lisddantyivat oireiden keston mukaan niin, etta kahdeksasta alle viisi vuotta oireil-
leesta yksi vastaaja ilmoitti osallistuneensa ja vaikuttaneensa, mutta 10:sta yli 10 vuotta
oireilleesta nelja vastaajaa ilmoitti osallistuneensa ja vaikuttaneensa (taulukko 19.) Pit-
kaan oireilleet ovat voineet vierailla keskustelufoorumilla pitkdan ja olleet tdna aikana
aktiivisia keskustelufoorumilla ja ndin myds mahdollisuuksia osallistumiseen ja vaikutta-
miseen on voinut olla enemman kuin vahan aikaa oireilleilla. Yhteiseen toimintaan osal-
listuminen ja yhteisiin asioihin vaikuttaminen vaativat myds jossain maarin tietoisuutta
syomishairiota sairastavien kohtaamista epdoikeudenmukaisuuksista ja keinoista vai-
kuttaa niihin. Tallainen tietdamys ja keinot voivat pidempaan oireilleilla olla kehittyneem-

pia kuin vahemman aikaa oireilleilla.
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Taulukko 19. Syémishdiiriéoireiden keston yhteys osallistumiseen ja vaikuttamiseen.

Syodmishairitoireiden kesto
Y hteiseen toimintaan osallistumiseen ja yhteisiin Alle 5 Yl1i 10
asioihin vaikuttaminen vuotta 5-10 vuotta vuotta

Ei ole osallistunut tai vaikuttanut Lkm 7 4 6
% 88% 57% 60%

On osallistunut tai vaikuttanut Lkm 1 3 4
% 12% 43% 40%

Yhteensa Lkm 8 7 10
% 100% 100% 100%

Myos ialla vaikuttaa olevan yhteys yhteiseen toimintaan osallistumiseen ja yhteisiin asi-

oihin vaikuttamiseen niin, ettd vanhemmat vastaajat ilmoittivat osallistuneensa vaikut-

taneensa useammin kuin nuoremmat vastaajat. 11:std alle 25-vuotiaasta kolme vastaa-

jaa ilmoitti osallistuneensa ja vaikuttaneensa, kun taas kahdeksasta 30—40 vuotiaasta ja

tatd vanhemmasta kolme vastaajaa ilmoitti osallistuneensa ja vaikuttaneensa (taulukko

20).

Taulukko 20. Idn yhteys osallistumiseen ja vaikuttamiseen.

Ika
Y hteiseen toimintaan osallistumiseen ja yhteisiin asi-| Alle 25 25-30 30 vuotta
|oihin vaikuttaminen vuotta vuotta tayttaneet
Ei ole osallistunut tai vaikuttanut Lkm 8 8 5
% 73% 67% 62%
On osallistunut tai vaikuttanut Lkm 3 4 3
% 27% 33% 38%
Yhteensa Lkm 11 12 8
% 100% 100% 100%

Tassa kohdin voidaan pohtia sita, ovatko 30 vuotta tayttaneet vastaajat myos oireilleet

pidempaan ja nadin ollen havaittu yhteys on liitettavissa edelliseen huomioon syémis-

hairidoireiden keston suhteen. lan myo6ta voidaan olettaa ihmisten tulevan tietoisem-

maksi ymparistostdan ja keinoista vaikuttaa siihen. Ndaiden molempien nden olevan osal-

listumisen ja vaikuttamisen edellytyksid. Pieni vastaajamaara ei kuitenkaan antanut

mahdollisuuksia tarkastella asiaa tarkemmin.
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Huomiot havaituista yhteyksistd

Keskustelufoorumilla vierailukerrat ja keskusteluihin osallistuminen yhdistyivat tulos-
teni mukaan itseen ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien asenteiden ja usko-
musten muuttumiseen, toisten auttamiseen seka yhteiseen toimintaan osallistumiseen
ja yhteisiin asioihin vaikuttamiseen. Vierailukerrat ja keskusteluihin osallistuminen lisasi
voimaantumisen kokemuksia, mutta vierailun kesto sen sijaan ndytti vahentavan voi-
maantumisen kokemuksia. Katson voimaantumisen kokemusten edellyttavan vuorovai-
kutusta muiden ihmisten kanssa, joten vierailukertojen ja keskusteluihin osallistumisen
suhteen havaitut yhteydet ovat perusteltuja. Tulokseni antavat nailtd osin tukea Aar-
doomin ja kumppaneiden (2014) seka van Uden- Kraanin ja kumppaneiden (2009) saa-
miin tuloksiin. Vierailun keston suhteen tulos jai ristiriitaiseksi edella mainittujen tutki-

musten kanssa.

Syomishaéiriooireiden kestolla ja rajoittavuudella vaikuttaa tulosteni mukaan olevan yh-
teys voimaantumisen kokemuksiin niin, ettd mitd pidempaan oireet ovat kestdneet tai
mitd rajoittavampia syomishairidoireet ovat, sitd vihemman itseen ja omiin vaikutta-
mismahdollisuuksiin liittyvat asenteet ja uskomukset ovat muuttuneet myonteisiksi.
Tama on linjassa aiempien tutkimusten (esim. Valkendorff 2008; Savukoski 2009) tulos-
ten kanssa siind, ettd syomishairidoireet rajoittavat ihmisen eldmaa kokonaisvaltaisesti
ja vaikuttavat ndin eldmanhallinnan tunteeseen ja sitd kautta myds voimaantumiseen.
Sen sijaan toisten auttamiseen seka yhteiseen toimintaan osallistumiseen ja yhteisiin
asioihin vaikuttamiseen syomishairidoireiden kesto ja oireiden rajoittavuus vaikuttivat
lisddvasti eli mita pidempaan oireet olivat kestaneet tai mita rajoittavampia ne olivat,
sitd enemman voimaantumista koettiin. Myos Aardoom ja kumppanit (2014) havaitsivat
oireiden kestolla ja rajoittavuudella olevan yhteyksia osaan voimaantumisen kokemuk-
sista niin, etta oireiden pitka kesto ja sydmishairidoireiden psykopatologisuus lisasivat

joitain voimaantumisen tekijoita.

Tutkimustulosteni mukaan alle 25-vuotiaiden ikdryhmassa koettiin yleisesti voimaantu-
misen prosesseja ja paamaaria hieman useammin kuin vanhemmissa ikaryhmissa. Talta
osin tulokseni tukevat Aardoomiin ja kumppaneiden (2014) saamia tuloksia. 13lla oli yh-
teys asenteisen ja uskomusten muuttumiseen niin, etta vanhemmassa ikaryhmissa ko-

ettiin harvemmin itseen ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien asenteiden ja us-
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komusten muuttumista myoénteisiksi kuin nuoremmassa ikaryhmassa. 1alla ndytti kuiten-
kin olevan yhteys toisten auttamiseen ja yhteiseen toimintaan osallistumiseen ja yhtei-
siin asioihin vaikuttamiseen niin, ettd vanhemmassa ikaryhmassa autettiin toisia useam-
min kuin nuoremmassa ikaryhmassa. Kaikki 30 vuotta tayttdneet vastaajat ilmoittivat
auttaneensa muita. Saamani tulokset eroavat siis Russelin ja kumppaneiden (2009) tu-
loksista toisten auttamisen suhteen. Russelin ja kumppaneiden tutkimuksessa toisten

auttaminen oli oleellinen osa nuorten omaa voimaantumisprosessia.
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10 Pohdinta

Lopuksi on hyva miettia tutkimukseni toteuttamisen onnistumista. Aloitan tdman pohti-
malla sitd, onko voimaantumista yleensakdaan mahdollista mitata ja onko laatimani ky-
selylomake ollut toimiva tahan tarkoitukseen. Voimaantumisen mittaaminen on haasta-
vaa sen monitahoisen teorian ja erilaisten kdytannon sovellusten vuoksi. Yksiselitteista
maaritelmaa on mahdotonta muodostaa, joten tutkijan valinnat kasitteiden ja niiden
avaamisen eli operationalisoinnin suhteen ovat merkityksellisid (Kivipelto & Kotiranta
2011, 123). Olen edelld kuvannut valintojani kasitteen maarittelyn suhteen ja psykologi-
sen voimaantumisen rakennemallin muodostamista tutkimukseni viitekehykseen sopi-

vaksi. Talla olen pyrkinyt tutkimukseni lapindakyvyyteen.

Psykologisesta voimaantumisesta on tehty kansainvalista tutkimusta ja mittaamiseen on
kehitetty hyvinkin yksityiskohtaisia mittareita (esim. Peterson ym. 2000; Zimmermann
1995). Oman tutkimukseni kannalta hyodylliseksi muodostui Aardoomin ja kumppanei-
den (2014) tutkimus ja sen taustalla vaikuttanut van Uden-Kraanin ja kumppaneiden
(2009) tutkimus. Koin, ettd edelld mainituissa tutkimuksissa psykologista voimaantu-
mista oli mitattu onnistuneesti ja monipuolisesti seka syomishairidkontekstiin sopivalla
tavalla. Halusin kuitenkin rakentaa oman kyselylomakkeen ja ottaa siina sosiaalisen ym-
pariston vaikutuksen laajemmin huomioon. Pyrin siihen, ettd maarittelemani voimaan-

tumisen kasite avautuu myds kyselylomakkeen kautta monipuolisesti.

Voimaantumista mitattaessa on otettava huomioon, minka ihmisryhman tai yksilén voi-
maantumista tutkitaan ja mita voimaantumisella tarkoitetaan kyseisessa kontekstissa.
Voimaantumiseen sisaltyy subjektiivisia tulkintoja, joiden arvioinnissa on huomioitava
ihmisen omat nakemykset, eika niita voida tarkastella pelkastaan objektiivisin, ulkoa
pain asetetuin kriteerein. (Kivipelto & Kotiranta 2011, 134—135.) Tutkimuksessani pyrin
saamaan tietoa sydmishairiéta sairastavien ihmisten voimaantumisesta virtuaalisen
tuen ymparistossa. Tutkimukseni keskitssa ovat yksiléiden omat kokemukset ja nake-
mykset itsestddn, elamantilanteestaan, saamastaan tuesta sekd omista vaikuttamismah-
dollisuuksistaan. Tarkoituksenani ei ole ollut arvioida voimaantumista ulkoapdin vaan
saada tietoa yksil6ilta itseltdan. Huomioitavaa saamieni tulosten suhteen on myos syo6-

mishairidosta toipumisen ja voimaantumisen erottaminen toisistaan. Vaikka molemmissa
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elaman ja sairauden hallintaan liittyvat kysymykset ovat oleellisia, on voimaantuminen
ilmiona tata monitahoisempi. Voimaantuminen voi kuitenkin auttaa ihmisia toipumisen

tiella.

Jalkikateen arvioituna kyselylomake olisi voinut olla kattavampi syomishairididen yhteis-
kunnallisen tulkinnan osalta. Kysyin sosiopoliittisen ympariston ymmartamisesta seka
yhteiskunnan ja sosiaalisen ympariston vaikutuksesta kyselylomakkeessa suppeasti la-
hinnd hoitomuotojen puutteisiin ja median vaikutukseen liittyvien kasitysten kautta,
mutta lisaksi olisin voinut kysya yhteiskunnan ruumiillistumisen ja "terveysterrorismin”
vaikutuksesta syomishairioon. Ndiden asioiden kysyminen olisi voinut antaa mielenkiin-
toisia yhteyksia yhteiskunnalliseen kontekstiin, jota tutkimuksellani halusin korostaa.
Toisaalta vastaajajoukon jaatya oletettua suppeammaksi, ei ndiden yhteyksien tutkimi-
nen olisi valttamattad ollut mahdollista. Jatkotutkimuksia ajatellen tama on kuitenkin

hyodyllinen havainto.

Pohdittavaa tutkimukseni onnistumisen kannalta on siis myos se, ettd sain vastauksia
kyselyyn oletettua vahemman. Kyselyn linkki oli auki yli kuukauden, mutta téana aikana
kertyi vain 33 vastausta, joista 32 soveltui kdytettdvaksi jatkoanalyysissa. Olisin voinut
toteuttaa tutkimukseni myos muilla virtuaalisilla areenoilla kuin vain Syomishairioliitto-
SYLI ry:n keskustelufoorumilla. Ndin olisin todenndkdisesti tavoittanut suuremman po-
tentiaalisen vastaajajoukon kyselylle. Talloin myos kyselylomakkeet kysymykset olisi pi-
tanyt muotoilla koskemaan yleisimmin virtuaalisia auttamisymparistdja, joka olisi vaati-
nut paljon lisdaikaa. Myos tutkimukseen osallistumiselle asettamani rajaukset ovat voi-
neet vaikuttaa vastaajien maaraan. Alle 15-vuotiaista olisi voinut |6ytya lisaa vastaajia,
mutta toisaalta lupakadytannot olisivat olleet tall6in aikaa vievia ja monimutkaisia. Tulok-
sissani tuli myos esiin, ettd vastaajat olivat oletettu vanhempia ja myo6s 40 vuotta tayt-
taneita vastaajia oli osallistunut tutkimukseen. Aineiston suppeudesta huolimatta olen
mielestani onnistunut analysoimaan voimaantumisen kokemuksia monipuolisesti ja saa-

maan aineistosta irti tarkeita havaintoja.

Tutkimuksellani toivon saavaani suuntaa siihen, mihin komponenttiin osallistuminen ja
vaikuttaminen vahvimmin liittyvat. Mikali aineisto olisi ollut suurempi, olisin voinut tut-

kia eri prosessien ja paamaarien yhteytta toisiinsa seka komponenttien muodostumista
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syvallisemmin. Nyt pystyin saamaan suuntaa antavia huomioita voimaantumisen esiin-
tymisesta vastaajajoukossa. Olisi kuitenkin ollut mielenkiintoista testata rakentamaani
mallia ja sen sisdltéjen paikkaansa pitdavyytta tarkemmin. Nyt analyysin tuloksena syntyi
uusi rakennemalli, joka antaa kuitenkin viitteita yleisesta rakenteesta. Jatkotutkimuksia
ajatellen osallistumisen ja vaikuttamisen sijoittumisen seka rakennemallin eri kompo-
nenttien sekd prosessien ja pdamaarien valisten suhteiden tutkiminen ovat mielenkiin-

toisia teemoja.

On myo0s syyta pohtia alussa asettamiini tutkimuskysymyksiin vastaamisen onnistu-
mista. Ensimmainen tutkimuskysymykseni liittyi siihen, millaista Syomishairioliitto-SYLI
ry:n keskustelufoorumilla vierailu on. Saamieni tulosten mukaan vierailu on usein pas-
siivista ja keskustelufoorumilla vierailijat Iahinna seuraavat muiden keskustelua ja vie-
railevat keskustelufoorumilla harvoin. Seuraaminen kuitenkin koettiin tarkeana erityi-
sesti silloin, kun omat voimavarat eivat riittaneet aktiivisena olemiseen. Virtuaalisuuden
ympariston merkityksessa korostui tuen saaminen anonyymisti ja fyysisesta sijainnista

tai vuorokauden ajasta riippumatta.

Keskustelufoorumilla vierailu tuotti saamieni tulosten mukaan vastaajille erityisesti ver-
taisuuden tukea seka edisti sydomishairioon liittyvien tietojen ja kriittisen tietoisuuden
kehittymista. Vertaisuuden tukea koki saaneensa ldhes kaikki vastaajat ja tama vahvistaa
keskustelufoorumin perustarkoituksen toteutumista. Tietojen ja kriittisen tietoisuuden
kehittyminen liittyvat niin ikdan toisiinsa. Keskustelufoorumilla vaihdettiin syomishairi-
o06n liittyvia kokemuksia ja tietoja, mutta tietoa keinoista vaikuttaa esimerkiksi kohdat-
tuihin epaoikeudenmukaisuuksiin ei ollut. Tama nakyy my®ds siing, etta yhteisiin asioihin
vaikuttamista ja yhteistoimintaan osallistumista esiintyi vastaajien joukossa vahan. Voi-
maantumisen kokemusten suhteen mielenkiintoista on kuitenkin se, etta vastaajat il-
moittivat kokeneensa voimaantumista keskustelufoorumilla vierailun sdannoéllisyydesta
ja aktiivisuudesta huolimatta. Toisten kertomusten ja keskustelujen lukeminen antoi
vastaajille hyodyllista tietoa sydmishairion kanssa selviytymisesta seka vahvisti tunnetta
siitd, etta joku muu jakaa saman elamantilanteen. Voimaantumisen kokemuksia tulki-
tessa on kuitenkin muistettava, etta luokittelin vastaukset niin, etta positiivinen koke-

mus korostui.
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Tuloksissani virtuaalinen tuki merkitsi sydmishairiota sairastavalle ja siitd toipuneelle ih-
miselle auttamisymparistod, jossa ihmiset kokivat saavansa ymmarrysta, tukea ja hyo-
dyllista tietoa sydmishairion kanssa selvitdkseen. Keskustelufoorumilla vierailun koettiin
lieventavan yksindisyytta seka konkretisoivan sydmishairion vakavuuden ja kannustavan
nain myds hoitoon hakeutumisessa. Keskustelufoorumi antoi ihmisille tukea syomishai-
riosta toipumisessa. Niin ikddan Aardoomin ja kumppaneiden (2014) tutkimuksessa verk-
koyhteisdstda muodostui aktiivinen kumppani yksilon syémishairioongelmien hallitsemi-
sessa. Tutkimukseni tulosten perusteella voin yhtya Aardoomin ja kumppaneiden (2014)
sekd van Uden-Kraanin ja kumppaneiden (2009) tuloksiin siina, ettd verkkoyhteisot voi-
vat olla merkityksellisid yksilon voimaantumisen kokemuksille ja eldmanhallinnan vah-
vistumiselle. Tulosteni mukaan Syomishairioliitto-SYLI ry:n keskustelufoorumi tarjoaa
virtuaalisen tuen ymparisténa voimaannuttavia kokemuksia syomishairion kanssa

kamppailevalle ihmiselle.

Havaitsin, ettd keskustelufoorumilla vierailulla, sydomishairicoireilla ja ialla oli yhteyksia
voimaantumisen kokemuksiin. Havaitsemani yhteydet liittyivat paasaantoisesti itseen ja
omiin vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvien asenteiden ja uskomusten muuttumiseen
myonteisiksi, toisten auttamiseen seka yhteiseen toimintaan osallistumiseen ja yhteisiin
asioihin vaikuttamiseen. Keskustelufoorumilla vierailukerrat ja keskusteluihin osallistu-
minen, sydmishairidoireiden kesto ja rajoittavuus seka ika olivat tulosteni mukaan yh-
teydessa voimaantumisen kokemuksin niin, etta toisten auttaminen ja yhteiseen toimin-
taan osallistuminen ja yhteisiin asioihin vaikuttaminen kasvoivat vierailukertojen, kes-

kusteluihin osallistumisen, sydmishairidoireiden keston ja ian lisdantymisen myota.

Keskustelufoorumilla vierailukertojen ja vierailun keston seka keskusteluihin osallistu-
misen yhteys voimaantumiseen oli tutkimukseni kannalta erityisen mielenkiintoinen.
Suurin osa vastaajista oli passiivisia ja vieraili keskustelufoorumilla harvoin, tasta huoli-
matta he kokivat voimaantumista. Tahan voi liittya se, ettd ajankohtaisesti passiiviset
vastaajat ovat olleet aiemmin aktiivisia eika niinkaan vastaamishetkelld. Avoimiin kysy-
myksiin saaduissa vastauksissa tuli myos esiin, etta keskustelufoorumilla vierailu oli ti-
heaa silloin, kun oireet olivat vakavimmillaan, ja toipumisen edetessa vierailut vuoros-
taan vahenivat. Tama voi osaltaan selittaa vierailukertojen ja keskusteluihin osallistumi-
sen eroja vastaajajoukossa sekd voimaantumisen kokemusten ja vierailun valista yh-

teytta.
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On myo6s hyva pohtia sitd, miten tutkimukseni voi olla hyodyksi kdaytannén sosiaali-
tyossd. Empowermentin aatteen mukaisesti sosiaalityontekijat pyrkivat lisadamaan sel-
laisten ihmisten valtaa ja toimijuutta, joilta sitd puuttuu. Usein tdma toteutuu ihmisten
kollektiivisella toiminnalla, jolla he tavoittelevat ja saavuttavat omia intressejaan.
(Adams 2003, 8.) Syomishairiota sairastavan ihmisen voi ndhda alisteisessa asemassa
niin omassa eldmadssaan puutteellisen eldamadnhallinnan kautta, mutta myos laajemmin
syrjaytymisriskissa yhteiskunnallisen osallisuuden ndakdkulmasta. Syomishairiota sairas-
tavan ihmisen voimaantumista tukemalla voidaan edistaa yksildiden eldamanhallinnan ja
eldamanlaadun vahvistumista, syOmishairiota sairastavien ja heidan ldaheistensad danen

kuulumista sekd yhteiskunnallista tasa-arvoa.

Voimaantuminen onnistuu vain, jos ihminen pystyy muuttamaan kasityksia itsestaan,
omista vaikuttamismahdollisuuksistaan ja ymparistostdaan. Tama muutos saadaan ai-
kaseksi kun ihminen tunnistaa omat kykynsa ja vahvuuteensa ja pyrkii kehittamaan
naitd. (Rose 2003, 201-202.) Sosiaalityontekija voi toteuttaa voimaannuttavaa tyosken-
telytapaa auttamalla ihmisid tunnistamaan omia voimavarojaan ja etsimalla yhdessa ih-
misen kanssa keinoja vahvistaa naitda. Ohjaamalla syomishairiota sairastavia ihmisia vir-
tuaalisten ja vertaisuuteen perustuvien auttamisymparistojen aarelle, sosiaalityontekija

voi tukea heita naiden tavoitteiden saavuttamisessa.

Toipumista tukevat virtuaaliset auttamisymparistot voivat olla merkityksellisia syomis-
hairioongelmista karsivan yksilon voimaantumisen kokemuksille ja eldamanhallinnan
vahvistumiselle. Lisdksi niiden avulla voidaan osaltaan kuroa kiinni kuilua hoidontarpeen
ja todellisen hoidon saamisen suhteen tarjoamalla yksilGille turvallisen, positiivisen ja
toipumiskeskeisen yhteison tuen (Aardoom ym. 2014, 350, 354). Syémishairioliitto-SYLI
ry:n keskustelufoorumin kaltaiset vertaisuuteen perustuvat virtuaaliset auttamisympa-
ristot voivat tarjota ihmisille toipumiskeskeisen yhteison tuen erityisesti silloin, kun ih-

minen ei saa hoitoa ja tukea muualta tai kokee olevansa yksin sairautensa kanssa.

Tutkimukseni tavoitteenani oli tuottaa tietoa syomishairiota sairastavien voimaantumi-
sesta virtuaalisen tuen ymparistossa ja heille kohdistettujen palveluiden ja virtuaalisen
tuen kehittamiseksi. Tulosteni mukaan virtuaalisia auttamisymparistdja voisi kehittaa
esimerkiksi tarjoamalla ihmisille enemman mahdollisuuksia yhteiseen toimintaan osal-

listumiselle ja yhteisiin asioihin vaikuttamiselle. Virtuaalisista auttamisymparistosta voi
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muodostua yhteiskunnallisen vaikuttamisen kanava syomishairiéta sairastaville ihmi-
sille, mutta ennen kaikkea tarkea tuki yksittaiselle ihmiselle sydmishairiosta toipumiselle
ja syomishairion kanssa selviamiselle. Lisdksi kannustamalla syomishairiosta toipuneita
ihmisia osallistumaan auttamisymparistdjen keskusteluihin voidaan lisdta ympariston

toipumismyonteisyytta ja mahdollisuuksia toisten auttamiseen.

Pro gradu -tutkielman toteuttaminen on ollut minulle opettavainen prosessi niin amma-
tillisesta kuin henkilokohtaisesta ndakdkulmasta. Valitsemani aihe ja tutkimusmenetel-
mavalintani ovat olleet haastavia ja tyo6lditd, mutta minua suuresti kiinnostavia. Tutki-
musprosessi on tuntunut pitkalta ja vaativalta, mutta myos antoisalta. Vield lopuksi ha-
luan kiittda Pro gradu -tyOpajan ohjaajia ja muita opiskelijoita mielenkiintoisista ja kan-
nustavista keskusteluista tutkimukseni eri vaiheissa. Haluan esittaa kiitokseni myds Syo-
mishairioliitto-SYLI ry:lle avusta tutkimukseni aineiston keruun toteuttamisessa ja kyse-
lyn mainostamisessa keskustelufoorumilla ja facebookissa. Viimeisend haluan kiittaa
kaikkia tutkimukseeni osallistuneita ihmisid. Vaivanndkonne kyselyyn vastaamisessa on

ollut tutkimukseni toteutumisen kannalta ensiarvoisen tarkeaa.
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Liite 1: Psychological empowerment in adulthood (Christens 2012)

Psychological Empowerment in Adulthood, Table 1 Processes and outcomes for intrapersonal, interpersonal, and

interactional components of psychological empowerment

Components Empowering processes
Intrapersonal Community participation (Speer, Peterson,
(emotional)  Zippay, & Christens, 2010)
Characteristics of organizations:
Opportunity role structure (Maton & Salem, 1995)
Leadership (Dewettinck & van Ameijde, 2011)
Social support (Peterson & Hughey, 2002)

Interpersonal  Facilitating others’ empowerment (Kirshner, 2008)
(relational)  Passing on legacy (Russell et al., 2009)

Bridging social divisions (Cargo, Grams, Ottoson,
Ward, & Green, 2003; Watkins, Larson, &
Sullivan, 2007)
Interactional  Action/reflection dialectic within settings engaged
(cognitive)  in change efforts (Speer & Hughey, 1995)
Research into causes and consequences of
community issues (Christens & Speer, 2011)

Mediating role of organizational characteristics and
sense of community (Wilke & Speer, 2011)

Adapted by author, 2012

Empowered outcomes
Sociopolitical control (Zimmerman & Zahniser,
1991; Peterson, Peterson, Agre, Christens, &
Morton, 2011)

Leadership competence

Policy control
Participatory competence (Holden et al., 2005)
Domain-specific efficacy (Holden et al., 2005)
Collaborative competence (Kieffer, 1984)
Distributed, or mutual leadership (Ospina & Foldy,
2010; Preskill & Brookfield, 2009)
Network mobilization (Christens & Dolan, 2011;
Speer & Hughey, 1995)

Understanding of instruments of power

(Lukes, 1974)

Critical view of local institutions (Speer &
Peterson, 2000)

Participation does not necessarily lead to
interactional empowerment (Peterson, Hamme, &
Speer, 2002)

Critical consciousness (Freire, 1974)
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Liite 2: Tutkimuslupa

Noora Oinas
noinas@ulapland.fi 7.3.2015

Sydmishdirioliitto - SYLI ry
Marja-Leena Laiho-Lehto
Yliopistonkatu 16 b B
20100 Turku
www.syomishairioliitto.fi

TUTKIMUSLUPA-ANOMUS

Opiskelen Lapin yliopistossa yhteiskuntatieteellisessa tiedekunnassa paaaineena sosi-
aalityo. Anon tutkimuslupaa opintoihini kuuluvan pro gradu — tutkielman tekemiseksi.
Tutkielmani tarkoituksena on kartoittaa millaisia voimaantumiseen ja valtaistumiseen
littyvia kokemuksia sydmishairiosta toipuvalla ihmiselld on virtuaalisesta vertaistuesta.
Tavoitteena on tuottaa hyodyllista tietoa virtuaalisten auttamisymparistdjen kehitta-
miseksi.

Anon lupaa toteuttaa tutkielmaani liittyvan aineiston keruun Syémishairioliitto - SYLI
ry:n verkkovalitteiselld keskustelupalstalla. Suunnitelmanani on kerata osallistujia kes-
kustelupalstan kautta ja toteuttaa aineiston keruu verkkovilitteisind haastatteluina.
Koska tutkimukseni kohdentuu nimenomaan virtuaaliseen vertaistukeen, on perustel-
tua suorittaa aineiston keruun myos verkkovilitteisesti. Suunnitelmanani on haasta-
tella osallistujia keskustelupalstan yksityisviestien kautta, tai vaihtoehtoisesti sahko-
postitse.

Tutkijana sitoudun noudattamaan tutkimusaineiston sdilyttamiseen, tietosuojalainsaa-
dantoon liittyvia ohjeita. Pyydan jokaiselta haastateltavalta suostumuksen tutkimuk-
seen osallistumisesta. Tutkimukseen osallistuville ei ole odotettavissa kielteisia seuraa-
muksia tutkimukseen osallistumisesta ja heilla on oikeus jaada tutkimuksesta pois mil-
loin tahansa. Tyoni tutkimuseettiset kysymykset liittyvat osallistujien yksityisyyden,
anonymiteetin ja luottamuksen turvaamiseen. Naita asioita pohdin tarkemmin tutki-
mussuunnitelmassani (liite).

Ty6tani ohjaa Lapin yliopiston yhteiskuntatieteiden tiedekunnan lehtori Marjo Romak-
kaniemi.

Ystavallisin terveisin

Noora Oinas
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Liite 3: Saatekirje

Hei.

Opiskelen Lapin yliopistossa paaaineenani sosiaality6. Teen pro gradu -tutkielmaa syo-
mishairiota sairastavien ja siita toipuneiden ihmisten kokemuksista. Tutkin, millaisia voi-
maantumisen kokemuksia virtuaalinen tuki tuottaa ja millainen merkitys niilld on sy6-
mishairiota sairastavalle ihmiselle. Tavoitteena on saada tutkimuksen avulla uutta tietoa
virtuaalisten auttamisymparistojen kehittamiseksi. Kiinnostus aiheeseen herasi vierail-
lessani Syomishairioliitto SYLI ry:n keskustelufoorumilla ja havaitessani keskusteluissa
viitteitd voimaantumista kuvaaviin kokemuksiin.

Toteutan tutkielmani aineiston keruun Webropol-kyselyna Syémishairioliitto SYLI ry:n
verkkovilitteisen keskustelufoorumin kautta. Kysymykset liittyvat syomishairidoirei-
luun, keskustelufoorumilla vierailuun seka vierailun myota syntyneisiin kokemuksiin. Ky-
selyyn vastaaminen on vapaaehtoista eika sinun tarvitse kertoa omia henkilotietojasi
missdan vaiheessa. Kaikki vastaukset kasitellaan luottamuksella ja tutkimuseettisid oh-
jeita noudattaen. Saatu aineisto havitetaan tutkielman valmistuttua.

Jos olet 15 vuotta tayttanyt, keskustelufoorumilla vieraileva ja syomishairiota sairastava
tai siita toipunut henkild, sovit vastaajakseni kyselyyn. Toivon, ettd voit kayttaa hetken
ajastasi kyselyyn vastaamiseen. Sinun mielipiteesi ja kokemuksesi ovat tutkielman on-
nistumisen kannalta erittdin tarkeita. Kyselyyn voit vastata alla olevan linkin kautta
1.12.2015 klo:23.00 asti.

Valmis pro graduni tulee Syomishdirioliiton verkkosivuille kaikkien luettavaksi. Tyotani
ohjaavat Lapin yliopistosta yliopistonlehtori Ritva Linnakangas ja yliopisto-opettaja Ma-
rianne Silén.

Linkki kyselyyn: https://www.webropolsurveys.com/S/D38465E9BC509986.par

Halutessasi voit lahettdaa minulle kommentteja tai kysymyksia alla olevaan sahkoposti-
osoitteeseen.

Ystavallisin terveisin

Noora Oinas
noinas”at”ulapland.fi

Yhteiskuntatieteiden tiedekunta, sosiaality6
Lapin yliopisto
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Liite 4: Liitetaulukot

Liitetaulukko 1. Vierailun keston yhteys asenteiden ja uskomusten muuttumiseen

myédnteisiksi.
Vierailun kesto
Asenteiden ja uskomusten muuttuminen Alle 30 min | YIi 30 min
Ei ole muuttuneet myonteisiksi Lkm 4 5
% 22% 50%
Ovat muuttuneet myoénteisiksi Lkm 14 5
% 78% 50%
Yhteensa Lkm 18 10
% 100% 100%

Liitetaulukko 2. Oireiden keston yhteys asenteiden ja uskomusten muuttumiseen myén-

teisiksi.
Oireiden kesto
Alle 5 5-10 Yli 10
Asenteiden ja uskomusten muuttuminen vuotta vuotta vuotta
Eivat ole muuttuneet myodnteiseksi Lkm 2 2 4
% 29% 33% 40%
Ovat muuttuneet myonteiseksi Lkm 5 4 6
% 71% 67% 60%
Yhteensé Lkm 7 6 10
% 100% 100,0% 100,0%

Liitetaulukko 3. Vierailukertojen yhteys toisten auttamiseen.

Vierailukerrat
Kerran vii-
kossa tai va- | Useasti vii-
Toisten auttaminen hemmaén kossa
Ei ole auttanut muita Lkm 6 3
% 35% 23%
On auttanut muita Lkm 11 10
% 65% 77%
Yhteensa Lkm 17 13
% 100% 100%
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Liite 5: Kyselylomake

Kysely syomishairiota sairastavan ihmisen voimaantumisen
kokemuksista virtuaalisen tuen ymparistossa

1. Minkéa ikainen olet?

Valitse ikasi vuosina

15 sl

2. Sukupuolesi?

13 Nainen

13 Mies

3. Minavuonna vierailitensimmaisen kerran Syomishairioliitto SYLI ry:n
keskustelufoorumilla?

Keskustelupalsta on ollut kaytossa vuodesta 2004 lahtien.

|2015 5'

4. Kuinka monena paivana viikossa viimeisen kuukauden aikana olet vieraillut
keskustelufoorumilla?

o5

5. Kuinka kauan yksittainen vierailusi keskustelufoorumilla on keskimaarin
kestanyt?

_ Vahemman kuin 10
- min

10-30 min

i

30min - 1 tunti

b

1-3 tuntia

W

= 3-5 tuntia

Yli 5 tuntia

i

6. Kuinka usein viimeisen kuukauden aikana olet lahettanyt yksityisviesteja,
kommentoinut tai ollut muuten aktiivinen keskustelufoorumilla?

= En kertaakaan

- 1-3 kertaa kuukaudessa



= Noin kerran viikossa

2-3 kertaa viikossa

W

4-6 kertaa viikossa

L

Kerran péaivassa

W

- Useita kertoja paivassa

7. Mika seuraavista vaihtoehdoista kuvaa keskustelufoorumilla vierailuasi?

Voit valita useamman vaihtoehdon

= Luen viesteja ja seuraan muiden keskustelua
= Osallistun keskusteluihin

= Lahetan yksityisviesteja

= Aloitan itse keskusteluja

Jokin muu,
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8. Keskustelufoorumi mahdollistaa toisilleen tuntemattomien ihmisten
vuorovaikutuksen ilman fyysista kohtaamista. Mika merkitys seuraavilla asioilla

on sinulle?

Vastaa kokemustesi perusteella

Minulle on tarkeaa, etta todellinen
henkil6llisyyteni ei tule esiin
keskustelufoorumilla

Minulle on tarkeaa, etta voin keskustella
ihmisten kanssa ilman fyysista kohtaamista

Minulle on tarkeaa, ettd voin vierailla
keskustelufoorumilla vuorokauden ajasta
rilppumatta

Minulle on tarkeaa, ettad voin vierailla
keskustelufoorumilla fyysisesta sijainnistani
rilppumatta

Keskustelufoorumilla voin kertoa
kokemuksistani avoimesti ja rehellisesti

Kirjoittamalla pystyn ilmaisemaan tunteitani
ja ajatuksiani paremmin

Taysin
eri mielta

—_

W

'

Osittain
eri mielta

—_

N

N

N

Ei samaa
eika eri
mielta

—_

N

N

N

9. Kuinka tyytyvainen olet keskustelufoorumin toimintaan?

= Erittain tyytymaton

Osittain
samaa
mielta

—_

W

W

b

Taysin
samaa
mielta

—_

W

W

W



= Melko tyytymaton
103
= Melko tyytyvainen

= FErittain tyytyvainen

10. Kerro omin sanoin keskustelufoorumilla vierailustasi.

Voit esimerkiksi tarkentaa aikaisempiin kysymyksiin antamiasi vastauksia.

11. Onko sinulla talla hetkella syomishairiooireita?

= Kylla

- Ei

—_

12. Koetko olevasi parantunut syomishairiosta?

= Kylla
i Ei

13. Kuinka paljon syomishairiooireet rajoittavat paivittaista elamaasi talla
hetkella?

Ei ollenkaan

= Vahan
13 Jonkin verran

= Paljon

Erittain paljon

(]

14. Kuinka kauan syomishairiooireesi ovat yhteensa kestaneet?

Ialle vuoden EI

15. Mika seuraavista vaittamista kuvaa taman hetkista tilannettasi
syomishairiooireiden hoidossa?
= Olen talla hetkella hoitosuhteessa (tapaan hoitajaa, ladkaria, terapeuttia tai muuta asiantuntijaa saannollisesti)
= En ole talla hetkella hoitosuhteessa, mutta aiemmin olen ollut

= Minulla ei ole ollut hoitosuhdetta koskaan

Jokin muu,
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16. Kerro omin sanoin syomishairidoireilustasi ja sen vaikutuksesta arkeesi kuten
opiskeluihin, tyontekoon, perhe-elamaan tai ihnmissuhteisiin.

Jos sinulla ei ole oireita talla hetkell&, voit kertoa aikaisemmasta oireilusta ja oireiden jddmisesta pois.

Seuraavissa kysymyksissa kysytdan keskustelufoorumilla vierailuun liittyvista
ajatuksista, uskomuksista ja kokemuksista. Pohdi, oletko kokenut esille tulevia asioita
keskustelufoorumilla vieraillessasi. Vastaa vaittamiin naiden kokemusten pohjalta.

17. Seuraavat vaittamat koskevat keskustelufoorumilla ilmenevaa sosiaalista tukea.

Vastaa vaittamiin kokemustesi perusteella.
Taysin
Taysin eri  Osittain eri Ei samaa Osittain samaa
mielta mielta eiké eri mietd samaa mielta mielta

Minuun on kiinnitetty huomiota _ _ _ _ _
vaikeassa elaméantilanteessa - - - - -

Minulle on annettu hyvia neuvoja 3 3 n n u

Tunnen itseni vAhemman yksinaiseksi
yksindiseksi

W
W
W
W
W

Koen, etta en ole ainoa vastaavassa
tilanteessa oleva

W
b
W
b
W

Toiset ovat esimerkkina minulle 5 = - - -
Koen, etta tulen ymmarretyksi A - = - _

Olen solminut uusia ihmissuhteita 13

v
v
v
v

Olen saanut tukea muilta

i
\
W
\
\

18. Seuraavat vaittamat koskevat asenteiden ja uskomusten muuttumista
keskustelufoorumilla vierailun myota.

Vastaa vaittamiin kokemustesi perusteella.
Ei samaa Taysin

Taysin eri Osittain eri eika eri Osittain samaa
mielta mielta mielta samaa mielta mielta

Tunnen, ettd hallitsen syomishairiota _
paremmin - - - - -



Uskon, etta voin vaikuttaa
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syomlshalrloon enemman

—

Uskon, ettd voin kontrolloida
paremmin sita, mitd minulle tapahtuu -

W
W
W
W

Tunnen itseni arvokkaammaksi

W
W
W
W
W

Uskon, etta voin saavuttaa itselleni
asettamani tavoitteet paremmin - - - - -

Minulla on enemman luottamusta _ _ _ _ _
tulevaan - - - - -
Suhtaudun itseeni positiivisemmin

Olen tyytyvaisempi itseeni - - _ _ )

Uskon, ettd voin vaikuttaa itseani
koskeviin asioihin - - L 1 17

19. Seuraavat vaittamat koskevat tietojen ja taitojen kehittymista
keskustelufoorumilla

Vastaa vaittamiin kokemustesi perusteella.

Ei samaa Taysin
Taysin eri Osittain eri eika eri Osittain samaa
mieltd mielta mielta samaa mielta mielta

Olen saanut tietoa syomishairiosta fin 1 12 13 1
Ymmarran syomishairioté sairautena
paremmin

Minulla on enemman tietoa
kaytettavissa selvitdkseni
syobmishéirion kanssa

W
W
W
W
W

Minulla on uusia keinoja selvitakseni
syo6mishairion kanssa

W
W
W
W
W

Tiedan mihin kaantya syomishairiota
koskevissa kysymyksissa - - - - -
Kykenen kasittelemaan sydmishairioon
liittyvid asioita paremmin

i
L
W
W
W

Kykenen tekemaan oikeita paatoksia
syomishairién suhteen

W
L
L
L
L

20. Seuraavat vaittamat liittyvat kasityksiin syomishairiota sairastavien asemasta
yhteiskunnassa. Ovatko keskustelufoorumilla vierailut lisdnneet tietoasi ja
ymmarrystasi seuraavista asioista?

Vastaa vaittamiin kokemustesi perusteella

Ei samaa Osittain Taysin
Taysin Osittain eika eri samaa samaa
eri mieltd eri mielta mielta mielta mielta



Puutteista syomishairidisten hoidossa ja
kuntoutuksessa

Virheellisista ja leimaavista kasityksista
syOmishairidista ja sita sairastavista
Median (aikakausilehtien, tv:n, sosiaalisen
median) vaikutuksesta syomishairioihin

Syomishairiota sairastavien ihmisten
asemasta muihin ndhden

Keinoista vaikuttaa syomishairiota
sairastavien kohtaamiin
epaoikeudenmukaisuuksiin

21. Seuraavat vaittamat koskevat toisten auttamista seka tietojen ja taitojen

jakamista keskustelufoorumilla.

Vastaa vaittamiin kokemustesi perusteella.

Taysin eri

W

'

i

mielta

Olen ollut esimerkkind muille
Olen tarjonnut apua ja tukea muille

Olen tarjonnut neuvoja ja vinkkeja
muille

Olen jakanut kokemuksia muiden
kanssa

Olen toiminut tukihenkilona toiselle
syomishairiota sairastavalle

Olen valittanyt oppimaani muille

—

—_

i

Osittain eri

W

W

a

mielta

—

W

i

W

i

N

N

a

Ei samaa eika

eri mielta

—

N

i

W

i

i

W

a

Osittain

samaa mielta

—

W

i

W

i

106

L

L

a

Taysin
samaa
mielta

—

N

i

N

i

22. Seuraavat vaittamat koskevat keskustelufoorumilla yhdessa toimimiseen ja
yhdesséa vaikuttamiseen liittyvia asenteita.

Vastaa vaittamiin kokemustesi perusteella.

Koen, etta olen osa keskustelufoorumin
yhteis6a

Uskon, etta toimimalla yhdessa toisten
kanssa voimme saada aikaan muutosta

Uskon, etta toimimalla yhdessa muiden
kanssa olen itsekin vahvempi

Koen, ettd auttaessa muita autan myos
itseani

Taysin eri Osittain eri

mielta

mielta

N

N

Ei samaa
eika eri
mielta

W

W

Osittain
samaa mielta

W

W

Taysin
samaa
mielta

W

W



23. Seuraavat vaittamat koskevat yhdessa toimimista yhteisten asioiden 107
edistamiseksi. Oletko osallistunut seuraaviin toimintoihin keskustelufoorumilla
vierailun myota?

Vastaa vaittamiin kokemustesi perusteella.

Taysin Ei samaa Osittain Taysin
eri Osittain  eika eri samaa samaa
mieltd eri mieltd mielta mielta mielta

Olen allekirjoittanut adressin tai vetoomuksen,
jolla on pyritty vaikuttamaan syomishairiota
sairastavien asemaan

W

—_ —_ —_ —_

Olen osallistunut tai ollut mukana jarjestamassa
tapahtumaa, jonka tarkoituksena on ollut antaa
tietoa syomishairiosta

L
L
i
a
i

Olen osallistunut mielenilmaisuun tai muuhun
kokoontumisen, jolla on pyritty tuomaan esiin
syomishairiota sairastavien kohtaamia
epaoikeudenmukaisuuksia

W
W
W
W
W

Olen osallistunut vertaistukitoimintaan

L
L
i
a
i

24. Kerro omin sanoin keskustelufoorumilla vierailuun liittyvista kokemuksistasi.

Voit esimerkiksi pohtia oletko saanut tarvitsemaasi tukea ja apua, millaista apu ja tuki ovat olleet, ja mika merkitys
niilla on ollut syomishairién kannalta.

5
sl
25. Onko sinulla toiveita keskustelufoorumin toimintaan liittyen?
Kerro omin sanoin miten keskustelufoorumia voisi mielestéasi kehittaa.
5l
&l

KIITOS VASTAUKSESTASI.

PAINATHAN VIELA LAHETA -PAINIKETTA Yksityisyytesi turvaamiseksi voit poistaa selaimen sivuhistorian kyselyn
l&hettamisen jalkeen.

Keskeyta |





