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Tutkimuksen tehtdvdnd oli selvittdd avosopeutumisvalmennuksen vaikuttavuutta MS-
kuntoutujien koherenssin tunteeseen, kuntoutumiskokemuksiin ja -muutoksiin, seki koherens-
sin tunteen voimakkuuden yhteyttd eri tekijoihin, kuten koettuun terveydentilaan. Koherens-
sin tunteeseen liittyen tutkimuksella oli kaksi hypoteesia. Niistd ensimmadinen oletti, ettd ko-
herenssin tunne on pysyvd ominaisuus, joka ei muutu avosopeutumisvalmennuksen aikana.
Toinen hypoteesi oletti: mitd vahvempi koherenssin tunne kuntoutujalla on, sitd enemmén
hinelld on positiivisia kuntoutumismuutoksia sopeutumisvalmennuksen jilkeen.

Tutkimusjoukko koostui Suomen MS-liiton avokuntoutusyksikon kolmen avosopeutumisval-
mennuskurssin 24 kuntoutujasta. Aineisto kerittiin koherenssin tunnetta, kuntoutumiskoke-
muksia ja -muutoksia mittaavilla lomakekyselyilld sekéd kolmella ryhmihaastattelulla. Kysely-
lomakeaineisto analysoitiin SPSS 14,0 for Windows -tilasto-ohjelmalla ja ryhmédhaastattelut
laadullista siséllonanalyysid kdyttéden.

Avosopeutumisvalmennus ei vaikuttanut tilastollisesti merkitsevisti kuntoutujien koherenssin
tunteeseen. Tutkimus antoi myos viitteitd siitd, ettd koherenssin tunteen voimakkuus ei mééri-
td kuntoutujien kuntoutumismuutoksia eikd -kokemuksia. Sen sijaan avosopeutumisvalmen-
nuksella oli myonteisid vaikutuksia. Sopeutumisvalmennus muutti kurssilaisten ajatuksia it-
sestd positiiviseen suuntaan. Itsehoito, ajan lisddminen lepoon ja virkistdytymiseen lisddn-
tyivit. Myos koettu terveydentila muuttui positiiviseen suuntaan, mutta tdssdkadn muutos ei
ollut riippuvainen koherenssin tunteen voimakkuudesta.

Avosopeutumisvalmennuksen tuloksena rohkeus viedd késiteltyjd asioita arkeen lisdéntyi,
samoin sisdinen voimantunne, mikd ilmeni muun muassa omien jéljelld olevien voimavarojen
tunnistamisena. MS-tautiin liittyvin uupumuksen tunnistaminen, hyviksyminen ja muutoksen
tekeminen omassa toiminnassa olivat niinikd4n avosopeutumisvalmennuksen keskeisié tulok-
sia. Sosiaalisissa suhteissa ei tapahtunut kurssin aikana muutoksia, mutta niiden merkitys ja
mahdollisuus suhteiden solmimiseen nousivat esiin. Vertaistuen kokemukset olivat piddosin
hyvid, mutta toisaalta myds vertaisuuden lamaannuttava vaikutus tiedostettiin.

Avaimia onnistuneessa sopeutumisvalmennuksessa ovat motivaatio, oppiminen ja kannat-
televa ryhméadynamiikka. Lisdksi oikein ajoitettu kuntoutus, joka ottaa huomioon kuntoutu-
jan yksilolliset tarpeet, on tdmin tutkimuksen mukaan merkityksellistd kuntoutumisproses-
sissa. Yksittdisen kuntoutujan nikokulmasta masennus niyttéisi olevan yksi keskeisisti esteis-
td ryhmémuotoisen sopeutumisvalmennuksen vaikuttavuudelle.

Asiasanat: Kuntoutus, sopeutumisvalmennus, MS-tauti, koherenssin tunne, sisdinen voiman-
tunne, voimaantuminen ja vertaisuus
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1. Johdanto

Valtioneuvoston viimeisimmassi kuntoutusselonteossa (2002, 6—7) painotetaan kuntoutuksen
menetelmien kehittdmistd ja uudistamista vdeston muuttuvien kuntoutustarpeiden mukaan.
Selonteossa korostuvat asiakasldhtoisyyden lisddminen ja kuntoutuksen kytkeminen ldhem-
méksi ihmisen tyd- ja elinympéristdd. Kuntoutusselonteossa nousevat esiin my0ds kuntoutuk-

sen vaikuttavuuden ja tuloksellisuuden mittaamisen yha lisdéntyvit tarpeet.

Kuntoutusselonteossa (2002, 3—7) tuodaan esiin kuntoutujan oma osallisuus kuntoutumis-
prosessissa ja vaikuttaminen ympéristoon. Selonteon mukaan kuntoutuksen psykososiaaliset
ulottuvuudet ndkyvdt kuntoutumisprosessissa aiempaa selvemmin. Tdmén tutkimuksen koh-
teena olevan avosopeutumisvalmennuksen taustaorientaatio on psykososiaalinen, joka tarkoit-

taa sitd, ettd tarkastelukulmana on ihminen ympéristdssidin ja hanen eldmiskehyksensa.

Sosiaalitieteellisen tutkimuksen mukaantulo kuntoutuksen tutkimukseen tuo sithen ihmisen
arkisen selviytymisen kannalta tirkeén ulottuvuuden. Kuntoutujan fyysisen toimintakyvyn
parantuminen ei lisdd vilttdmattd arkista toimintakykyé. Kuntoutusjirjestelmdmme on kuiten-
kin panostanut viimeiset vuosikymmenet enemméin ihmisen fyysiseen toimintakykyyn kuin
sosiaaliseen. Voi olla, ettd palvelujarjestelmdmme on vaikea edes hahmottaa sosiaalisen toi-
mintakyvyn merkitystd kuntoutumisessa. Kinnin (2006, 4) tutkimuksen mukaan kuntoutujan
omassa puheessa nouseekin sosiaalisen toimintakyvyn merkitys useammin kuin ammattilais-

ten puheessa.

Psykologinen ja sosiaalinen ymmarrys voivat olla ihmisen kuntoutumisen ja selviytymisen
ndkokulmasta ensisijaisia. Mielenkiintoni tutkia sopeutumisvalmennusta saa alkunsa juuri
sosiaalisen valttdiméttomyydestd ihmisen selviytymisessd. Fysioterapiassa, joka liittyy aiem-
paan tyohistoriaani, asioiden tarkastelu oli konkreettista ja selkedd. Kun oma nékdkulmani
vaihtui sosiaaliseen, kuntoutustulosten arvioiminen vaikeutui ja muuttui monisyisemmaksi.
Sopeutumisvalmennus yhtend kuntoutuksen keinoista nostaa sosiaalitieteet keskeiseen rooliin

myds ammattilaisten nikokulmasta.

Tama tutkimus arvioi avosopeutumisvalmennuksen vaikuttavuutta. Tutkimuksen tehtdvéna on

selvittdd avosopeutumisvalmennuksen vaikuttavuutta MS-kuntoutujien koherenssin tuntee-
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seen, kuntoutumiskokemuksiin ja -muutoksiin, sekd koherenssin tunteen voimakkuuden yhte-
yttd eri tekijoihin, kuten MS-taudin aitheuttamiin oireisiin, eldméssé tapahtuneisiin muutoksiin
viimeisen vuoden aikana ja koettuun terveydentilaan. Koherenssin tunteeseen liittyen tutki-
muksella on kaksi hypoteesia. Niistd ensimméinen olettaa, ettd koherenssin tunne on pysyvéa
ominaisuus, joka ei muutu avosopeutumisvalmennuksen aikana. Toinen hypoteesi olettaa:
mitd vahvempi koherenssin tunne kuntoutujalla on, sitd enemmén hénelld on positiivisia kun-

toutumismuutoksia sopeutumisvalmennuksen jilkeen.

Kuntoutuksen vaikuttavuuden tutkiminen on paitsi ajankohtaista myds haasteellista. Aiheesta
kirjoittaa muun muassa Lahtela (2001, 51-61), joka painottaa kontekstuaalisten ja muiden
véliin tulevien muuttujien huomioon ottamista. Lahtelan mukaan riippumatonta ja objektiivis-
ta arviointia on vaikea tehdd ilman edelld mainittujen seikkojen huomioon ottamista. Pyrin
tutkimuksessani ottamaan huomioon sekd véliin tulevia muuttujia ettd kontekstuaalisia teki-

jOité erityisesti ryhmdhaastatteluissa.

Pirjo Koskinen-Ollongvistin ym. (2005, 5) mukaan kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointia
on haitannut siihen liittyvit kisitteelliset epdselvyydet. Juuri sen vuoksi olen teoriaosuudessa
pyrkinyt tarkastelemaan mahdollisimman monia ajankohtaisia, kuntoutuksessa kéytettdviad
kisitteitd ja taustaorientaatioita. Ne ovat osin péillekkéisid. Monien késitteiden ja tausta-
orientaatioiden kuljettaminen teoriaosuudessa esti niiden syvillistd tarkastelua, silli muuten
teoriaosuus olisi paisunut kohtuuttomasti. Sen lisdksi aiheen monitieteellisyys toi tutkimuksen
koossapitdmiseen omat haasteensa. Lihdeluettelon laajuus antaa kuitenkin lukijalle mahdolli-

suuden tarkastella kuntoutuksen teorioita ja keskeisid kisitteitd titd tutkimusta laajemmin.

Pro gradu -tutkielmani seuraa tutkimusotteeltaan ja kisitteiltddn osin Jadskeldisen (2005) kun-
toutuksen alaan liittyvdd tutkimusta. Vaikka Jaddskeldisen tutkimusjoukon diagnoosit eivit
olleet neurologisia pitkdaikaissairauksia niin kuin tissd tutkimuksessa, hianen tutkimuksensa
lahtokohta tarjoaa ajankohtaisia ndkokulmia kuntoutuksen tutkimiseen. Jadskeldinen sovelsi
terveydenhuollon tutkimuksissa kdytettyd Aron Antonovskyn 1970-1980 -luvun vaihteessa
kehittdmdd koherenssin kisitettd. Vaikka koherenssin tunne on jo vanha kisite eikd sitd edes
kovin paljon kdytetd kuntoutuksessa, sen mukaan ottaminen on tdhin tutkimukseen perustel-
tua, koska Antonovsky (1988) kehitti koherenssin tunnetta kuvaavan mittarin, jota kaytén.
Koherenssin tunteen késitteen rinnalla kuljetan viitteenomaisesti ldpi monia muitakin késittei-

td, kuten eldminhallinta, hyvinvointi ja koettu terveydentila. Erityisesti nostan koherenssin



tunteen rinnalle kuntoutuksessa pitkdén kdytetyn empowerment-kasitteen, josta kdytidn suo-
mennoksia voimaantuminen ja sisdinen voimantunne. Voimaantumisen ja sisdisen voimantun-
teen késitettd ja médrittelyd on selventdnyt mm. Juha Siitonen (1999) kasvatustieteen viitos-

tutkimuksessaan.

Tutkimukseni toteutettiin Suomen MS-liiton avokuntoutusyksikossé, joka jéarjestdd ja kehittda
alueellisia ryhmékuntoutuspalveluja MS-tautia ja harvinaisia aikuisiéin etenevid neurologisia
sairauksia sairastaville ja heidén ldheisilleen. Tutkimusaineisto kerdttiin lomakekyselyin ja
ryhméhaastatteluin avokuntoutusyksikon avosopeutumisvalmennuskursseilla olleilta kuntou-
tujilta. Tutkimusjoukossa oli kaksi kuntoutujaa, joilla oli harvinainen aikuisién etenevé neuro-
loginen sairaus. Ndiden kuntoutujien taudinkuva ja oireet muistuttivat monella tavalla MS-
tautia. Heiddnkin sairautensa on eteneva ja oireet nakyivit myds fyysisessd toimintakyvyssa.
Koska heité oli vain kaksi, késittelen heitd osana tutkimusjoukkoa ja keskityn pddasiassa MS-
taudin aiheuttamiin kysymyksiin. Kiitdn kuntoutujia tutkimukseen osallistumisesta. Kiitokset
myds avokuntoutusyksikon kuntoutussuunnittelijoille, jotka vastasivat tutkimuksen kohteena

olleista avosopeutumisvalmennuskursseista.

Luvussa kaksi kuvaan MS-tautia, sen esiintyvyyttd, oireita, muotoja, toimintakykyé. Sen li-
saksi tarkastelen MS-taudin merkitystd ithmisen hyvinvointiin, hallinnan tunteeseen, koettuun
terveyteen. Viimeisesséd alaluvussa kdyn viittenomaisesti 14pi harvinaisia neurologisia saira-
uksia. Luvussa kolme tarkastelen koherenssin tunnetta, sisdistd voimantunnetta, voimaantu-
mista ja vertaisuutta. Luvussa nelji kisittelen kuntoutusta ja sopeutumisvalmennusta késittei-
nd. Sen liséksi tarkastelen kuntoutuksen vaikuttavuutta ja eri tutkimuksissa esiin nousevia
tuloksia, sopeutumisvalmennuksen tavoitteita, taustaorientaatioita ja tutkimuksen kohteena
olevaa avosopeutumisvalmennusta. Luvussa viisi késittelen tutkimuksen toteuttamista, tutki-
muskysymyksid, tutkimusjoukkoa, aineiston keruuta, analyysid, tutkimuksen etiikkaa ja luo-
tettavuutta. Luvussa kuusi tarkastelen tutkimustuloksia, luvussa seitsemén johtopédétoksia ja

luvussa kahdeksan on pohdintaa.



2. MS-tauti

2.1 MS-taudin esiintyvyys ja oireet

MS-tauti eli multippeliskleroosi on tyypillisimpid aikuisten neurologisia pitkdaikaissairauksia.
Tietdmys ja ymmairrys MS-taudista on lisdéntynyt viimeisten vuosikymmenien aikana. MS-
taudilla on laaja-alaisia vaikutuksia sairastuneen hyvinvointiin, koettuun terveyteen ja osalli-
suuteen monella eldmin osa-alueella (ks. esim. Kinos 2006). Téssd luvussa tarkastelen MS-
tautia, sen esiintyvyyttd, oireita, erilaisia muotoja seki tyo- ja toimintakykyé. Sen jélkeen tar-
kastelen tdmén tutkimuksen aiheeseen ja kohderyhméén liittyvid tutkimuksia. Suoranaisesti
koherenssin tunnetta ja MS-tautia ei ole késitelty tutkimuksissa aiemmin. Sen vuoksi kdytén
tutkimuksia, joissa on tarkasteltu MS-taudin vaikutuksia hyvinvointiin, koettuun terveyteen,

hallinnan tunteeseen ja sosiaaliseen kanssakdymiseen.

MS-tautiin sairastutaan keskiméddrin 20—40-vuotiaana. Sitd sairastaa miljoona ihmistd maail-
massa. Suomessa MS-tautia sairastavia arvioidaan olevan noin 6000. Luku on suhteellisesti
maailman suurimpia. MS-taudin esiintyvyys on jakaantunut epitasaisesti koko maapallolla ja
myds Suomessa. MS-taudin on todettu olevan yleisempi maan linsiosissa kuin itd- tai etelé-
osissa. Koko maan kattavaa epidemiologista selvitysti MS-taudin esiintyvyydesté ei ole kay-
tettdvissd, mutta keskimadrdiseksi esiintyvyydeksi on arvioitu noin 100 tapausta 100 000 asu-
kasta kohden. Vuosittain MS-tautiin sairastuu neljésté viiteen henkiléd 100 000 asukasta koh-
den. Naisilla sairastuminen on kaksinkertaista miehiin verrattuna. MS-taudin esiintyvyys
vaihtelee Suomessa niin, ettd Pohjanmaalla esiintymisluvut ovat maailmanlaajuisesti kor-
keimpia. Uusimman epidemiologisen tutkimuksen mukaan esiintyvyyserot maan eri osien
vililld ovat hyvin suuret ja ne ovat entisestddn kasvaneet. (Kdypa hoito -suositus, 2006; Su-

melahti 2002, 24; Ruutiainen & Tienari 2001, 346-353; Ruutiainen 2001a, 3.)

MS-tauti on keskushermoston immuunivilitteinen tulehduksellinen sairaus, joka vaurioittaa
myeliinintuppea ja johtaa hermosolun katoon. Se on yleisin aikuisidn etenevad neurologinen
sairaus, jonka syyta ei tiedetd. Taudin oireet aiheutuvat hermokudoksen vauriosta (demyelini-
saatio ja aksonivaurio) tai kemiallisten tulehdusvélittdjdaineiden vaikutuksesta hermosoluihin.
Oireet riippuvat siitd, missd kohdassa aivoja tai selkdydintd myeliini- ja hermokatoa on tapah-
tunut. Niissd on monia yksilollisid eroja, joita on vaikea ennakoida. (Ruutiainen 2001b; Pirtti-

14 2003.)



MS-tauti johtaa liikkeiden, ihotunnon, koordinaation, aivohermojen, autonomisen hermoston
ja kognitiivisten toimintojen hiiridihin. Oireet ja taudinkulku ovat ennustamattomia ja varsin
yksilollisid. Tavallisesti pesdkkeitd on eri puolilla keskushermoston valkeaa ainetta, minka
vuoksi oireet ovat hyvin monimuotoisia. Osalla sairastuneista tauti johtaa vaikeavam-
maisuuteen ja osalla toimintakyky sdilyy niin, ettd he voivat eldd itsendistd eldmaa ilman tuki-
toimia. Esimerkiksi 20 prosenttia sairastuneista kidvelee ongelmitta 15 vuoden sairastamisen

jalkeen. (Koivisto 2005; Pirttila 2003.)

MS-tauti voi vahingoittaa mitd tahansa keskushermoston osaa. Useita oireita voi esiintyd yhtd
aikaa. Tyypillisimpid oireita ovat muun muassa uupumusoireet, lihasheikkous ja -jaykkyys,
tasapainohdiridt, masennus, kognitiiviset oireet ja ndkdoireet. (Ruutiainen 2003.) Uupumista
(fatiikkia) ilmenee jopa 80 prosentilla sairastavista ainakin jossakin sairauden vaiheessa ja
jopa 50 prosentilla fatiikki on yksi sairauden rajoittavimmista oireista. Sairauden kestolla tai
sen vaikeusasteella ei ole havaittu olevan yhteyttd fatiikkioireeseen. Siind on kyse jatkuvasta
visymystilasta, joka ei vélttdméttd ole suorassa yhteydessd hermostossa olevien vaurioiden
asteeseen tai magneettikuvassa todettujen muutosten madrdén. Sekd uupumus ettd monenlai-
set motoriset ongelmat heikentdvit toimintakykya. (Saunamédki ym. 2005; Niemi ja Himélai-
nen 2006, 3—8.) Uupuminen haittaa arkista selviytymisti ja ndin ollen se vaikuttaa keskeisesti

myo0s tdmin tutkimuksen keskeiseen tutkimuskohteeseen koherenssin tunteeseen.

Kognitiivisia oireita esiintyy noin puolella sairastuneista. Kognitiiviset oireet ovat yksilollisid
eikd niillé ei ole selvdi yhteyttd sairauden kestoon, etenemistapaan tai litkuntahaittaan. Taval-
lisimmin ongelmia esiintyy muistin, oppimisen, tarkkaavaisuuden, keskittymisen, ongelman-
ratkaisun, suunnitelmallisuuden ja toiminnan joustavuuden osa-alueilla. (Himéldinen 2004,

4—7, Saunaméki ym. 2005)

2.2 MS-taudin muodot ja toimintakyky

MS-tauti jaetaan kahteen kliiniseen pddmuotoon oireiden alkamistavan mukaan. Aaltomainen
eli relapsoiva-remittoiva (noin 80—85 %) tauti tarkoittaa sellaista muotoa, jossa akuuttien oire-
jaksojen vililld sairastavan vointi pysyy vakaana. Oirejaksolla (pahenemisvaihe, relapsi) tar-
koitetaan tilannetta, jossa uusi neurologinen oireisto tai vanhojen oireiden &killinen, selvé

paheneminen kestdd vihintdén 24 tuntia ja enintdin neljd viikkoa. Sairastunut voi toipua oi-



reista tdydellisesti ja olla tdysin oireeton pahenemisvaiheiden vélilld. Rajujen pahenemisvai-
heiden jdlkeen sairastunut toipuu vain osittain ja hédnelle saattaa jddda jaannosoireita ja toi-
mintahdiri6itd, mutta toipumisen jilkeen toimintakyky pysyy vakaana. (Kédypéd hoito -suositus

2006; Pirttild 2003.)

Osalla sairastuneista (10—15 %) tauti kayttdytyy hyvénlaatuisesti eikd sairastuneelle kehity
merkittdvdd toimintakyvyn haittaa vield 15 vuoden sairastamisen jalkeenkddn. Suurimmalla
osalla (60 %) aaltomainen tauti etenee toissijaisesti eteneviksi (toissijaisesti paheneva, sekun-
daarisesti progressiivinen), kun ensioireista on kulunut 15 vuotta. Aaltomaista tautityyppid
harvinaisempi muoto on alusta ldhtien etenevé eli primaarisesti progressiivinen (noin 15 %).

Téassd tautimuodossa oireisto etenee tasaisesti heti taudin alusta ldhtien. (Emt.)

MS-taudin aiheuttaman toimintakyvyn arviointiin kdytetddn EDSS-jérjestelmdd (Expanded
Disability Status Scale). Puolet kaikista MS-tautia sairastavista sijoittuu toimintakyvyltdén
EDSS-luokkiin 0-5,5. Luokassa 0 on normaali litkkumiskyky ja luokka 5,5 tarkoittaa sitd, ettd
thminen kévelee apuvilineittéd ja levahtdmaittd vahintddn 100 metrid yhtdjaksoisesti. (Ruutiai-
nen & Tienari 2001, 349.) Tdmid mittari mittaa ainoastaan fyysistd toimintakykyd, joten esi-
merkiksi ithmisen arjessa selviytymisestd ja muusta sosiaalisesta toimintakyvystd se ei anna

tietoa.

Kun tarkastellaan MS-tautia sairastavien ihmisten suhdetta tyokykyyn, tarkastelukulma on
syytd siirtdd haitan, vamman ja vajavuuden maéérittelystd kohti jdljelld olevan toimintakyvyn
ja voimavarojen korostamista. MS-diagnoosin saaminen ei yleensd merkitse tyokyvyttomyyt-
td. Jéljelld oleva tydkyky ja voimavarat antavat monia mahdollisuuksia jatkaa tydeldméssa.
(Kemppi, 2005.) Kuitenkin MS-tautia sairastavien tydssd oloa koskevat kansainviliset tutki-
mukset osoittavat, ettd varsin suuri osa MS-tautia sairastavista siirtyy muutaman vuoden aika-
na tyoeldmén ulkopuolelle. Brittildisessd tutkimuksessa enédéd alle puolet oli tyOsséd tutki-

mushetkelld, vaikka tutkimusjoukko oli tydikaisid (ks. esim. Hakim ym. 2000).

Muiden maiden tapaan myods Suomessa suuri osa MS-tautia sairastavista jdd tyokyvyt-
tomyyseldkkeelle ennen vanhuuseldkeikdd. Suomessa ei kuitenkaan tdhdn mennessi ole tehty
tutkimuksia siitd, kuinka pitkdn ty6uran MS-diagnoosin saaneet henkilét Suomessa yleensi
tekevit. Markkinoille noin kymmenen vuotta sitten tulleilla sairauden etenemistd hidastavilla

ladkkeilld on oletettavasti ollut oma vaikutuksensa siihen, ettd yhi useampi MS-tautia sairas-



tava on jatkanut tyoeldmissid pidempddn kuin aiemmin oli mahdollista. Oma merkityksensa
on silldkin, ettd MS-tautiin sairastuneet ovat yleensd hyvin motivoituneita jatkamaan tydeld-
méssd. Télld hetkelld ei ole kaytettdvissd systemaattisesti kerdttyd ja ajan-kohtaista tutkimus-
tietoa MS-tautia sairastavan tyOkyvystd ja ammatillisen kuntoutuksen vaikuttavuudesta tyo-
kyvyn sdilymisessd. (Kemppi, 2005; Juntunen 2005.) Ammatillisen kuntoutuksen vaikutta-
vuudesta tyokykyyn on kdynnistetty tutkimus vuonna 2006. Tutkimuksen pédékoordinaattorei-

ta ovat Kuntoutussditio ja Suomen MS-liitto (Suomen MS-liiton toimintasuunnitelma 2006).

2.3 MS-taudin vaikutus arjen hallintaan, sosiaalisiin suhteisiin ja
koettuun terveyteen

Pitkdaikaiseen terveysongelmaan liittyy monenlaisten oireiden jokapdividisyys. Monet MS-
taudin oireet, kuten kipu, litkkumishdiriot, uupumus ja tasapaino-ongelmat, koskettavat ihmis-
td monella tapaa ja vaikeuttavat arjen hallintaa ja jokapdivaistd eldmistd. Elimistd menettda
normaalin toimintatapansa ja aiemmin helposti sujuneet jokapdivdiset toiminnot muuttuvat
monimutkaisiksi prosesseiksi, jotka vaativat keskittymistd ja suunnittelua. Sairauden muka-
naan tuomat ongelmat vaikuttavat ihmisen koko eldménpiiriin. Sairastuneella saattaa olla pit-
kdaikaisen terveysongelmansa vuoksi monenlaisia eristdytymisen ja epdnormaaliuden tuntei-

ta. (Leino-Kilpi ym. 1999, 19-22.)

Vakavaan parantumattomaan sairauteen sairastuminen aiheuttaa aina tunnekriisin ja reaktiivi-
nen masennus on luonnollinen osa sairauden alkuvaihetta. [hminen reagoi aina sairauteensa ja
vammaansa koko persoonallaan ja monin eri tavoin. Vaikka sairaus voi olla miltei oireeton,
vaikuttaa diagnoosin saaminen ihmisen koettuun terveyteen ja hyvinvointiin. Sairauden mer-
kitys ithmisen eldmissd vaihtelee hdnen sen hetkisten tavoitteidensa, eliménprojektiensa ja
voimavarojensa mukaan. Myo0s sosiaalisella ympéristollé ja verkostolla on merkitysti. Toisel-
le sairastuminen merkitsee tulevaisuuden unelmien romahtamista ja identiteetin haurastumista
ja toiselle keskeiseksi nousevat arkipdivan sujumiseen liittyvit kdytdnnon jarjestelyt. (Luhta-

saari 2004, 11-13; Ruutiainen 2001, 210-211; Jarvikoski 1997.)

Sosiaalisten suhteiden merkitysté kartoitettiin myos Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistyksen
tekemin Eldménkaari -projektiin liittyvéssd tutkimuksessa. Tulosten mukaan MS-tautiin tai
harvinaiseen neurologiseen sairauteen sairastuneen ihmisen hyvinvointiin vaikuttaa muun

muassa se sosiaalinen tukiverkko, jota hdn kokee voivansa kéyttdd arkieldmédn tilanteissa.



Tutkimuksen mukaan merkille pantavaa oli my0s se, ettd MS-tautia sairastaneilta puuttui ko-
konaan kaikkein laaja-alaisimmin eri sosiaalisen tuen muotoja kiyttdva strategiatyyppi eli
laaja-alainen welfare mix. Welfare mix -tyypin puuttuminen saattaa kertoa siitd, ettd MS-
taudin edetessd sairastunut joutuu rakentamaan sosiaalisen tuen verkostoaan uudelleen kaiken
aikaa. Perheen ulkopuolelle ei synny pitkdkestoisia ja monipuolisia tukiverkostoja. Toinen
merkittdva tulos oli, ettd perheen merkitys nikyi selvemmin kuin muulle véestdlle tehdyisté

analyyseista kdy ilmi. (Eronen ym. 1999, 17-24)

Paula Hirstio-Snellman (2006, 27) tutki ikdéntyneiden neurologisesti sairaiden ja heidin l4-
heistensd arjen hallintaa ja hyvinvointia. Hirstio-Snellmanin tutkimuksen (N=50) mukaan
ystdviin oltiin yhteydessd harvemmin kuin omaisiin. Neljilld sairastavalla ei ollut yhtdén ys-
tavdd. Kahdeksan kymmenestd MS-tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavasta
oli yhteydessi omaisiinsa vahintddn kerran viikossa. Tutkimustulosta verrattiin Stakesin Van-
husbarometriin, jonka mukaan yhdeksdn kymmenesté ikddntyviastd piti yhteyttd 1dhiomaisiin-

sa vahintddn kerran viikossa.

Ympériston merkitystd korostavat myOs Brooks ja Matson (1987), jotka ovat tutkineet MS-
tautia sairastavien eldminhallintaa. Tutkimus osoitti, ettd MS-taudin kanssa eldmddn opette-
leminen ja sen hallitseminen eivit riippuneet pelkdstdén sairastuneen omasta sopeutumisky-
vystd, vaan myds hinen ldhipiirinsad on sopeuduttava tilanteeseen. MS-taudin kanssa eldminen
on jatkuva prosessi, koska sairaus voi muuttaa toimintakykya ja tulevaisuus on epdvarma.
Omien asenteiden on muututtava. On opittava selviytymiin toimintakykyé rajoittavassa ym-
péristdssd ja jérjestettdvé arvot uudelleen niin, ettd MS-taudin kanssa voi eldd sopusoinnussa.
Ehké juuri sen vuoksi arvot muuttuvat usein henkisiksi ja toiseen ihmiseen yhteyttd korosta-
viksi. Tutkijat korostavat sairauden hallinnassa ja sen kanssa selviytymisessd sen merkitysta,
mitd ihminen ajattelee itsestdén. (Brooks & Matson 1987, 94-97.) Edelld mainittu tutkimustu-
los viittaa mindkésitykseen, joka puuttuu esimerkiksi Antonovskyn (1988) koherenssiin liitty-
véstd mittarista. Mindkésityksen poisjittiminen koherenssin mittaamisesta on koettu ongel-

malliseksi. Koherenssia ja sen mittaamista késitelldén alaluvuissa 3.1 ja 3.2.

Sirppa Kinos (2006) tutki MS-kuntoutujien (N=100) hyvinvointia ja koettua terveyttd. Tutki-
mus antoi positiivisen kuvan MS-kuntoutujien koetusta terveydestd. Tutkimustulosten mu-
kaan terveyden kokeminen ei ollut johdettavissa objektiivisesti mitatusta terveydesti tai toi-

mintakyvystd. Terveys madrittyi yksilollisen merkityksenannon ja kokemuksen pohjalta. Ki-



noksen tutkimuksessa parhaaksi terveytensd arvioivat vaikeavammaiset kuntoutujat, joilla oli
runsaasti avun tarvetta paivittdisissi toiminnoissa. On mahdollista, ettd tdhén tilanteeseen ovat
auttaneet sopeutuminen ja monet muut kuntoutuksen tukimuodot seké osallistumista tukevat
palvelut. Merkittdvd havainto edelld mainitussa tutkimuksessa oli se, ettd vastasairastuneilla
masennus oli yleistd, ja koettu psyykkinen terveys oli alentunut ja heikompi kuin pidempééan
sairastaneilla ja vaikeavammaisilla. Koettu fyysinen ja psyykkinen terveys oli kuitenkin suu-
rimmalla osalla hyvé tai melko hyva. Tutkimusjoukossa vain muutama koki fyysisen ja/tai
psyykkisen terveytensd erittdin huonoksi. Parempi koettu psyykkinen terveys oli yhteydessi

korkeaan ikaén.

Oikein kohdennetulla ja tarkoituksenmukaisella tuella voidaan vaikuttaa terveyden kokemuk-
seen. Kinoksen (2006) tutkimus nostaakin esiin erilaisia tuen muotoja, joilla voidaan vaikut-
taa koettuun terveyteen. Tutkimustulokset vahvistavat sitd arkihavaintoa, ettd myos vakavasti
sairastuneilla on mahdollisuudet hyvinvointiin ja monipuoliseen osallistumiseen eri eldmén-
alueilla. Tulokset antavat viitteitd kuntoutuksen mahdollisuuksista vaikuttaa sekd hyvinvoin-
tiin ettd koettuun terveyteen. (Kinos 2006, 119.) Jarvikoski ja Hérképad (2004, 122—-126) ko-
rostavat, ettd keskeisid hyvédn koetun terveyden ja vahvan koherenssin tunteen tekijoitd ovat
luottamus itseen ja omaan selviytymiseen. Néitd voidaan parantaa muun muassa kuntoutuk-
sella, hyvilld oppimiskokemuksilla ja sosiaalisella tuella. Myds avosopeutumisvalmennus
tdhtda sosiaalisen tuen ldsndoloon ja hyviin oppimiskokemuksiin, jotka ovat edellytys kuntou-

tumismuutosten tekemisessa.

2.4 Harvinaiset neurologiset sairaudet

Tassd tutkimuksessa on mukana my0s kaksi harvinaista neurologista sairautta sairastavaa
kuntoutujaa. Tutkimuseettisistd syistd heidédn diagnoosiaan ei tuoda julki tutkimuksessa, vaan
heiddn vastauksiaan ja mielipiteitddn tarkastellaan osana koko tutkimusjoukkoa. Yhteispoh-
joismaisen kdytdnnon mukaan harvinaisena neurologisena sairautena pidetddn sairautta, jonka
esiintyvyys on enintdén 100 sairastunutta miljoonaa asukasta kohden ja joka aiheuttaa sairas-
tuneelle pysyvid haittoja monilla eri toimintakyvyn ja eldmin osa-alueilla. Suomen véestoon

suhteutettuna kutakin sairautta sairastaa enintdédn 500 henkiloa. (Niemi 2003)



Harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavia arvioidaan olevan Suomessa 4000 henkil6a.
Eri diagnooseja on satoja, joten yhden sairausryhmin koko voi vaihdella muutamasta henki-
16std muutamaan sataan sairastuneeseen. Kédytdnndssé tima tarkoittaa, ettd sairastuneen koti-
kunnassa ei ehkd ole koskaan ollut samaa sairautta sairastavaa. Suurimpia ryhmié ovat spi-
nosepellaariset ataksiat, syringomyelia, amyotrofinen lateraaliskleroosi ja perinndlliset spasti-

set parapareesit. (Emt.)

Téssd tutkimuksessa en késittele erikseen harvinaisia neurologisia sairauksia késittelevid tut-
kimuksia. Kéisittelen kahta harvinaista neurologista sairautta sairastavaa kuntoutujaa tutki-
musjoukon osana enké nosta erikseen heiddn kuntoutumistuloksiaan. Sairauksien etenevyy-
den vuoksi kahden kuntoutujan diagnoosi on mahdollista rinnastaa MS-tautiin. Menetyksen
psykodynamiikka on samansuuntainen, vaikka sairauden oireet osittain poikkeavatkin toisis-
taan. Taltd osin sopeutumisvalmennuksen tavoitteet eivit ole riippuvaisia diagnoosista, vaan
ne ovat samansuuntaisia monissa etenevissd neurologisissa sairauksissa (ks. esim. Rissanen
2001, 134; Ruutiainen 2001, 210). Tutkimusjoukon kaikilla jisenilld oli kuitenkin neurologi-
nen pitkdaikaissairaus ja MS-tauti oli niistd yleisin (N=22). Sen vuoksi kédytdn MS-tautia laa-

jasti esimerkkidiagnoosina.
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3. Koherenssi, sisainen voimantunne ja vertaisuus

3.1 Koherenssin tunne

Koherenssin kisitteen on kehittdnyt ja operationalisoinut 144ketieteellisen sosiologian profes-
sori Aaron Antonovsky (1923-1994). Koherenssin tunne viittaa ihmisen tapaan havaita ja
ymmaértdd ympdéristoddn. Sitd pidetddn suhteellisen pysyvénd psyykkisenid resurssina. Vahvan
koherenssin tunteen on havaittu olevan yhteydessi terveyttd edistiviin ja selviytymistd tuke-
ymmarrettdvand, hallittavana ja mielekkddnd. (Antonovsky 1991; 1993, Jarvikoski 1994,

106—111; Jaaskeldinen 2005, 12—13.)

Koherenssin tunteen késite, josta kdytetddn myds suomennosta eldménhallinta, on kehittynyt
ns. salutogeenisen mallin pohjalta. Salutogeenisen mallin perusldhtokohtana on pyrkimys
ymmaértdd, miten thminen pysyy terveend ja hengissa jatkuvista terveyttd heikentdvistd teki-
jOistd huolimatta. Terveyttd heikentdvid tekijoitd ovat Antonovskyn mukaan biopsykososiaali-
set ongelmat, kuten sairastuminen ja tyottomyys. (Antonovsky, 1988, 15-32; Jarvikoski 1994,
110; Jadskeldinen 2005, 13—14.) Antonovsky (1988, 19) madrittelee salutogeenisen mallin'
ydinrakenteen yleiseksi orientaatioksi, joka ilmaisee yksilon kestdvdd ja dynaamista kykyéa

selviytyd elinymparistonsa sisdisistd ja ulkoisista drsykkeista.

Koherenssiteorian keskeinen hypoteesi onkin: mitd vahvempi yksilon koherenssi on, sitd tar-
koituksenmukaisemmin hén pystyy toimimaan ja selviytymédén eldménkaarella kohtaamistaan
vaikeuksista ja kriiseistd. Antonovskyn (1979) koherenssiteoria korostaa koherenssin tunteen
kehittymisessd sekd ihmisessd itsessdén olevia ettdi monia ympéristoon liittyvid tekijoitd,
dlykkyyttd, egon lujuutta, elimiankokemuksia, sosiaalista tukea ja seké taloudellista etti kult-
tuurista asemaa. Aila Jarvikoski (1994, 110) kuvaa edelld mainittuja tekijoitd terveyttd yllapi-
taviksi ja sairastumiselta suojaaviksi voimiksi. Suojaavat resurssit ovat yhteydessd koherens-

sin tunteen kehittymistd tukeviin eldménkokemuksiin.

' Antonvovskyn (1988, 19) mairitelma: ”A global orientation that express the extent to which one has a perva-
sive, enduring though dynamic feeling of confidence that (1) the stimuli deriving from one’s internal and exter-
nal environments in the course of living and structured, predictable, and explicable; (2) the resources are avail-
able to one to meet the demands posed by these stimuli; and (3) these demands posed by these stimuli are chal-
lenges, worthy of investment and engagement.”
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Koherenssia on tutkittu erityisesti kansanterveystieteen, terveyssosiologian, terveys- ja tyo-
psykologian sekd stressi- ja eldménhallintatutkimuksen alueella. Monet tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd koherenssin tunne on eldminhallintaan liittyvd persoonallisuuden piirre, on-
nellisuutta edistdva ja sekd hyvinvointia ettd koettua terveyttd sddtelevd tekiji. Koherenssin
tunteen ajatellaan myds ilmentédvén henkilon maailmankuvaa erilaisissa eldméinvaiheissa. (Ks.

esim. Raitasalo ym. 2005; Cederblad & Hansson 1996; Feldt 2000; Brown 1999.)

Koherenssin tunne koostuu kolmesta osatekijdstd: ymmaérrettdvyydestd, hallittavuudesta ja
tarkoituksellisuudesta. Ymmarrettivyys (comprehensibility) merkitsee sellaista tunnetta, ettd
kykenee hallitsemaan omat sisdiset voimavaransa sekd vuorovaikutuksen sosiaalisen ymparis-
ton kanssa. [hminen kokee, ettd eldmé on selitettdvissé ja hdn pystyy ymmairtiméin ja tajua-
maan vaikeitakin asioita ja tilanteita. Hallittavuus (manageability) on ihmisen tunne siitd, ettd
kaytettdvissd olevat omat tai kontrolloitavissa olevat muiden (esim. sukulaisten, ystivien, tyo-
tovereiden) voimavarat ovat sellaisia, ettd niiden avulla voidaan vastata erilaisiin haasteisiin.
Tarkoituksellisuus (meaningfulness) méaarittelee, miten ihminen kokee oman eldménsé tarkoi-
tuksen seka osoittaa, onko hén halukas tai pystyyko hin tekemién esimerkiksi sitoumuksia tai
vastaamaan velvoitteisiin ja haasteisiin. (Antonovsky 1988, 16—19.) Antonovskyn koherens-
sin tunne on siis erddnlainen hallintakonstruktio, joka tarkoittaa yhtééltd henkilokohtaista hal-
lintaa, toisaalta toimivaa ja tukea tuovaa suhdetta ystéviin, tydtovereihin tai muuhun ldhiym-

paristoon.

Antonovsky (1988) pitdd koherenssin tunnetta dynaamisena ominaisuutena, jonka taso saavu-
tetaan aikuisikdin, noin 30 ikdvuoteen mennessid. Tamin jédlkeen se on suhteellisen muuttu-
maton ja pysyvad ominaisuus. Jos esimerkiksi alle 30-vuotiaalla on muodostunut vahva kohe-
renssin tunne, hinelld on hyvit mahdollisuudet selvitd tulevista vaikeuksista. Koherenssin
tunne ei ole kuitenkaan Antonovskyn (1991) mukaan tiysin pysyvd ominaisuus, vaan esimer-
kiksi suuret eldméntapahtumat, kuten vaikea sairaus, voivat muuttaa sitd vield aikuisidssékin.
Taru Feldt (2000) esittdd mielenkiintoisen tutkimustuloksen véitdskirjassaan. Sen mukaan
koherenssin tunne voi muuttua aikuisidlld myos positiiviseen suuntaan. Feldtin tutkimustulos

antaa uuden nakokulman koherenssin tunteen muuttumattomuuteen.

Ihmisen pyrkimys hallita omaa eldmadnkulkuaan méiréé olennaisella tavalla ihmisen jokapii-
viistd toimintaa. Talloin ihminen ymmaérretddn niin, etti hin asettaa itselleen tavoitteita ja

pyrkii toteuttamaan niitd. Kuntoutuksessa koherenssi ndhddénkin yhtend perustavoitteena,
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mutta se voidaan ymmartdd myos kuntoutuksen voimavaraksi. Ndin on, jos ihmisen luottamus
kasvaa sithen, ettd hin pystyy itse hallitsemaan omaa eliméénsé ja tyoskentelemdin hyvin-

vointiaan lisddvasti. (Jarvikoski 1994, 98—109; Jaiaskeldinen 2005, 12—13.)

Tassd tutkimuksessa koherenssin tunne ndhddidn yhtdiltd kuntoutuksen perustavoitteena, toi-
saalta se ymmarretddn voimavaraksi erityisesti silloin, kun kuntoutujan olisi tarkoitus muuttaa
ajatteluaan ja eldméintapojaan. Jarvikosken (1994, 111) mukaan koherenssin kisitteen tekee
ongelmalliseksi se, ettd se on abstrakti ja sen ulkopuolelle on vaikea rajata mitéén inhimillisen

elaméan ulottuvuutta.

Koherenssin ja eldménhallinnan késitteiden lisdksi on monta muutakin l&hikéasitettd, joita
maidriteltdessd tullaan samankaltaiseen lopputulokseen. Esimerkiksi hoitotydssd samankaltai-
sia késitteitd ovat selviytyminen (coping), kontrolli (locus of control) ja osaaminen seka taito

(mastery) (Leino-Kilpi ym. 1999, 22).

3.2 Koherenssin tunnetta kuvaava mittari

Antonovsky (1988, 189-194) kehitti 29 kysymyksestd koostuvan lomakkeen kuvaamaan ih-
misen koherenssin tunnetta. Vastaaja arvioi kysymyksid Likertin asteikolla, jossa on seitse-
mén vastausvaihtoehtoa. Antonovsky kehitti myos alkuperdistd lyhyemmén 13-kohtaisen mit-
tarin, jota kdytetddn tdssd tutkimuksessa. Mittari on liitetty osaksi ensimmaisté, kuntoutujille
annettua kysymyslomaketta (liite 1). Mittarin kysymykset keskittyvit selvittdimaan koherens-
sin tunteen keskeisid osa-alueita: eldmin ymmarrettdvyyttd, hallittavuutta ja mielekkyytta.
Mittarissa on viisi kysymystd, joiden vastausvaihtoehtojen asteikko on kddnnettdvad mittaus-

vaiheessa. Suurin mahdollinen koherenssipistemdard on 91.

Koherenssimittaria on kdytetty paljon useissa eri maissa. Koherenssimittarin (13 kysymysté)
keskiarvo on ollut tutkimuksissa 58,5-68,7 ja keskihajonta 9,8—17,8. Vaikka mittarin validi-
teettia ja reliabiliteettia pidetddn hyvani, ovat tutkijat myds kritisoineet siti mm. siitd, ettd
mittarissa ei erotella vastaajan mindkasitystd, joka saattaa vaikuttaa saataviin tuloksiin kysy-
mysten ymmairtdmisen kautta. Toisena ongelmana on pidetty sitd, ettd mittaria voi kayttda
sekd kyselyisséd ettd haastatteluissa, mutta Antonovsky ei kerro yksityiskohtia tarkoituksen-

mukaisen aineistonkeruutavan valitsemiseksi. (Jadskeldinen 2005, 15).
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Péaddyin kdyttdmaén tésséd tutkimuksessa lyhyempad, 13 kysymyksen mittaria sen vuoksi, ettd
pitkien kysymyslomakkeiden tdyttiminen on tydldstd, ja erityisesti MS-tautiin liittyvd uupu-
mus voi vaikeuttaa keskittymisté pitkiin kysymyslomakkeisiin. Liséksi useat tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd mittarin pituus ei vaikuta merkittdvésti sisdiseen validiteettiin (Jadskeldinen

2005, 14).

3.3 Koherenssin tunnetta kasittelevat tutkimukset

Koherenssin kisitettd ja sen mittaamista on kdytetty vihidn kuntoutusta koskevassa tutkimuk-
sessa. LOysin vain Jadskeldisen 2005 julkaistun tutkimuksen. Téssd alaluvussa késittelen sel-
laisia kotimaisia ja ulkomaisia tutkimuksia, joissa on tutkittu puhtaasti koherenssin tunnetta ja
joissa myoOs kédytetddn titd kidsitettd. Ainoastaan Raimo Raitasalon (1995) tutkimuksessa on
kiytetty koherenssi-kisitteen synonyymia eliménhallinta. Referoin Raitasalon tutkimusta,
koska sen tutkimustulos liittyy tdmén tutkimuksen tematiikkaan. Kédytettdvissd ei ollut MS-
tautia sairastavien koherenssin tunnetta kuvaavia tutkimuksia. MS-tautia, arjen hallintaa, sosi-

aalisia suhteita ja koettua terveyttd kdsittelevid tutkimuksia esittelen edellisessd luvussa.

Jaaskeldisen (2005) tutkimuksen tavoitteena oli tutkia koherenssin tunteen yhteyttd kuntoutu-
jien terveydentilaan ja kuntoutusmuutoksiin. Lisdksi arvioitiin kuntoutuksen toteutumista.
Tutkimukseen osallistui 1108 kuntoutujaa, ja tutkija kévi 1dpi 408 kuntoutusasiakirjaa. Tutki-
musten mukaan henkil6t, joilla on heikko koherenssi, eivit hyddy kuntoutuksesta yhtéd paljon
kuin ne, joilla on hyvd koherenssin tunne. Jaiskeldisen tutkimuksessa 86 prosenttia arvioi
terveydentilansa parantuneen kuntoutuksen seurauksena. He kuuluivat ryhméén, jolla oli hyva

koherenssin tunne.

Nelivuotisessa seurantatutkimuksessa Sakari Suominen ja hinen tutkijakollegansa (2001)
tutkivat koherenssin yhteyttd terveydentilan kehittymiseen (N=1976). Keskeisid koherenssin
tunnetta selittdvid tekijoitd olivat ikd, terveydentila, koulutustaso ja sosiaalinen integraatio.
Tutkimuksessa todennettiin Antonovskyn ajatus siitd, ettd vahva koherenssin tunne ennusti
hyvii terveydentilaa sekd miehilld ettd naisilla. Tutkijat totesivat, ettd koherenssin tunne voi-
daan néhdé itsendisend sisdisend voimavarana edistdmissé suotuisan subjektiivisen terveyden-

tilan kehittymista.
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Raimo Raitasalon (1995) teoreettinen, sosiaalipolitiikan alueeseen kuuluva tutkimus kasitteli
eldménhallintaan yhteydessé olevia tekijoitd. Eldméinhallinnalla tarkoitettiin stressitilanteisiin
liittyvien uhkaavaksi tulkittujen ja vahingollisten kokemusten arviointia ja kasittelyd, jotta
stressitekijoiden aiheuttama ahdistuneisuus helpottaisi. Tutkimuksessa korostettiin ihmisen
eldméanhallintaan liittyvien tekijéiden huomioon ottamista seké sosiaalityOssé ettd sosiaalitur-
vaetuuksien suunnittelussa. Tutkimus késitteli eldméanhallinnan tekij6itd samoin kuin tutkijat,

jotka ovat médritelleet koherenssin tunnetta.

Koherenssin tunnetta mittaavia mittareita ovat kdyttaneet monet muutkin tutkijat terveydenti-
laa ja selviytymista kisittelevissé tutkimuksissaan. Esimerkiksi Karlssonin ym. (2000) ohitus-
leikkauspotilaiden koherenssin tunnetta koskeneessa tutkimuksessa vahva koherenssin tunne
oli yhteydessd vdhdisempédn yksindisyyden kokemiseen, alakuloisuuteen, stressiin, ahdistu-
neisuuteen ja vdahdisempiin rintakiputuntemuksiin. Schnyder ym. (2000) tutkimuksessa kohe-
renssin tunne sekd masennus ja ahdistuneisuus eivit korreloineet keskenddn. Koherenssin
tunne oli tissdkin tutkimuksessa suhteellisen pysyvéd, mutta vakavat eliméntapahtumat muut-

tivat sitd.

Edelld mainittujen tutkimusten mukaan vahva koherenssin tunne on yhteydessd suotuisaan
terveydentilaan ja erilaisista stressitilanteista selviytymiseen. Sen sijaan ndmd tutkimukset
eivit ole selvittdneet sitd, miksi toiset kuntoutuvat paremmin kuin toiset, koska tutkimukset
eivit liittyneet kuntoutuksen alaan. Miten ja millaista kuntoutusta olisi tarkoituksenmukaista
toteuttaa silloin, kun kuntoutujalla on alkujaan heikko koherenssin tunne? Sithen ndma tutki-

mukset eivit antaneet selvyytta.

3.4 Sisdinen voimantunne eli empowerment

Empowerment-kisite syntyi USA:ssa vihemmistdjen epdtasa-arvoa ja sortoa koskeneessa
keskustelussa. Késite kuvaa sitd prosessia, jonka avulla yksilon tai ryhmédn mahdollisuudet
vaikuttaa eldmaéntilanteen kannalta merkittdviin henkilokohtaisiin, sosiaalisiin, taloudellisiin
ja poliittisiin voimiin vahvistuvat. (Jarvikoski & Puumalainen 1999, 109.) Tdmin kisitteen

médrittelyssd nousevat esiin samat elementit kuin koherenssin tunteen méaarittelyssékin.

Empowerment voidaan ndhdd prosessina voiman tai vallan ansaitsemisesta, voiman kehit-

tymisestd, vallan ottamisesta, voiman muotoutumisesta ja mahdollistamisesta. Empowerment
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voi olla joko yksilon kehitysprosessi tai psykologinen tila, jolle on ominaista itsetunnon kas-
vu, vaikutusvalta ja kontrolli. Se voi olla myds yksilon vapautumista. (Parson 1991; ref. Ha-
vukainen 2004 21-22) Kuntoutuksen vaikuttavuuden nikokulmasta tarkasteltuna positiiviset
muutokset nikyvit edelld mainitun méadrittelyn mukaan oman eldmén kontrollin lisdéntymi-

send, hallinnan tunteen seki itsetunnon kasvuna ja pystyvyyden kokemuksina.

Siitonen (1999) otti véitdskirjassaan kdyttoon empowerment-kasitteestd yhden kdytetyimmén
kaannoksen sisainen voimantunne. Siitonen toteaa, ettd sisdinen voimantunne on omia voima-
varoja vapauttavaa tunnetta. Sisdisen voimantunteen saavuttaneesta ihmisestd heijastuu myon-
teisyyttd ja positiivista latausta. Talloin ihmiselld on halu yrittdd parhaansa ja ottaa vastuuta
my0s yhteison toisten jdsenten hyvinvoinnista. Sisdisen voimantunteen saavuttamisessa vapa-
us ja itsendisyyden kokeminen ovat keskeisessé asemassa, kuten myds ympiristoon ja yhtei-

s00n liittyvat kokemukset ja ndkemykset. (Siitonen 1999, 61.)

Vaikka Siitonen (1999) tutki sisdistd voimantunnetta ja voimaantumista opettajilla, kdannok-
set ja madritelma otettiin kdyttoon myds kuntoutuksessa. Sisdistd voimantunteen kasvua voi-
daan pitdd my0s yhtend kuntoutuksen paddmadriana erityisesti sopeutumisvalmennuksessa. Si-
sdinen voimantunne liittyy ldheisesti myos koherenssin tunteeseen. Siitosen (2003) kehittiméa
voimantunteen kehikko (liite 2.) kuvaa hyvin my0s kuntoutujan sisdisen voimantunteen teki-
joitd. Ne ovat sopeutumisvalmennuksen vaikuttavuuden arvioinnissa keskeisid asioita. Voi-
maantumiskysymyksen tekee haasteelliseksi ja samalla ongelmalliseksi se, ettd voimaantumi-
nen ldhtee ihmisestd itsestd eikd sitd voi antaa toiselle. Talloin toimintaympériston olosuhteet
ovat merkityksellisid, ja sen vuoksi voimaantuminen voi olla jossain tietyssd ympéristossd
todennékoisempdd kuin toisessa. (Siitonen 2003, 1-2) Voimaantumista edistivilld, muun mu-
assa oikein kohdennetuilla ja ajoitetuilla kuntoutusinterventioilla, voidaan yrittda edistii ih-

misen hyvinvoinnin rakentumista sille otollisissa ympéristoissa.

Kun sisdistd voimantunnetta tarkastellaan kuntoutuksen kontekstissa, nousevat asiakas-
keskeisyyden ja -ldhtdisyyden kisitteet keskioon. Ne ovat nykytietimyksen mukaan sisdisen
voimantunteen kasvuun tdhtddvian kuntoutustyon keskeisid elementtejd. Asiakaskeskeisessd
mallissa huomio suunnataan asiakkaan voimavaroihin. Avokuntoutusyksikdssd asiakas-
keskeisyyttd tarkennettiin niin, ettd silld tarkoitetaan asiakkaan ja asiantuntijan vélistd kunni-
oitusta, kahden ihmisen vilistd aitoa kohtaamista ja vuorovaikutukseen pyrkimisti. Asiakas-

lahtoisyydessd painotetaan kuntoutujien itseohjautuvuutta niin, ettd he pyrkiviat hakemaan ja
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16ytdméén itse ratkaisut kysymyksiinsd vuorovaikutuksessa muiden ryhmén jdsenten kanssa.
Asiakasldhtoisyydessd korostuvat myds asiakkaan ldhtokohtien huomioonottaminen ja kon-
tekstuaaliset tekijit. (Haukka-Wacklin (toim.) 2003, 4; Viitanen & Piirainen 2003) Asiakas-
l1ahtoisyyden ja -keskeisyyden erottaminen toisistaan lienee kuitenkin ldhes mahdotonta kéy-

tdnnon kuntoutustydssa.

3.5 Vertaisuus

Sopeutumisvalmennuksessa sosiaalinen tuki ja sithen parhaimmillaan liittyvé sisdinen voi-
mantunne ovat keskeisid. Monet tutkijat korostavat sitd, ettd mahdollisuus sosiaaliseen tukeen
on tirked koetun terveyden voimavara. Sosiaalista tukea kuvataan sosiaalisiin suhteisiin liit-
tyvénd positiivisena, terveyttd edistdvéni tai stressid ehkéisevéni tekijand. (Gothoéni 1990, 11;
Kumpusalo 1991; Vahtera 1995; Vilimaa 2000.) Perheen ja ldheisten antama tuki on merki-
tyksellinen. Sitd ei edes hyvinvointivaltio kukoistuskaudellaan ole ohittanut. (Anttonen &
Sipild 2000, 267.) Lahiverkon antaman tuen lisdksi sairastunut tarvitsee tukea muilta saman
kokeneilta ihmisiltd. Téménkaltainen vertaistuki yhtend sosiaalisen tuen muotona on sopeu-

tumisvalmennuksen keskeisia ldhtokohtia.

Vertaistuen kdytetyimmét madritelmét 16ytyvdt ammattilaisten teksteistd. Kuntoutujat itse
eivit juurikaan ole mééritelleet vertaistukea, vaikka he ovatkin siind asiantuntijoita. Poikke-
uksen on tehnyt Jussi Pakkanen (2005), joka kirjoittaa Mielekds-lehdessd, ettd kuntoutujien
keskindisestd tuesta onkin tullut osa ammattilaisten asiantuntemusta. Pakkanen tuo artikkelis-
saan esiin yhden vertaistuen mééritelmén, joka perustuu omakohtaiseen kokemukseen: ’Ver-
taistuki on kohtalotovereiden toisilleen antamaa tukea, joka kukoistaa vertaisryhmissa va-

paamuotoisena ja epavirallisena toimintana.”

Metteri ja Haukka-Wacklin (2004, 53—69) madrittelivait Marja Vuorisen (1995) tapaan ver-
taistuen osaksi sosiaalista tukea, joka perustuu kohtalonyhteyteen. Vertaistukiryhmét ovat
kuin heimo, johon kaikilla ei ole pddsyd. Vertaiset ymmartivit paljon sellaista, mitd muut
eiviat ymmarrd. Karjalainen (2004, 18) tuo esiin sen, ettd yhteiso- ja vertaistukea voisi kéyttaa

vield laajemmin hy6dyksi esimerkiksi kuntoutuksessa.

Sennett (2004, 238) tuo esiin vertaisten toisilleen kertomien tarinoiden voimaannuttavan vai-

kutuksen. Sennettin mukaan oman eldméntarinan kertominen toiselle voi myos purkaa karsi-
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noita. Vaikka kertoja eksyisikin sivuun tarinasta tai kuuntelija esittdisi tarinaan vélillisesti
liittyvén sivuhuomautuksen, voi sivujuonne tuottaa molemmille #killisen ja tiedostetun ym-
mérryksen hetken, jolla sindllddn voi olla monia kuntoutuksen menetelmié voimaannuttavam-
pi vaikutus. Avosopeutumisvalmennuksessa empaattinen ldhestyminen ja toverillinen kump-
panuus johtavat parhaimmillaan tasavertaiseen jakamiseen, joka itsessddn voi johtaa ymmaér-

ryksen lisddntymiseen.

Sopeutumisvalmennuksessa on perimmadltddn kyse vertaistuesta ja sen kdyttdmisestd osana
kuntoutumisprosessia. Useissa tutkimuksissa (ks. esim. Belt 2005; Kinos 2006) on osoitettu
vertaistuen merkitys kuntoutuksen vaikuttavuutta lisdédvéna tekijana. Sen liséksi on tutkimuk-
sia (esim. Uccelli ym. 2004), joissa tutkimustulokset osoittavat, ettd psyykkisesti paremmin
voivilla ryhmén jdsenilld on riski alkaa voida huonommin. Suomalaista sopeutumisvalmen-
nusta voidaan pitdd esimerkkind yhteistoiminnasta, jossa kuntoutujien keskendén vaihtamat
kokemukset muodostuvat vertaistueksi. Oleellista on, ettd sekd vertaistuen ettd sopeutumis-
valmennuksen tavoitteet ovat samansuuntaisia. Molemmissa ongelmalliseksi koettu tilanne
halutaan jakaa muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Tuloksena voi olla se, etti oma

tilanne jasentyy uudella ja rakentavalla tavalla. (Heiskanen 2005, 4-6.)

Ammattilaisen avusta vertaistuen mahdollistajana kiyddin keskustelua seké puolesta ettd vas-
taan. Jos ohjaajalla on hallussaan monia erilaisia selviytymistarinoita, joista on hyotya kaikille
osapuolille, ammattilaisen apu ja ohjaus tuottavat myonteisid tuloksia. Sen lisdksi hén voi
tukea ja kdyttdd hyvéksi monipuolisella tavalla olemassa olevaa vertaisuutta. Télloin toiminta
on kuntoutumisprosessia tukevaa ja ohjaavaa. Ndin rakennetussa vertaistuessa ammatillinen
kokemus on tarpeen. (Emt.) Hirsti6-Snellmanin (2006, 66) tutkimuksen mukaan spontaani
vertaisryhmé ei automaattisesti tuota hyodylliseksi koettua vertaistukea. Olennaista on asian
tunteva ohjaaja, jolla on ryhmalle sopiva ty0ote ja joka tuntee sairauksien aiheuttamaa prob-

lematiikkaa.

Marianne Nylund (1999, 116-134) puolestaan kirjoittaa ammattilaisten kiyttdmisen vaaroista
vertaisuuteen perustuvissa ryhmissd. Tutkijan mukaan asiantuntijavetoisissa ryhmissi on vaa-
ra, ettd kokemuksellista tietoa ja keskindistd tukea arvostetaan, mutta toisinaan se voi peittyé
asiantuntijuuden alle. Ammattilaisten vetdmissd ryhmissé sisdinen itsendisyys voi vaarantua,

koska ulkoinen riippuvuus luo raamit ryhmén toiminnalle. Tdmén tutkimuksen kohteena ole-
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vaa kuntoutuksellista ryhméa ei olisi koskaan perustettukaan ilman ammattilaisen apua ja ul-

koisia puitteita, kuten hakumenettely4.

Kati Wilskan (2004) tutkimus nostaa esiin vertaistuen voimaannuttamista tukevia tekijoita,
joita ovat lohtu, ymmarrys, kannustus, luottamus, hyvéksyntd, kehuminen, mydnteinen ilma-
piiri ja positiiviset ryhmén normit. Hankaloittavia tekijoitd ovat puolestaan luottamuksen ja

sitoutumisen puute, vastuun kasautuminen ja negatiivisten tunteiden lamaava vaikutus.
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4. Kuntoutus ja sopeutumisvalmennus

4.1 Kuntoutus

Sopeutumisvalmennus on yksi kuntoutuksen keinoista. Kun puhutaan sopeutumis-
valmennuksesta, on syyté tarkastella sitd sen yldkisitteen, kuntoutuksen kautta. Jukka Valko-
sen (2002) mukaan kuntoutusta méadriteltdessd joudutaan ottamaan epdsuorasti kantaa yhteis-
kunnan pddmiiriin ja arvoldhtokohtiin. Kuntoutus on siséllytetty osaksi sosiaali- ja terveys-
jarjestelmdd, tyohallintoa ja opetustointa. Kuntoutusta on usein vaikea erottaa muista hyvin-

vointipalveluista.

Kuntoutus késitteend on tullut suomalaiseen keskusteluun 1940-luvun lopussa kddnnoksena
englanninkielisesté rehabilitation-sanasta. (Puumalainen & Vilkkumaa 2001, 17.) WHO jakoi
kuntoutustoiminnan ensimmaisti kertaa neljadn lohkoon vuonna 1969: lddkinnélliseen, kasva-
tukselliseen, ammatilliseen ja sosiaaliseen. Sopeutumisvalmennus kulkee lddkinnillisen ja
sosiaalisen kuntoutuksen rajamaastossa. Kuntoutuksen ryhmittelyyn ei ole paddytty teoreetti-
sen pohdinnan kautta, vaan se on heijastellut vallitsevaa olotilaa. On ajateltu, ettd kuntoutuk-
sen kokonaisuus muodostuu erityyppisistd, toisiaan tdydentivistid toiminta-alueista ja palve-
luista. (Kettunen ym. 2002, 328; Jarvikoski & Hérkapad 2001a, 31.) Toisiaan tdydentdvit
toiminta-alueet nikyvit my6s WHO:n uusimmassa ICF-mallissa niin, ettd siind ihminen néh-
dddn psykofyysisend ja sosiaalisena olentona eikd niin kuin WHO:n ensimmaéisessd mallissa,

missd kuntoutus néhtiin hallinnollisina osa-alueina (ICF-luokitus 2004.)

Tésséd tutkimuksessa kuntoutus ndhddén ihmisen eldméanprojekteja tukevana, yhteisesti sovit-
tuina kuntoutusmuotoina, jotka tukevat kuntoutujan voimavaroja ja hallinnan tunnetta. Kun-
toutuksella pyritddn muuttamaan kuntoutujan ja sosiaalisen ympariston vélistd suhdetta. suo-

tuisaan suuntaan. Jarvikoski ja Harkdpaa (2001, 35-36) méérittelevit kuntoutuksen:

’Kuntoutus on suunnitelmallista ja monialaista toimintaa, jonka yleistavoitteena on auttaa
kuntoutujaa toteuttamaan elamanprojektejaan ja yllapitamaan elaméanhallintaansa tilanteis-
sa, joissa hanen mahdollisuutensa sosiaaliseen selviytymiseen ja integraatioon ovat (sairau-
den tai muiden syiden vuoksi) uhattuina tai heikentyneet. Kuntoutus perustuu kuntoutujan ja

kuntouttajan yhteisesti laatimaan suunnitelmaan ja jatkuvaan prosessin arviointiin. Kuntou-
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tus sisaltéaa yksilon voimavaroja, toimintakykya ja hallinnan tunnetta lisadvia seka ymparis-
ton tarjoamia toimintamahdollisuuksia parantavia toimenpiteitd. Kuntoutus voi perustua seka
yksilo- ettd ryhmékohtaiseen tyoskentelyyn ja siind kaytetaan hyvaksi lahiyhteisdjen sosiaalis-

ta verkkoa.”

Vaikka kuntoutuksen kdsite on muuttunut mekanistisesta ja ladketieteellisesti orientoituneesta
prosessista psykologisia ja sosiaalisia ndkdkulmia huomioon ottavaksi kokonaisuudeksi, jéttia
ladketieteellinen, objektiivisia 16ydoksid painottava tietokésitys helposti muut orientaatiot
vihemmélle huomiolla (Kallanranta 2001, 28). Eeva Leino (2004, 94) jatkaa, ettd vaikka kun-
toutuksen késite on teoriassa muuttunut aiempaa laaja-alaisemmaksi, kdytdnnon tervey-
denhuollossa on edelleen tapana ymmartdd kuntoutus biologisten prosessien vahvistamisena

ja harjaannuttamisena.

Kéytdnnon toiminnasta huolimatta muiden kuin biolddketieteellisten ndkokulmien esiin nos-
taminen saattaa hiljalleen edistdd muutosta ja sosiaalisuuden huomioon ottamista myds arki-
pdivan kuntoutuksessa. Sosiaalista korostavissa mairitelmissé ja orientaatioissa on selvisti
havaittavissa biolddketieteellistd laajempi toimintakyvyn mairittely. Sen liséksi ajankohtaisis-
sa madritelmissd nidkyvit kuntoutujan subjektius, toimijuus sekd ympériston ja yksilon vali-

nen suhde.

4.2 Kuntoutuksen vaikuttavuus

Yhteiskunnan tukeman ja rahoittaman kuntoutuksen hyddysti ja oikeellisuudesta pitdd saada
selvd nédyttd. Kuntoutuksen vaikuttavuudesta on kuitenkin vaikea ndyttdd selkeétd tulosta sa-
malla tavoin kuin lddkehoidosta tai leikkauksesta. Kuntoutuksen tuloksellisuuden ja vaikut-
tavuuden mittaamiseen liittyy monenlaisia ongelmia. Ongelmana on muun muassa kuntoutuk-
sen yhdistyminen muuhun eldméén ja ihmisen toimintakykya tukevaan toimintaan. Taloudel-
liset ja eettiset ndkokulmat ovatkin viime vuosina lisdnneet vaatimuksia vain sellaisten kun-

toutusmenetelmien kayttoon, joilla saavutetaan myodnteisid vaikutuksia ithmisen terveydenti-

laan. (Koivikko & Sipari 2006, 28; Rissanen 2000.)

Kuntoutuksen vaikuttavuus on osa arviointia. Arvioinnissa on perimmaéltdin kyse siitd, miten
jokin ohjelma tai esimerkiksi kuntoutusinterventio saavuttaa sille asetetut tavoitteet. Arvioin-

nissa on l6ydettdvd ndkdkulma, jonka avulla voidaan tarkastella tuloksia. Kun tutkitaan kun-
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toutuksessa aikaansaatuja muutoksia ja kokemuksia, ndkokulmia voi olla monia. Oleellista on
perustella ndkdkulma, jonka kautta kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointia tehddén. (Suikka-
nen & Lindh, 2001, 11.) Té&mi tutkimus perustuu ajatukseen, ettd avosopeu-
tumisvalmennuksella voidaan helpottaa kuntoutujien arkista selviytymistd lisdamélld heidén

sisdistd voiman- ja hallinnan tunnettaan.

Kuntoutuksen vaikuttavuutta (effectiveness) voidaan pitdd yhtend tuloksellisuuden alakisit-
teend. (Jarvikoski & Harképad 2001b, 103—116.) MS-tautia sairastavien kuntoutuksen vaikut-
tavuustutkimuksessa esimerkiksi sairauden etenevd ja muuttuva luonne sekd eettiset kysy-
mykset vaikeuttavat tutkimusta. Etiikka nousee keskioon esimerkiksi silloin, kun koe-

kontrolliasetelmaa varten tarvittaisiin vertailuryhméa. (Ruutiainen 1997.)

Varsinaisesti sopeutumisvalmennuksesta ja sen aiheuttamista kuntoutumismuutoksista ja
-kokemuksista 10ytyy varsin véhén tieteellistd ndyttéd. Tdmé voi johtua osaltaan siitd, ettd
eurooppalaisessa kuntoutuksessa sopeutumisvalmennusta ei tunneta késitteend lainkaan.
(Ruutiainen 2003.) Suomalaisessa kuntoutuksessa sopeutumisvalmennus on ollut yksi muoto
1970-luvulta ldhtien, mutta tutkimusta on ryhdytty tekeméidn systemaattisesti vasta viime
vuosina. Eriasteisten opinndytetdiden tulokset osoittavat, ettd sopeutumisvalmennuksella on
positiivisia vaikutuksia eldménhallintaan ja arkiseen selviytymiseen. (Rissanen 2001, 138-

139; Ruutiainen & Sivenius 2001, 216-218; Ruutiainen 1996, 71-78.)

Vahvimmat ndytot kuntoutuksen positiivisista vaikutuksista tulevat pitkilti fyysisen toiminta-
kyvyn parantumiseen tdhtddvistd vaikuttavuustutkimuksista, kuten tuki- ja litkuntaelinsairauk-
sien, aivohalvauspotilaiden akuutin kuntoutuksen ja dkillisen sairastumisen tai tapaturman
vuoksi toimintakykynsd menettineiden vanhusten sairaalakuntoutuksesta (Kuntoutusselonte-
ko, 2002, 5). MS-tautia sairastavien kuntoutuksen tehosta 16ytyy kontrolloimattomia ja kont-
rolloituja tutkimuksia. Tutkimusten ongelmat kiteytyvit itse MS-taudin oireiden ja ongelmien
yksilollisyyteen, sairauden eriasteisesti etenevddn luonteeseen, tilan péivittdiseen vaihteluun

ja yleisesti hyvaksytyn tulosmittarin puuttumiseen. (Ruutiainen & Sivenius 2001, 209-219.)

Erityisesti laitoskuntoutuksen vaikuttavuudesta 10ytyy tutkimuksia. Sirppa Kinos (2006) tutki
MS-kuntoutujien (N=100) hyvinvointia, koettua terveyttd ja osallistumista lisensiaatin tut-
kielmassaan. Tutkimustuloksissa todettiin, etti terveyden kokemus vaihteli tutkimusjoukossa

niin, ettd lyhyemmin aikaa sairastaneet kokivat fyysisen terveytensd paremmaksi, mutta
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psyykkisen terveytensd huonommaksi kuin pidemmaéan aikaa sairastaneet vaikeavammaiset
henkil6t. Terveyden kokemus ei méddrdytynyt objektiivisesti mitattavilla mittareilla, vaan kes-
kimadrin parhaimmaksi koki terveytensd ryhmé, jossa ilmeni runsaita toimintakyvyn rajoittei-
ta ja vaikeavammaisuutta. Koettuun terveyteen vaikuttivat sairastamisajan lisdksi masennus,
henkinen tuki ja eldkkeelle jadminen. Kinoksen tutkimuksen mukaan kuntoutuksessa annetut

suositukset toteutuivat melko huonosti.

Freemanin ym. (1999) laitoskuntoutuksen vaikuttavuutta MS-tautia sairastavien toimintaky-
kyyn, eldménlaatuun ja emotionaaliseen hyvinvointiin késittelevan tutkimuksen (N=50) mu-
kaan kuntoutuksella oli pitkdaikaisia vaikutuksia kokonaistoimintakykyyn ja sosiaalisen hai-
tan vihenemiseen. Vaikutukset pysyivdt muuttumattomina kuusi kuukautta. Emotionaalisen
hyvinvoinnin alueella saavutetut positiiviset muutokset pysyivit muuttumattomina seitsemén

kuukautta ja eldmédnlaadun parantuminen fyysisen terveyden alueella kymmenen kuukautta.

Sonja Sandellin (2000) tutki sopeutumisvalmennuksen- ja kuntoutusjakson vaikuttavuutta
MS-tautia sairastavan eldménlaatuun. Tutkimustulokset osoittivat, ettd kuntoutujien (N=41)
elaménlaatu ja sekd fyysinen ettd psyykkinen terveys paranivat jakson aikana kuntoutujien
itsensd arvioimina. Psyykkinen terveys parani tilastollisesti merkittdvasti. Siitosen (1986)
tutkimuksessa (N=91) sairauteen sopeutuminen edistyi kurssin aikana noin 20 prosentilla

osallistujista. Naiset hyviksyivét sairautensa miehid paremmin.

Pirjo Ahokaaran (1992) MS-potilaiden selviytymiskeinoja ja niiden muuttumista kolme viik-
koa kestdneen sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssin aikana (N=58) késitelleen tutki-
muksen mukaan sairauden haitta-aste ja diagnoosin saamisesta kulunut aika vaikuttivat mer-
kitsevasti selviytymiskeinojen kéyttoon ja niiden muuttumiseen. Alle viisi vuotta sitten sairas-
tuneet pystyivit kisitteleméddn tehokkaammin vaikeita asioita ja pédsivét kriisiprosessissaan
sellaiseen vaiheeseen, jossa todellisuudesta pakenemista ei enédé tarvinnut kéyttdd, vaan asioi-

ta saattoi katsoa realistisesti.

Avomuotoisesti toteutetun ryhmékuntoutuksen vaikuttavuudesta on vihemmaén tutkimuksia
kuin laitoskuntoutuksesta. Merja Komulaisen (1998) tutkimuksen (N=14) mukaan ryhmé-
muotoinen kuntoutus mahdollisti niin sanotun narratiivisen vaihdon lisédksi myds sosiaalisen
tuen vélittymisen. Ryhmimuotoisella kuntoutuksella oli tutkimuksen mukaan erinomaiset

mahdollisuudet saada ithmisid ottamaan vastuu omasta kuntoutumisestaan. Ryhméssé syntyva
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kuntoutumismotivaatio, vertaisryhmén tuki sekd sosiaalinen integraatio ldhiyhteis6on paran-
sivat kuntoutujien eldméinlaatua ja ylldpitivit uskoa tulevaisuuteen. Komulainen painotti tut-
kimuksessaan ihmisen turvallisuuden, rakkauden, arvostuksen ja itsensé toteuttamisen tarpei-

den huomioon ottamista fyysisti toimintakykya edistdvan kuntoutuksen rinnalla.

Terhi Jokinen (1999) tutki sosiaalitydn pro gradu -tutkielmassaan (N= 189) MS-tautia sairas-
tavien kokemuksia avokuntoutuspalveluista. Avopalveluiden todettiin vaikuttaneen edistivés-
ti erityisesti psykososiaalisella alueella. Uudet kokemukset ja vertaistuki koettiin térkeiksi ja
hyodyllisiksi. Vertaistuen merkitys korostui myos Kiljusen ja Kinnusen (1999) opinnéyttees-

sd, missd tutkittiin niinikddn avoryhmékuntoutusta.

Satakunnan ammattikorkeakoulusta on valmistunut kaksi MS-tautiin liittyvaa tutkielmaa kun-
toutuksen ohjauksen ja suunnittelun koulutusohjelmasta. Marjaméen (2002) tutkimus (N=8)
selvitti, miten avomuotoisesti toteutettu sopeutumisvalmennuskurssi tukee pitkdaikaissairaan
tdysivaltaistumista. Téssd tutkimuksessa korostui vertaistuen merkitys. Parhaat muutokset
syntyivit kuntoutujien psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn alueella. Mattilan (2003) tut-
kimus (N=74) selvitti avokuntoutuspalveluiden kéayttoad, riittdvyyttd, tarvetta ja esteitid palve-
luiden kéyttdmattomyyteen. Kuntoutujat arvioivat palvelut laadukkaiksi, mutta he kokivat
ongelmia kuntoutuksen riittdvyydessd, oikea-aikaisuudessa ja kuntoutukseen liittyvéssi ohja-

uksessa ja neuvonnassa.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd kuntoutuksen vaikuttavuustutkimuksissa nousee esiin kun-
toutuksen positiivinen merkitys ihmisen hyvinvoinnille, mutta sitd, milld tavoin vaikutukset
sdilyvit, eivit tutkimukset pystyneet nostamaan esiin. Seurantatutkimuksia, joissa olisi seurat-

tu kuntoutujien kuntoutumisprosessia, en 16ytanyt.

4.3 Sopeutumisvalmennus kuntoutusketjussa

MS-tautiin sairastutaan tavallisimmin nuorella aikuisidlld. Tdhdn eldménkaaren vaiheeseen
ajoittuvat usein myos alkava parisuhde, perheen perustamisvaihe ja ammattiin valmistuminen.
Sairauden ennustamattomuus ja vaikeavammaisuuden mahdollisuus eivét voi olla vaikutta-
matta sairastuneen ja hénen ldhiyhteisonsd eldménhallintaan. Pelko terveyden, parisuhteen,
sukupuolisuuden, taloudellisen hyvinvoinnin ja oman itsendisyyden menettimisestd on uhka,

jonka sairastunut joutuu vdistdmaittd kohtaamaan. Sairastunutta voidaan kuitenkin auttaa niin,
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ettd eldma voi jatkua tdysipainoisena muuttuvista ruumiillisista seikoista huolimatta. (Ruutiai-

nen 2003; Ruutiainen & Sivenius 2001, 210-212.)

Etenevéddn neurologiseen sairauteen sairastunut tarvitsee kuitenkin aikaa orientoitua tilantee-
seen ja siithen, ettd hdnelld on todettu parantumaton ja eteneva sairaus. Heti diagnoosin saami-
sen jdlkeen monet sairaalat jirjestdvét ensitietokursseja, joiden tavoite on perustiedon saami-
nen sekd muiden sairastuneiden ja heiddn ldheistensd kohtaaminen. Hyvé ensitieto voi par-
haimmillaan toimia sairastavalle ja hdnen ldheiselleen sopeutumisvalmennuksen tavoin. (Ruu-

tiainen 2003.)

Sopeutuminen MS-tautiin alkaa diagnoosin antamisen hetkesté ja jatkuu ldpi eldméin. Sairas-
tumisen alkuvaiheessa kuntoutuksen ensisijainen tavoite on tyokyvyn ylldpitdminen. Sairau-
den edetessd kuntoutuksen tavoitteet muuttuvat yha enemmin sosiaalisen toimintakyvyn edis-

tdmiseen ja itsendiseen selviytymiseen. (Ruutiainen & Sivenius 2001, 210.)

Kun sairastumisesta on kulunut noin yksi vuosi, kuntoutujille suositellaan usein sopeutumis-
valmennuskurssia. Taustalla on ajatus siitd, ettd aivan heti diagnoosin saamisen jilkeen so-
peutumisvalmennuskurssi saattaa olla kuntoutujalla kohtuuttoman rankka kokemus ja hyodyt
jaavit vihaisiksi. Kurssi- ja ryhmdmuotoinen tydskentely antaa tilaisuuden tietojen ja koke-
musten vaihtoon seké vertaistukeen. Monelle sairastuneelle timéd merkitsee orientoitumista
uudella tavalla arkeen, ja ndin eldminhallinta parantuu. Sopeutumisvalmennuksen merkitys
korostuu eldmén kddnnekohdissa, kuten esimerkiksi sairauden pahentumisen yhteydessé, pa-
risuhdekriisissd tai eldkkeelle siirtymisen vaiheessa. (Ruutiainen 2003; Ruutiainen & Sivenius

2001, 212-217.)

MS-tautiin sairastuneen sopeutumisvalmennuksen ja muun kuntoutuksen tulisi ajoittua sairas-
tuneen eldminkaarella sellaisiin kohtiin, joissa sairaus muuttaa muotoaan tai sairastunut koh-
taa eldmidssddn sellaisia kriisejd, joista toipuminen edellyttdd kuntoutuksen tuomaa tukea. Til-
laisia kohtia ovat diagnoosin saaminen (ensitieto), sairauteen sopeutumisen vaihe, joka vaihte-
lee eri ihmisilld (sopeutumisvalmennus) ja fysioterapian tai esimerkiksi muun avo- tai laitos-
kuntoutuksen tarve silloin, kun fyysisen tai muun toimintakyvyn muutos sitd vaatii. Erityisesti
silloin, kun tyokyky on uhattuna, voi esimerkiksi ammatillisesta kuntoutuksesta olla korvaa-
matonta hyotyd. Kun sairastunut jaa tyokyvyttomyyseldkkeelle tai kun hidnen avuntarpeensa

kasvaa, voi kuntoutus tukea paitsi sairastunutta itsedédn myos ldheisid jaksamaan ja 10ytiméén
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uudenlaisen otteen arkeen (ks. kuvio 1). (Ruutiainen, 2003; Ruutiainen Sivenius, 2001, 210,

216-218.)

Diagnoosi Sairauden kanssa elaminen

Surtyrnmen elaldceelle
Fippuvuuskysymylkset
Orientoituminen Ty Ty arviolintl
Ensitietn

: Mieliala, parisuhdeasiat
Sopeutumisvalmennus :

Avo- ja laitoskuntoutus

Fysioterapia

KUVIO 1. Sopeutumisvalmennus MS-tautia sairastavan kuntoutusketjussa. E = ensimmaéinen oire,

R = relapsi eli pahenemisvaihe. (Léhde: Ruutiainen & Sivenius, 2001)

4.4 Sopeutumisvalmennuksesta ja sen taustaorientaatioista

Suomalaisessa kuntoutuksessa sopeutumisvalmennuksen juuret ovat 1970-luvulla, jolloin
sopeutumisvalmennuksen késite esiintyy ensimméistd kertaa kirjallisuudessa. Invalidi-
huoltolain muutos 1972 teki mahdolliseksi sopeutumisvalmennustoiminnan jirjestimisen.
Vammaisjirjestot ovat olleet keskidssd sopeutumisvalmennuksen jarjestdjind ja kehittdjina.
Sopeutumisvalmennuksessa korostui alusta ldhtien psykososiaalinen sisdltd. Pddasiallisina
rahoittajina ovat olleet Raha-automaattiyhdistys ja Kansanelédkelaitos. (Sopeutumisvalmen-

nuksen kehittdminen 1986, 75; Heiskanen, 2005, 5.)

Sopeutumisvalmennuksesta sdddetddn monissa laeissa ja asetuksissa. Laissa vammaisuuden
perusteella jirjestettiavistd palveluista ja tukitoimista (380/1987) todetaan, ettd “vammaiselle
henkil6lle annetaan kuntoutusohjausta ja sopeutumisvalmennusta...” Asetuksessa vammai-

suuden perusteella jérjestettivistd palveluista ja tukitoimista (759/1987) sopeutumisvalmen-

26



nus nihdddn neuvontana, ohjauksena ja valmennuksena vammaisen henkilén ja hinen l&-
hiympéristonsd sosiaalisen toimintakyvyn edistdmiseksi. Asetuksessa lddkinnéllisestd kuntou-
tuksesta (1051/1991) sopeutumisvalmennuksessa korostuu kuntoutujan ja hdnen omaistensa
ohjaus sekd valmentautuminen sairastumisen ja vammautumisen jilkeisessd eldméntilantees-

sa.

Viimeinen Kansaneldkelaitoksen kirjaama standardi sopeutumisvalmennuksesta on vuodelta
2005. Siind sopeutumisvalmennuksella tarkoitetaan “’kuntoutujan ja hanen laheistensa ohja-
usta ja opetusta seka sopeutumista ja ratkaisujen I0ytamista sairastumisen tai vamman jalkei-
seen elamantilanteeseen. Sopeutumisvalmennus sisaltda yksilon voimavaroja, toimintakykya
ja toimintamahdollisuuksia parantavia elementteja sekda ryhmaytymisen ja vertaistuen hyo-

dyntamista”. (Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi 2005, 24.)

Kelan standardin mukaan sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on parantaa kuntoutujan
sairauden tai vamman heikentdmid psyykkisid, fyysisid ja sosiaalisia taitoja sekd parantaa
kuntoutujan ja hdnen perheenséd valmiuksia toimia elinympéristdssddn mahdollisimman taysi-
painoisesti. Liséksi tavoitteena on auttaa kuntoutujaa ja omaisia yhteisoné ja yksiloind 16yta-

madn omat voimavaransa ja selviytyméén arkipdivén tilanteissa. (Emt., 24.)

Sopeutumisvalmennuksen taustalla on monia teorioita riippuen siitd, millainen koulutustausta,
ihmiskésitys, arvot ja viitekehys sopeutumisvalmennusta jarjestavalla tyéryhmailld ja organi-
saatiolla on. Teoreettisia suuntauksia ovat olleet mm. kriisiteoria, adaptaatioteoria, systeemi-

set perheteoriat ja ekologiset teoriat. (Kallanranta & Repo 1995, 259.)

Kuntoutuksen ja sen mukana myods sopeutumisvalmennuksen tiedon muodostus ja sisallot
ovat muuttuneet yhteiskunnan modernisoitumis- ja yksilollistymiskehityksen mukana. Vakiin-
tuneen paradigman keskeiset lahtdkohdat ovat olleet yksil6llisyys ja vajavuuskeskeisyys. Vii-
me vuosina vajavuusparadigman sijaan on noussut valtaistava tai ekologinen toimintamalli,
jossa korostuvat vuorovaikutus ja osallisuus. Toiminnan tavoitteeksi ovat vajavuuksien ja
rajoitusten vihentdmisen sijaan nousseet voimavarojen vahvistuminen sekd eliménhallinnan

eli koherenssin, ty0ssd jaksamisen ja sosiaalisen selviytymisen parantuminen. (Karjalainen

2004, 19-20.)
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Sopeutumisvalmennuksen teorioista ldhinnéd ekologinen teoria ottaa huomioon myds konteks-
tuaaliset tekijét. Teoria ei tédhtdd pelkdstddn kognitiiviseen uudelleen jasentdmiseen. Siind on
tilaa my0s konkreettisille toimenpiteille. Se tarkoittaa, ettd seké fyysinen ettd sosiaalinen ym-
paristo ovat tarkastelun kohteena, ja ettd sosiaaliseen ymparistoon vaikuttaminen on olennai-
nen osa kuntoutusprosessia. (Jarvikoski 1994, 145.) Nyt tilalle ovat nousseet dialogisuus,

voimavarasuuntautuneisuus ja subjektius.

Keskustelu kuntoutujan subjektiudesta heijastelee myds kuntoutuksen arvomaailman muut-
tumista. Kuntoutujan puutteiden kompensoinnin sijaan tarkastelun kohteena ovat kuntoutujan
omat nidkemykset, kokemusten huomiointi ja dialogi sekd kuntoutustydntekijoiden ettd ympa-
riston kanssa. Paolo Freire tarkasteli jo 1970-luvulla teoriassaan subjektin ja objektin vilisid
eroja. (Freire 1972; ref. Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 61-62.) Objektiajattelu lienee perua
vapaaehtoisty0hon perustuneesta avustustoiminnasta, mutta myos bioldédketieteellisen tyoot-
teen korostamisesta (Puumalainen & Vilkkumaa 2001, 19-20). Sopeutumisvalmennus, missa
korostuu psykososiaalinen tydote, ei voi rakentua pelkistddn jommankumman, tydntekijén tai
kuntoutujan, subjektiuden varaan. Siind tarvitaan subjektiutta molemmilta. (Karjalainen 2004,

11-25.)

Kuntoutujan subjektiutta ja osallistumista kuvastaa erityisesti ICF-ajattelutapa (International
Classification of Functioning, Disability and Health), jossa korostuu vuorovaikutus ihmisen
toimintakyvyn ja ympdriston vélilld. Mallissa on keskeisti tarkastella terveytti ja toimintaky-
kya edistdvid mahdollisuuksia ja voimavaroja, ei niinkdian ongelmia tai sitd, mikd on menetet-
ty. Vammakeskeisen ajattelutavan asemesta korostetaan toimintaa, jonka paddméaérané on osal-
listuminen. T&md asetelma on my0s kuntoutuksen taustalla. Erityisesti sopeu-
tumisvalmennuksessa menetelmét eivit kohdennu vain puheeseen tai kdvelyyn, vaan taitoi-
hin, jotka parantavat ihmisen osallistumisen mahdollisuuksia. Tami asettaa myds vam-

madiagnoosin ja vamman mukaisen ryhmittelyn uuteen asemaan. (ICF 2004, 89; Ojala 2001.)

Voimavarasuuntautunut ICF-malli on yksi keskeisempid kuntoutuksen ja siten my0s sopeu-
tumisvalmennuksen taustakehikkoja. Seija Talo (2005) on yhdistdnyt ICF-mallin keskeisiin
hyvinvointialan késitteisiin. Tutkija tarjoaa mallia (kuvio 2) erdénlaiseksi kartaksi tutkijalle,
joka suunnistaa terveys- ja hyvinvointialan terminologiassa ja pyrkii rakentamaan oman ajat-
telunsa viitekehystd. Mallissa hyvinvointi ja terveys ovat kaiken kattava sateenvarjo. Hyvin-

voinnin ja terveyden arvioinnissa on katsottava asioita joko itsearviointina tai ulkopuolisena
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arviointina. Hyvinvoinnin ja terveyden madrittdjid ovat sekd lddketieteellinen terveydentila
ettd toiminnallinen tila (functional status), jolloin viimeksi mainittu tulee operationalisoiduksi
ICF-luokituksen késitteilld toimintakyky, toiminnanrajoitteet ja terveys. Mallissa sairaus ja
terveys eivit ole saman ulottuvuuden vastakohtia, vaan sairaus joko on olemassa tai ei ole.
Niinpé fysiologinen terveydentila on aina vaikuttamassa terveyteen, jolla on positiivinen paa
eli hyvi terveys ja negatiivinen péé eli huono terveys. (Talo, 2005; myds Lennart Nordenfelt

2003.)

RS U = N =

A CE Toimi
ICD 10:  Tautiluokitus terveyden kansainvalinen luokitus
Psykologiset
Fyysiset r:gﬁritteﬁijﬁt Sosiaaliset
maarittelijat maarittelijat

PsSyko 208,

‘\osallisfuminen .

bio

|n/keh6n
’rmm}(mo‘r’\]a
rakenteet

KUVIO 2. ICF-malli yhdistettyni terveystieteellisiin kokonaiskasitteisiin. (Ldhde: Seija Talo, 2005)

Tédmin tutkimuksen kohteena oleva koherenssin tunne ja siihen liittyvit tutkimukset liittyvét
laheisesti hyvinvointiin ja terveyteen. Edelld esitetty Talon (2005) yhdistelemd malli soveltuu
juuri monitieteisyytensd ja -ndkdkulmaisuutensa vuoksi tdménkin tutkimuksen laajaksi teo-

reettiseksi kehikoksi. Tassé tutkimuksessa hyvinvointi ndhdéén koherenssin ldhikésitteend.

Yksilotasolla sopeutumisvalmennuksen painopisteet ovat dialogissa ja toisilta oppimisessa.

Monet kuntoutuksen tutkijat korostavatkin teksteissdin dialogisuutta ja oppimista postmoder-
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nin kuntoutuksen keskeisind rakennusaineina (ks. esim. Piirainen & Kallanranta 2001, 97;
Karjalainen 2004, 11-25). Dialogisuudessa korostuvat keskindisen ymmarryksen rakentami-
nen ja yhdessd ajattelemisen taito. Télloin keskustelija tarjoaa puhujan roolissa olevalle
kumppanille oman taustansa ja tietimyksensd mukaisia ajattelun vilineiti, joita toinen osa-
puoli pyrkii ottamaan aktiivisesti huomioon. Ammattilainen tuo dialogiseen kohtaamiseen ja
keskusteluun oman ammattialansa asiantuntijuuden toimintakykyméérittelyineen ja institutio-
naalisine kiytintoineen. Kuntoutuja tuo subjektiviteettinsa ja oman kokemuksellisen asian-
tuntijuutensa. Dialogisessa tydskentelyssd jokaisen osapuolen on hyviksyttdvé se, ettd voi
oppia toiselta. Télloin olennaista ei ole tekninen osaaminen, vaan suhtautumis- ja ajattelutapa.
(Arnkill & Seikkula 2004, 193-20; Lahteenméki 2006.) Oleellista sopeutumisvalmennuksessa
onkin se, ettd keskusteluun osallistuvat henkil6t ovat tasavertaisia toisiinsa nihden ja luottavat

toisiinsa.

Karjalainen (2004) tdsmentéd, ettd vuorovaikutuksessa on olennaista toisia kuunteleva, kun-
nioittava ja avoimia vaihtoehtoja korostava ote. Vuorovaikutuksessa korostuvat ilmididen
katsominen ja kuunteleminen ilman kiirettd tietdd. Siind tyontekijd asettuu asiakkaan rinnalle
ja tueksi sekd sitoutuu hoitamaan asioita yhteistydssd hianen kanssaan. Erilaisten nikemysten
esittdminen on tirkedtd. Kukaan ei miirittele valmiiksi keskustelun lopputulosta. Asiakkaan
ja tyontekijan tehtdvit eivdt muutu yhteisiksi, mutta ymmaérrys voi muuttua. (Karjalainen
2004, 11-25.) Avoimuus edistdd yhdessd ajattelemista ja asioiden tarkempaa pohdiskelua.
Dialogisuuden tuloksellisuus riippuu siitd miten pystyy vastaanottamaan omaan mielipitee-
seensd liittyvid toisten kannanottoja ja miten valmis on hyvidksyméddn omien aikaisempien

nidkemystensd muuttamisen. (Ldhteenméki 2006.)

Dialogisessa tyoskentelyssa kohtaavat paitsi kaksi ihmistd myds kaksi erilaista tietoa ns. viral-
linen tieto ja toinen tieto tai kokemusperdinen tieto. Sakari Hannisen ym. (2005) mukaan toi-
sella tiedolla tarkoitetaan tietoa, joka on mahdollisimman yksityiskohtaista, kokemuksellista,
paikantunutta, ihmettelevéd, paljastavaa ja pohdiskelevaa. Tyontekijdn tieto nojaa sen sijaan
pitkélti viralliseen ja tutkittuun tietoon. Sen avulla kohteita katsotaan useimmiten kaukaa,
etdisyyden pdidstd sekd pyritddn asioiden ja ihmisten hallittavuuden lisddmiseen. Toinen tieto
haastaa ja kiistauttaa virallista tietoa. Tédssd tutkimuksessa toisella tiedolla tarkoitetaan sellais-
ta tietoa, joka on vain kuntoutujan mahdollista tietdd ja joka voi joskus olla ristiriidassa tyon-

tekijén tietimisen kanssa.
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4.5 Avosopeutumisvalmennuskurssit

Kéytanndssd sopeutumisvalmennusta voidaan toteuttaa joko avokuntoutuksena tai laitoskun-
toutuksena. Kurssien pituus vaihtelee jirjestdjidn ja kohderyhmin sekd tavoitteiden mukaan.
Suomen MS-liiton avokuntoutusyksikkd on jirjestinyt avosopeutumisvalmennuskursseja
vuodesta 1999 ldhtien. Avokuntoutusyksikdn toiminnan perustavoitteena on asiakkaiden tu-
keminen vahvistamalla heiddn omakohtaisia kuntoutumiskeinojaan vuorovaikutuksellisesti ja
asiakasldhtoisesti. Toiminnassa pyritdén konkreettisella tasolla korostamaan edellisessé luvus-
sa késiteltyd dialogisuutta. Tyon ldhtokohtia ovat asiakkaan eldmintilanne, ohjauksen ja neu-
vonnan tarpeet, tuki sairauden aiheuttamassa kriisissd, asiakkaan tietoisuuden lisddminen sekd

vertaisuuden kayttd osana kuntoutumisprosessia (Haukka-Wacklin 2005.)

Avosopeutumisvalmennuskurssit (liite 3) toteutetaan yhteistydssd Kelan kanssa, jolloin tyon-
tekijét ja kuntoutujat sitoutuvat noudattamaan standardien luomaa kehikkoa. Standardit eivit
kuitenkaan yksinddn madrittele kurssien sisdltdd ja tyOskentelyorientaatiota. Tutkimuksen
kohteina olevilla kursseilla korostuvat erityisesti Karjalaisen (2004) esiin nostamat dialogi-
suus ja keskindinen ymmarrys. Lisdksi sopeutumisvalmennuksessa painottuvat kuntoutujien
ja tyontekijoiden yhteinen asiantuntijuus, kumppanuus, sisdinen voimantunne, neuvottelu ja

sopiminen (Avokuntoutusyksikon avosopeutumisvalmennusraportit 2006).

Avospeutumisvalmennuskurssi siséltdd 12 tapaamiskertaa noin kolmen kuukauden aikana, ja
yhden tapaamiskerran kesto on viisi tuntia. Avosopeutumisvalmennuksen etuna on, ettd kurs-
silaiset voivat asua kotonaan ja ndin kuntoutuksesta tulee osa arkea ja tavallista eldmaa.

(Haukka-Wacklin (toim.) 2003, 9.)

Kursseilla pohditaan yhdessd kurssilaisten ja ammattilaisten kanssa sairastamisen vaikutuksia
arkeen ja harjoitellaan arkieldmaén liittyvid kdytdnnon asioita. Keskeistd on tukea kurssilaisia
selviytyméén etenevédn sairauden aiheuttamista eldmdnmuutoksista ja psyykkisistd rasitus-
tekijoistd. Kelan kanssa yhteistydssa toteutetuilla avosopeutumisvalmennuskursseilla on my6s

tarkennettu yksilollistd kuntoutussuunnitelmaa. (Emt., 9.)
Avosopeutumisvalmennuskursseilla on tydotteena asiakasldhtdinen ote, mikd tarkoittaa sita,

ettd kuntoutujien itseohjautuvuutta tuetaan niin, ettd he pyrkivét hakemaan ja 10ytdméaén itse

ratkaisut kysymyksiinsd vuorovaikutuksessa muiden kurssilaisten kanssa. Asiakasldhtoi-
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syydessd korostuu myds asiakkaan ldhtokohtien huomioonottaminen, mikd ndkyy muun mu-
assa siind, ettd kurssin tyontekijét tekevit jokaisen kuntoutujan kotiin kotikdynnin. (Haukka-

Wacklin & Nikula 1999, 12-13.)

Kurssien sisdllot viimeistellddn asiakasldhtoisesti, mutta niiden perusrunko on samanlainen.
Painotukset ja kasittelytapa voivat erota hyvinkin paljon toisistaan. Siséltoon ja kdytettyihin
menetelmiin ovat vaikuttaneet ryhmén tarpeet ja toisaalta tyontekijoiden kasvanut kokemus
tdllaisesta kurssitoiminnasta. Kursseilla on kiytetty toimintakyvyn arvioinnissa AMPS-
mittaria (Assesment of Motor and Process Skills) ja sitd on kdytetty kotikdyntien yhteydessa.
Mittari testaa sairastuneen omatoimista selviytymistd tavanomaisissa arkiaskareissa. Mittari
arvioi kuntoutujan toiminnan ohjailua ja motorista kontrollia, mutta ei esimerkiksi psyyk-
kiseen tai sosiaaliseen selviytymiseen vaikuttavia tekijoitd. (Haukka-Wacklin 2003, 9.) Mitta-
ria on kéytetty joillakin kursseilla sekd ennen ettd jdlkeen kurssin, jolloin kurssin vaikutta-

vuutta on voitu arvioida. Téssd tutkimuksessa AMPS-mittaria kéytettiin vain kurssien alussa.

Avosopeutumisvalmennuksen tavoitteina ovat aiempaa parempi arkieldmin hallinta muut-
tuneessa eldméntilanteessaan ja tuki sairauteen sopeutumisessa. Lisdksi tavoitteina ovat sai-
rauden hoitoon ja kuntoutukseen liittyvdn ajankohtaisen tiedon saaminen sekd vertaistuen
mahdollistuminen ryhmissi. P4dméairéna on sisdisen voiman- ja hallinnan tunteen kasvu niin,

ettd kuntoutuja tuntee hallitsevansa arkeaan aiempaa paremmin.
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5. Tutkimuksen toteuttaminen

5.1 Tutkimustehtava

Tamin tutkimuksen tehtdvidnad on selvittdd avosopeutumisvalmennuksen vaikuttavuutta MS-
kuntoutujien koherenssin tunteeseen sekd kuntoutumismuutoksiin ja -kokemuksiin, sekéd ko-
herenssin tunteen voimakkuuden yhteyttd koettuun terveydentilaan, MS-taudin aiheuttamiin
oireisiin ja viimeisen vuoden aikana tapahtuneisiin suuriin eldimdnmuutoksiin. Lisdksi tutki-

mus testaa kahta hypoteesia.

Tutkimus nostaa esiin fyysisen rinnalle sosiaalisen ja psyykkisen ndkdkulman kuntoutukseen
ja kuntoutujan itsearvioinnin merkityksen. Koettu terveydentila seké sisdisen voiman- ja hal-
linnan tunne liittyvét keskeisesti kuntoutuksen sosiaaliseen ja psyykkiseen ulottuvuuteen.
Esimerkiksi sosiaalisen yhteyden palauttaminen muihin ihmisiin saattaa lisitd ihmisen hyvin-

vointia ja siten myds koettua terveyttd (ks. esim. Metteri 1996).

Téssé tutkimuksessa nden ihmisen ICF-mallin mukaan holistisena kokonaisuutena: fyysisista,
psyykkisistd ja sosiaalisista tekijoistd koostuvana inhimillisend olentona. Vammakeskeisen
ajattelun sijaan korostetaan mahdollisuuksia ja tekemisté, joiden pddméadrédna on osallistumi-
nen. (ICF 2004) Jo kaksi vuosikymmentd sitten Lauri Rauhala (1983, 25-38) niki samaan
tapaan ihmisen kokonaisuudessa tajunnallisen (psyykkis-henkinen olemuspuoli), kehollisen
(olemassaolo orgaanisena tapahtumana) ja situationaalisen (olemassaolo suhteina todellisuu-
teen) perusmuodon. Téllainen tapa tarkastella ihmistd asettaa tutkimukselle suuremmat haas-
teet kuin ote, jossa tarkastellaan esimerkiksi kdvelymatkan pidentymisté fyysisen harjoittelun

jélkeen.

Tutkimuskysymykset ovat:

1 Muuttuuko koherenssin tunteen avosopeutumisvalmennuskurssin aikana?

2 Onko koherenssin tunteen voimakkuudella yhteyttd viimeisen vuoden aikana tapahtunei-
siin eldimadnmuutoksiin, sairauden aiheuttamiin oireisiin, kuntoutumismuutoksiin,

-kokemuksiin ja koettuun terveydentilaan?
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3 Miten avosopeutumisvalmennus vaikutti MS-kuntoutujien kuntoutumiskokemuksiin ja

-muutoksiin?

Tasséd tutkimuksessa esioletuksena on, ettd avosopeutumisvalmennus vaikuttaa kuntoutujaan
positiivisesti. Tutkimuskysymyksiin liittyvdt hypoteesit kisittelevdit koherenssin tunteen
muuttumattomuutta seki koherenssin tunteen ja itsearvioitujen kuntoutumismuutosten yhteyt-

td. Seuraavassa kisittelen hypoteeseja tarkemmin.

Ensimmaiinen hypoteesi:

Koherenssin tunne on pysyvd ominaisuus, joka ei muutu avosopeutumisvalmennuksen aikana.

Perustelu: Koherenssin tunne on pysyvé ominaisuus, joka muotoutuu 30 ikdvuoteen mennes-
sd. Lapsuus, nuoruus ja ensimmadiset tyovuodet ovat yksilon koherenssin kannalta merkittavia,
sanoo Antonovsky (1988). Koherenssin tunne on kuitenkin luonteeltaan dynaaminen ominai-
suus ja se voi muuttua, jos ihminen kohtaa suuria eldméntapahtumia tai kriisejd (Antonovsky
1979, 1988.) Tdssd tutkimuksessa testaan Antonovskyn ajatusta siitd, ettd koherenssin tunne

olisi pysyvé ominaisuus, johon on vaikea vaikuttaa.

Toinen hypoteesi:

Mitd vahvempi koherenssin tunne kuntoutujalla on, sitd enemmaén hédnelld on positiivisia kun-

toutumismuutoksia kuntoutuksen jilkeen.

Perustelu: Antonovskyn (1988) teorian mukaan vahvan koherenssin tunteen omaavilla on

enemmaén voimavaroja muuttaa eliméénsa itselleen suotuisammaksi.

Koherenssin tunteen mittaaminen

Koherenssin tunteen mittaaminen perustuu Aaron Antonovskyn kehittdméén 13-osioiseen
koherenssimittariin. Koherenssin tunne on tutkimusongelman ja hypoteesien kannalta keskei-
nen késite. Koherenssin tunne on mitattu kaksi kertaa, ennen avosopeutumisval-
mennuskurssin alkamista ja sen jilkeen joko heti (kahdella kurssilla) tai viikon kuluttua (yh-
della kurssilla). Koherenssimittari on sijoitettu molempien kysymyslomakkeiden kysymys-

numeroille 20-32 (ks. liitteet 1 ja 6). Kysymyksistd muodostettiin summamuuttujia, joissa
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kaytettiin koherenssin tunteen vastaajakohtaisia pistemiirid. Oleellista kuntoutuksen tavoit-
teiden kannalta on saada aikaan positiivinen muutos kuntoutujien sisdisessd voiman- ja hal-

linnan tunteessa. Néitd mittasin koherenssimittarin ja ryhmédhaastattelujen avulla

Kuntoutumiskokemukset

Tassd tutkimuksessa kuntoutumiskokemuksella tarkoitetaan kuntoutujan mielipidetta
avosopeutumisvalmennuskurssin ajoituksesta kuntoutujan omassa kuntoutumisprosessissa,
pituudesta, sisdllostd ja sen monipuolisuudesta, ennakko-odotuksien tiyttymisestd, oppimises-
ta, hyodystd, yksilollisyydesté ja koetusta terveydentilasta. Kuntoutumiskokemuksia kysyttiin
kurssin jidlkeen annetun lomakkeen véittimilld 2—10 ja avokuntoutusyksikon asiakaspalaut-

teella. Lisdksi kuntoutumiskokemuksista keskusteltiin kolmessa ryhméhaastattelussa.

Kuntoutumismuutokset

Kuntoutumismuutoksilla tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa keskeisid toiminta-, ajattelu- ja
kayttdytymistapoja, joita kuntoutuja arvioi muuttaneensa arjessaan avosopeutumis-
valmennuskurssin jdlkeen. Nditd olivat lepo, tydskentely, ajattelu, itsehoito rentoutumiskeinot
ja sosiaaliset suhteet. Kuntoutusmuutoksia mitattiin kurssin jilkeen annetun kysymyslomak-
keen véittdmilld 11-19, joista yksi oli avoin kysymys: “Muita muutoksia, mitd?”” Muutoksia
mitattiin my0s avokuntoutusyksikon asiakaspalautteessa yhdelld kysymykselld: ~’Saitko roh-
keutta viedd késiteltyjd asioita arkeesi?”. Lisdksi ryhméhaastatteluissa kisiteltiin kuntoutus-

kokemuksia ja -muutoksia.

5.2 Tutkimusjoukko

Tutkimusjoukkona olivat kaikki kevddlld 2006 Suomen MS-liiton avokuntoutusyksikon
avosopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet MS-tautia tai harvinaista neurologista sai-
rautta (harnes) sairastavat henkilot. Avokuntoutusyksikko jérjesti kolme kurssia kevddan 2006
aikana ja nithin osallistui yhteensd 24 MS-tautia (22) tai harvinaista neurologista sairautta
sairastavaa kuntoutujaa (2). Avosopeutumisvalmennuskurssit jirjestettiin kolmella eri paikka-

kunnalla. Tutkimuseettisisté syisti paikkakuntia ei mainita tutkimuksen yhteydessa.

Koska tutkimusjoukko on pieni, on syytd pohtia aineiston saturaatiopistettid. Eskolan ja Suo-

rannan mukaan (2003, 62—63) saturaatiolla tarkoitetaan sellaista tilannetta, jossa aineisto al-

35



kaa toistaa itseddn. Tutkijoiden ajatus on se, ettd kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineiston
miird on tapauskohtainen. Aineistoa tarvitaan niin paljon kuin tutkimuskohteen kannalta on
relevanttia. Téassa tutkimuksessa ei ollut mahdollisuutta lisdtd aineiston kokoa, koska tutki-
muksessa olivat mukana kaikki MS-liiton avokuntoutusyksikossé kevadn 2006 aikana avoso-
peutumisvalmennuskurssin kdyneet kuntoutujat. Tdmén tutkimuksen aineisto on silloin riit-

tava.

Omassa aineistossani on kaksi kyselyd ja kolme ryhmihaastattelua, joissa on yhteensd 24
kuntoutujaa. Tutkimuksen luotettavuus ja yleistettivyys eivit ole valttiméttd riippuvaisia ai-
neiston koosta. Anna Metteri (2003, 11) toteaa mm. tapaustutkimuksesta, ettd sen tuottama
tieto ei ole tilastollisesti yleistettdvissd, mutta lukijat voivat sen perusteella tehda yleistyksia
oman kokemuksensa kautta. Myos Hirsjarvi ja Hurme (2004, 59) toteavat, ettd muutamaa
henkil6a tutkimalla voidaan saada merkittivéa tietoa. Jopa keskittyminen yhteen tapaukseen
antaa mahdollisuuden tutkia yksityiskohtia niin, ettd voidaan selvittdd esimerkiksi erityisten
toimintojen yhteyttd olosuhteisiin ja tilanteisiin. Tdmén tutkimuksen aineisto on edustava,
koska kuntoutujat edustivat yleisemminkin kursseille osallistuvia kuntoutujia. He olivat iél-
tadn, fyysiseltd ja psyykkiseltd kunnoltaan ja oireiltaan samankaltaisia kuin muutkin aiemmil-
la kursseilla kdyneet kuntoutujat. He olivat suurimmaksi osaksi (22) naisia niin kuin MS-
tautia sairastavat ihmisetkin. He olivat taustoiltaan erilaisia ja useammin elidkkeelld kuin ty6-

elamassa.

5.3 Aineiston keruu

Kaytin sekd kvantitatiivista (kyselylomake ja koherenssimittari) ettd kvalitatiivista (ryhma-
haastattelut) tiedonhankintamenetelmaa. Ndiden tietoldhteiden avulla tarkastelin tutkimuksen
keskeisid teemoja, kuten sisédistd voiman- ja koherenssin tunnetta, kuntoutumiskokemuksia
sekd -muutoksia. Hyvinvointiin liittyvissé tutkimuksissa useiden tietoldhteiden kayttd on suo-

siteltavaa (Koelen & Vaandrager & Colomér 2001).

Tutkimusaineisto keréttiin ennen kurssien alkua ja kurssien jidlkeen. Ensimmaisesséd vaihees-
sa kévin lapi tutkimussuunnitelman kurssien johtajien kanssa. Kurssien johtajat sitoutuivat
tutkimusprosessiin. Sovimme yhteisessd kokouksessa kdytdnnon jarjestelyt ja sen, ettd kurssi-

en johtajien vastuulla ovat kurssilaisten informoiminen, tutkimusluvan pyytdminen ja kysy-
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myslomakkeiden antaminen tutkimukseen osallistuville kurssilaisille sekd kurssin alussa etté

lopussa.

Tutkimussuunnitelma tarkastettiin avokuntoutusyksikon johtokunnassa niin, ettd ldhetin tut-
kimussuunnitelman 5.3.2006 johtokunnan jésenille, jotka kommentoivat suunnitelmaa sdhko-
postitse. Suunnitelma hyvéksyttiin ilman muutoksia. Tutkimuksen aloittamisesta oli informoi-

tu johtokuntaa jo edellisessd kokouksessa

Tutkimus kdynnistyi avosopeutumisvalmennuskurssien kdynnistyessd maaliskuun 20. (yksi
kurssi) ja 23. (kaksi kurssia) pdivdand 2006. Kurssien johtajat informoivat tutkimuksesta en-
simmadisend kurssipdivénd ja antoivat tutkimusta koskevan tiedotteen (liite 4) kuntoutujille.
He vastasivat tutkimusta koskeviin kysymyksiin tutkijan sdhkopostilla antamien ohjeiden
mukaan. Kaikki kuntoutujat antoivat kirjallisen suostumuksensa tutkimukseen osallistumises-
ta (liite 5). Kuntoutujille annettiin strukturoitu kyselylomake (liite 1), joka sisélsi vastaajien
esitiedot, terveydentilaa koskevat kysymykset ja Antovoskyn 13-osioisen koherenssimittarin
Likertin 7-asteikon kysymykset. Kysymyslomakkeissa oli tunnisteet, ja tutkimus toteutettiin

alusta loppuun tunnisteiden varassa.

Kurssin toisena pdivdnd kuntoutujat palauttivat kysymyslomakkeet johtajille, jotka postittivat
ne tutkijalle. Kurssit kestivit kaksi ja puoli kuukautta. Kurssin jélkeen kuntoutujat tayttivit
toisen kyselylomakkeen (liite 6), jossa he vastasivat uudestaan Antonovskyn 13-osioiseen
koherenssimittariin. T&lld pyrin tutkimaan hypoteesiani koherenssin tunteen muuttumat-
tomuudesta avosopeutumisvalmennuksen aikana. Liséksi kuntoutujat vastasivat kuntoutumis-
kokemuksia ja -muutoksia mittaaviin kysymyksiin ja avokuntoutusyksikon palautelomakkeen

vaittamiin (liite 7 ). Kyselyjen avulla tutkin kurssin vaikuttavuutta.

Kéytin tiedonkeruumenetelménd myds ryhméhaastatteluja (liite 8). Tarkoitukseni oli saada
ryhmaé-haastatteluiden avulla sellaisia vastauksia tai mielipiteiden kirjoa, jota en ajatellut saa-
vani kysymyslomakkeiden kautta. Sirkka Hirsjarven ja Helena Hurmeen (2004, 61-63) mu-
kaan ryhméhaastatteluja voidaan pitdd keskusteluina, joiden tavoite on vapaamuotoinen. Siind
osanottajat kommentoivat melko spontaanisti, tekevdt huomioita ja tuottavat monipuolista
tietoa tutkittavasta ilmiostd, tdssd tutkimuksessa avosopeutumisvalmennuksen vaikutta-
vuudesta heidin arkeensa. Ryhméhaastattelun tehtivén on saada aikaan keskustelua, ei niin-

kddn haastatella osanottajia. Kédytin tutkimuksessani ns. tdsméiryhméhaastattelua. Haastatte-
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luun osallistuivat kaikki kurssille osallistuneet kuntoutujat ja he tiesivit tavoitteen ja teemat,
jotka kerrattiin vield haastattelun alussa. Kuntoutujat oli valittu kurssille hakeneiden joukosta
avokuntoutusyksikdsséd sovituin kriteerein: sairauden pahentuminen, muutos eldmaéntilantees-
sa, kuntoutuksen tarpeen lisdéntyminen tai kuntoutujan esittimit muut erityisperusteet. Ryh-

mahaastattelussa oli puheenjohtaja, joka ohjasi keskustelua teemojen suunnassa.

Toteutin ryhméhaastattelut kurssien pééttymisen jdlkeen. Kahdella kurssilla tein ryhma-
haastattelut viimeisen kurssipdivédn pédéttymisen jélkeen. Yhdelld kurssilla tein ryhméhaastat-
telun viikko kurssin pédédttymisen jdlkeen. Ryhméhaastattelut kestivat kaksi tuntia. Olin tee-

moitellut aiheet, joiden avulla ryhma kavi keskustelua (liite 8 ).

Ryhmihaastattelujen jilkeen litteroin saamani daninauhat. Kvantitatiivisen aineiston koodasin

ja tallensin kysymyslomakkeet Excel-tiedostoon havaintomatriisiksi. (Taulukko 1.)

TAULUKKO 1. Aineiston keruun piédvaiheet

Vaihe 1. | Kurssien johtajien sitoutuminen ja kéytannon jarjestelysté sopiminen. Vastuuhenkiléna
tutkija.
Vaihe 2. | Tutkimussuunnitelman tarkistus. Vastuuhenkilona tutkija.

Vaihe 3. | Tutkimukseen osallistuvien kuntoutujien sitoutuminen hankkeeseen ja tutkimuksen varsinai-
nen kéynnistyminen. Vastuuhenkil6in4 tutkija ja kurssien johtajat.

Vaihe 4. | Kyselylomakkeen ja koherenssimittarin téyttdminen ja palauttaminen Vastuuhenkilini
kurssien johtajat.

Vaihe 5. | Toisen kyselylomakkeen, koherenssimittarin ja vastauskirjekuoren antaminen kurssin vii-
meiselld kerralla. Vastuuhenkildind kurssien johtajat

Vaihe 6. | Ryhmé&haastattelujen toteutus. Vastuuhenkilona tutkija.

Vaihe 7. | Adninauhojen litterointi. Vastuuhenkildni tutkija.

Vaihe 8. | Kyselylomakkeen koodaus ja tallentaminen. Vastuuhenkildni tutkija.

5.4 Aineiston analyysi

Kuntoutuksen vaikuttavuustutkimuksessa voidaan erottaa selkeésti kaksi erilaista ldhestymis-
tapaa: naturalistis-kvalitatiivinen, joka voi antaa uutta ymmaérrystd vaikutusten monialaisuu-
teen ja -ilmeisyyteen sekd kokeellis-kvantitatiivinen, joka perustuu satunnaistettuun koease-
telmaan (Jarvikoski & Harkdpad 2001b, 103—107). Tamén tutkimuksen 1dhestymistapa ei ole
puhtaasti kumpaakaan, vaan kiytin kahdenlaista aineiston keruu- ja analysointitapaa, eikd

minulla ollut kdytdssini koe-kontrolliryhmia.
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Sekd kvantitatiivisessa ettd kvalitatiivisessa tutkimuksessa on joukko samankaltaisuuksia ja
niitd voidaan pitdd jatkumona, ei toistensa vastakohtina. Sen vuoksi niitd voidaan hyvin so-
veltaa samassa tutkimuksessa. Ne pyrkivit vastaamaan tiettyyn kysymykseen. Molemmissa
tutkimusotteissa madritellddn tietty tutkimusjoukko, aikataulu ja tietojen kerddminen. Aineisto
on analysoitava ja tulokset esitettdvé. Yksinkertaistettuna voidaan todeta, ettid kvantitatiivinen
tutkimus késittelee numeroita ja kvalitatiivinen merkityksid, mutta molempien tulokset on

kirjoitettava auki ja niitd on tulkittava. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 54 ja 126—-128.)

Ensimmaiseksi kerdsin kvantitatiivista aineistoa kysymyslomakkeiden avulla ja muodostin
havaintotiedoston kyselylomakkeen muuttujista ja koodasin aineiston Excel-ohjelmaan, min-
ki jalkeen siirsin sen SPSS 14.0 for Windows -ohjelmistolle, joka on tutkimusaineistojen ti-
lastolliseen analysointiin soveltuva ohjelmisto. Analysoin saamaani aineistoa SPSS 14.0 for
Windows -tilasto-ohjelmiston avulla. Aineiston analysoinnissa kdytin suoria jakaumia, ristiin-

taulukointeja ja prosenttipylviita.

Kaytin tilastollisen merkitsevyyden testaamiseen tuloksissa kolmea ei-parametristd testié:
parittaisten otosten vertailemiseen tarkoitettua Wilcoxonin Signed-Rank-merkkitestid, riip-
pumattomien otosten vertailuun soveltuvaa Mann Whitney -testid ja parametritonta jérjes-
tysasteikolle soveltuvaa yhteyden mittoja testaavaa Spearmanin jirjestyskorrelaatiokerrointa.

Jari Metsamuurosen (2004) mukaan ndma testit soveltuvat pienten aineistojen testaukseen.

Wilcoxonin merkkitesti (Wilcoxon Signed Rank Test) pystyy hyddyntiméédn tiedon siitd,
kuinka paljon suuremmat arvot ovat. Testi soveltuu tilanteisiin, joissa kyseessd on parittainen
tai kaltaistettu mittaus. Toiseksi kustakin mittausparista pystytdén sanomaan, kumpi arvoista
on suurempi ja kumpi pienempi. Kolmanneksi havaintojen viliset erot pystytddn laittamaan
suuruusjarjestykseen. (Metsdmuuronen 2004, 100-101.) Testi soveltuu ennen ja jilkeen kurs-
sin mitattaviin arvoihin, jos tutkittavat ovat samoja henkilditd molemmilla kerroilla. Téssi
tutkimuksessa kuntoutujat arvioivat itse ennen ja jilkeen kurssia koherenssin tunteen ja koe-

tun terveydentilan.

Mann Whitney -testi lienee tunnetuin ja kdytetyin parametriton testi. Se on kahden riippumat-
toman keskiarvon vertailuun soveltuva testi. Kéytin téssd tutkimuksessa Mann Whitney U-
testid, koska se soveltuu pienille aineistoille. U-testin idea perustuu siihen, ettd koko aineisto

laitetaan suuruusjdrjestykseen tutkittavien muuttujien suhteen. U-testissd havaintojen tulee
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olla toisistaan riippumattomia, niin kuin téssd tutkimuksessa ovat koherenssin tunteen voi-
makkuuden suhteen jaetut ryhmit ja koetun terveydentilan muutoksen keskiarvo. Havaintojen
tulee olla mitattu jarjestysasteikolla. Jokaiselle havainnolle annetaan jirjestysnumero. (Emt.,

181-183.)

Raportoin sekd Wilcoxonin Signed Rank -testin ettd Mann Whitney -testin tuloksia Sig-
arvolla, joka tarkoittaa samaa kuin p-arvo. Kéytidn perinteistd merkitsevyystason luokitusta:
p<0,00 1 on erittdin merkitsevd, p<0,01 on merkitsevé ja p<0,05 melkein merkitsevi. (Met-

sdmuuronen 2002, 33.)

Kaytin Spearmanin jarjestyskorrelaatiokertointa tarkastelemalla koherenssin tunteen voimak-
kuuden yhteyttd elamédnmuutoksiin ja oireisiin. Testissd korrelaatio lasketaan suoraan ristiin-
taulukon pohjalta. Téssd tutkimuksessa elimdnmuutoksia ja oireita kysyttiin kylld-ei -astei-
kolla. Mitd ldhempéna arvoa +1 tai -1 kertoimen rho arvo on, sitd voimakkaampaa riippuvuus
on. Lihelld nollaa oleva rho arvo kertoo, ettei tilastollista riippuvuutta esiinny. (Emt., 235—
237.) Tassa tutkimuksessa halusin testata sitd onko heikko koherenssin tunne yhteydessi suu-

riin eldamd@nmuutoksiin ja MS-taudin aiheuttamiin oireisiin.

Analysoinnin ja taulukoinnin helpottamiseksi muodostin muuttujista uusia muuttujaryhmi.
SOC-13-mittarissa olevat kolme ensimmadistd kysymystd ja seitsemds sekd kymmenes kysy-
mys skaalattiin Antonovskyn mittaria koskevan ohjeen mukaan (Antonovsky 1988, 189-194).
Kyselylomake tuotti kuntoutumiskokemustietoa ja kuntoutumismuutostietoa avoso-
peutumisvalmennuskurssista. Tulosten kuvailussa kéytin frekvenssejd, prosenttilukuja ja kes-
kiarvoja. Osan taulukoista tein SPSS 14.0 for Windows ohjelmistolla ja osan Microsoft Excel-
ohjelmalla, koska muutamassa taulukossa Excel-ohjelma tuotti havainnollisemmat taulukot
kuin SPSS 14.0. Liséksi kuntoutumismuutoksia ja kuntoutumiskokemuksia kuvitettiin laadul-

lisella, ryhméhaastatteluista saadulla aineistoilla.

Toiseksi kerdsin kvalitatiivisista aineistoa kolmen teemoitellun ryhmaihaastattelun avulla.
Paddyin ryhmédhaastatteluun, vaikka tunnistin sen ongelmat, joita ovat muun muassa ryhma-
dynaamiset ilmi6t ja erityisesti valtahierarkia, joka sanelee sen, kuka puhuu ryhmaéssa ja mita
ryhmaésséd puhutaan (Hirsjdrvi & Hurme 2004, 63). Analysoin ryhméhaastatteluja sisidllonana-
lyysin keinoin. Pyrin nostamaan teemojen liséksi aineistosta uusia nidkokulmia aiheeseen.

Jouni Tuomen ja Anneli Sarajarven (2004, 93—116) mukaan aineistoldhtdisessd analyysissd
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empiirinen aineisto liitetddn teoreettisiin kasitteisiin. Kdytin laadullista aineistoa hyvikseni
siltd osin kuin se antoi uutta tietoa avosopeutumisvalmennuksen vaikuttavuudesta. Tuomi ja
Sarajdrvi (2004, 105-115) nékevit sisdllonanalyysin perusmenetelméni, jota voidaan kiyttaa
kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissi. Sisdllonanalyysid voidaan pitdd sekd yksittdisena
metodina ettd véljdnd teoreettisena kehyksend. Sisdllonanalyysid on kuvattu menettelytapana,
jonka avulla voi analysoida dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. Dokumenttina
voidaan ndhdd miki tahansa kirjallinen tuotos. Aineistoldhtdisessd laadullisessa analyysissé
kuvataan kolme vaihetta eli aineiston pelkistiminen, aineiston ryhmittely ja abstrahointi eli

teoreettisen kasitteiden luominen.

Kaéytin aineiston tulkinnassa tutkimukseni teoreettista viitekehystd hyvéikseni. Kéytin siis ai-
noastaan kahta Tuomen ja Sarajérven (2004) kuvaamista analyysin vaiheista: pelkistamisti ja
aineiston ryhmittelyd. En luonut uusia teoreettisia kisitteitd, mutta jotkut sellaiset késitteet
korostuivat, joita en olisi korostanut teoreettisessa viitekehyksessd, jos olisin analysoinut ai-
neiston vain kvantitatiivisesti. Sellaisen késite oli mm. sisdinen voimantunnne. Ryhméhaastat-
telujen avulla tarkoitukseni oli saada kuntoutujien oma @dni ja hiljainen tieto esiin paremmin
kuin valmiiksi strukturoiduissa kysymyslomakkeissa se oli mahdollista. Kuntoutujien esiin
nostama tieto on tdrked osa asiantuntijatietoa (Karjalainen 2004 11-25). Avointen kysymys-

ten ja litteroitujen ryhméhaastattelujen avulla kuvitin ja tismensin tilastoaineistoa.

5.5 Tutkimuksen etiikka

Tutkimusaiheen eettiseen pohdintaan kuuluu selkiyttdd se, kenen ehdoilla tutkimusaihe vali-
taan ja miksi tutkimukseen ryhdytidin (Tuomi & Sarajarvi 2004, 126—127). Eettiset kysymyk-
set liittyvét lisdksi tutkimuksen ongelmanasetteluun, tutkijan ja tutkimusorganisaation véli-
seen suhteeseen, tutkijan ja tutkittavien véliseen suhteeseen, aineiston keruuseen ja tutkimus-

tulosten julkaisemiseen. ( Hirsjarvi & Hurme 2001, 25-28.)

Tein tutkimuksen omassa organisaatiossani. Tutkittavat olivat oman yksikkoni kuntoutujia. Se
toi oman eettisen haasteen tydskentelyyni. Tutkimusprosessin aikana jouduin pysdhtymiin
my0s muiden tutkimuseettisten kysymysten déreen. Hyvisséd ajoin ennen tutkimuksen aloitta-
mista kerroin avokuntoutusyksikon johtokunnan kokouksessa tutkimuksen kéynnisty-misesta.

Ennen tutkimuksen aloittamista ldhetin tutkimussuunnitelman avokuntoutusyksikén johto-
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kunnan jdsenille ja pyysin heiddn kommenttejaan sdhkopostitse. Tutkimussuunnitelma hyvik-

syttiin télld tavoin ennen tutkimuksen kdynnistymista.

Pyysin suostumuksen (liite 5) kuntoutujilta tutkimukseen osallistumisesta. Tutkimukseen
suostuminen tarkoitti kyselylomakkeen tdyttdmistd ja haastatteluun osallistumista. En pyyta-
nyt esimerkiksi lupaa asiakirjojen, kuten sairauskertomusotteiden ja B-lausuntojen, kdyttéon
tutkimusta varten, vaikka tutkimuksen edetessd olisi ollut mielenkiintoista syventéa ja laajen-

taa ndkokulmaa asiakirjojen tuomalla tietoaineksella.

Lisédksi ilmaisin tutkimustiedotteessa (liite 4), ettd késittelen aineiston anonyymisti ja toimin
tunnisteiden varassa. Ryhmihaastattelussa kuntoutujat kertoivat nauhalle etunimensd, mutta
en voinut yhdistid henkilon etunimed tunnisteiden takana olevaan kuntoutujaan. Tutkimuksen
kannalta olisi ollut mielenkiintoista avata tunnisteet ja verrata esimerkiksi koherenssipisteité
ja kuntoutujan kertomaa. Niin en voinut tutkimuseettisistd syistd tehdé. Jos olisin niin tehnyt,
minun olisi tarvinnut pyytid uusi lupa kuntoutujilta. Téhén en ldhtenyt. Pdddyin siihen, ettd
uuden luvan pyytdminen olisi voinut antaa huonon kuvan tutkimusprosessista ja herittdd epa-
luottamusta kuntoutujissa. Jatkoin tutkimuksen tekoa silld luvalla ja niilld aineistoilla, jotka

minulla olivat kdytossa.

Jos olisin toteuttanut puhtaasti satunnaistetun koeasetelman, olisi sitd varten tarvittu normaa-
likdytdnnon mukaan vertailuryhmi. Sen olisi pitinyt olla sopeutumisvalmennusta tarvitseva,
mutta sitd vaille jatetty ryhmé. Tutkimukset, jotka perustuvat satunnaistettuihin koeasetelmiin,
nostavat esiin monia eettisid kysymyksid: mm. kuka jitetdin kuntoutuksen ulkopuolelle, kuka
saa kuntoutusta? Kuntoutusta tarvitsevien ihmisten jaotteleminen kuntoutusta saaviin ja ei-

saaviin ei ole suositeltavaa tai aina edes mahdollista (Chambless & Hollon 1998, 7—18).

5.6 Tutkimuksen reliabiliteetti ja validiteetti

Aineistoni oli pieni, mutta se antoi mahdollisuuden l4hestya tutkimuskysymyksiéni eri niako-
kulmista. Mékeldn (1990, 53) mukaan analyysin kattavuus lisdd tutkimuksen luotettavuutta.
Mikela tarkoittaa kattavuudella sitd, ettd tutkija ei perusta tulkintojaan satunnaisiin poimin-

toihin, vaan seuraa systemaattisesti, toteutuuko tulkinta ldpi aineiston. Analyysi ei saa edetd
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vaikutelmien varassa. Osittain tdtd ongelmaa pyrin poistamaan systemaattisesti etenevien

kvantitatiivisten metodien avulla.

Tamén tutkimuksen luotettavuutta lisdsi se, ettd kuljetin Jadskeldisen (2005) isolla (N=1108)
aineistolla tekemén tutkimuksen tuloksia oman tutkimusaineistoni rinnalla ja vertasin tulok-
sia. Tulokset olivat samansuuntaisia. Tutkimusjoukon kuntoutujat edustivat tyypillisid
avosopeutumisvalmennuskursseille osallistuvia kuntoutujia, joten siltd osin aineiston perus-

teella voi tehda yleistyksié.

Mittauksen reliabiliteetti eli luotettavuus tarkoittaa kykyé tuottaa ei-sattumanvaraisia tuloksia.
Alhainen reliabiliteetti alentaa my0s validiteettia. Validiteetti eli pitevyys/oikeellisuus kertoo,
missd midrin tutkimus mittaa sitd mitd oli tarkoituskin mitata. Kyselytutkimuksessa korostu-
vat erityisesti lomakkeen kysymykset. Niiden tulee olla yhteydessé tutkimuksen teoreettisiin
késitteisiin ja mitata oikeita asioita yksiselitteisesti. Lisdksi lomakkeen kysymysten avulla

tulisi saada ratkaistuksi kaikki tutkimusongelmat. (Heikkild 1998, 29-30; 186—187.)

Tutkimuksen tulosten luotettavuutta lisdsi myos se, ettd keskeinen mittari, koherenssin tun-
teen mittaamiseen kehitetty 13-osioinen mittari on pitkille testattu ja validoitu. Tosin mittaria
on arvosteltu mm. siité, ettd se ei ota huomioon vastaajan mindkésitystd, joka voi vaikuttaa
saataviin tuloksiin kysymysten ymmartdmisen kautta (Jadskeldinen 2005, 15). Koherenssimit-
tarin kysymyksiin oli vastattu 100-prosenttisesti. Myds muihin kysymyksiin vastaajat olivat
vastanneet kiitettdvasti. Vain yksi vastaaja oli jattdnyt koetun terveydentilan kouluarvosanan

mainitsematta.

Myo6s muut kyselylomakkeeseen muotoilemani kysymykset pyrkivit olemaan mahdollisim-
man yksiselitteisid ja ne noudattelivat pitkélti Jadskeldisen (2005) kuntoutuksen jidlkeen toteu-
tetun kyselylomakkeen kysymyksid. Minulla oli kdytdsséni Jadskeldisen tutkimuslomake jo
tutkimussuunnitelmavaiheessa. Lisdksi kédytin avokuntoutusyksikon asiakaspalautetta (liite 7),

missd kysyttiin osin samoja asioita toistamiseen.
Tdmén tutkimuksen tutkimusote on kvantitatiivis-kvalitatiivinen. Pyrin varmistamaan tutki-

mukseni luotettavuutta ldhestymélld tutkimuskysymyksid kvantitatiivisesti. Kéytin standar-

doitua mittaria ja tarkkaan harkittuja kysymyksid, jotka analysoin kvantitatiivisin metodein.
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Laadullisessa tutkimuksessa voi olla vaikeampi erottaa aineiston analyysivaihetta ja luotet-
tavuuden arviointia kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tut-
kija joutuu tutkimuksen edetesséd ottamaan yhté aikaa kantaa sekd analyysin kattavuuteen etti
tekeménsd tyon luotettavuuteen. (Eskola & Suoranta 2003, 208.) Laadullisen aineiston ja si-
séllonanalyysin avulla halusin tuoda kuntoutujan ddnen tdydentdmddn kvantitatiivisia tutki-
mustuloksia. Kvalitatiivisessa osuudessa on aineisto-otteita, joista lukija voi seurata tutkijan

tekeméé analyysid ja tulkintaa.
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6. Tutkimustulokset

6.1 Kuntoutujien taustamuuttujat

Tésséd alaluvussa késittelen kuntoutujien taustamuuttujat: ikéd, sukupuoli, perhesuhteet, sivii-
lisddty, ldheisten ystdvien méaérd, toimeentulon ldhde, talous, toistuvasti esiintyneet oireet,
harrastukset ja yhdistystoiminta, tyokyky itse arvioituna ja viimeksi kuluneen vuoden aikana

tapahtuneet muutokset.

Kuntoutujien ikd vaihteli 24 vuodesta 65 vuoteen. Keski-iké oli 44 vuotta. (Taulukko 2.)

TAULUKKO 2. Kuntoutujien ikdjakauma

k& N Prosentti
21-30 4 16,7
31-40 6 25,0
41-50 6 25,0
51-60 7 29,2
61-70 1 472
Yhteensa 24 100,0

Tutkimusjoukossa oli 22 naista ja kaksi miestd, miké ei vastaa esimerkiksi MS-tautiin sairas-
tuneiden miesten ja naisten suhdetta. Suhde voi selittyd mm. silld, etti naiset kayttivit kaiken
kaikkiaan enemmén kuntoutuspalveluita, kuten sopeutumisvalmennusta ja muuta kuntoutusta,
kuin miehet. MS-tautiin sairastavista kaksi kolmesta sairastuneesta on naisia. Kuntoutujista 17
(70,8 %) oli naimisissa tai eli avosuhteessa, naimattomia oli kuusi (25 %) ja yksi oli leski (4,2

%). (Taulukko 3.)

TAULUKKO 3. Kuntoutujien siviilisdéty

Siviilisdaty | Lukumaara | Prosentti
Naimaton 6 25,0
Naimisissa 17 70,8
Leski 1 42
Yhteensa 24 100,0

Lahes kaikilla, 22:1la, oli ainakin yksi ldheinen ystava. Kaksi kuntoutujista ilmoitti, ettd heilld

ei ollut yhtddn ldheistd ystavad (taulukko 4). Tédssd tutkimuksessa molempien kuntoutujien
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koherenssipisteet laskivat kuntoutuksen aikana ja heiddn koherenssipisteensd olivat kurssin
jélkeen tapahtuneessa mittauksessa <57 pistettd. Tdmén tutkimuksen koherenssin tunteen kes-
kimadrdinen pisteméérd oli alkumittauksessa 59,6 pistettd. Jaaskeldisen (2005) tutkimuksessa
sellaisella henkil6lld, jolla oli ainakin yksi ldheinen ystévé, keskimdardinen koherenssin tun-
teen pistemadrd oli 65. Jos ystdvidi ei ollut, oli vastaava pisteméérd keskimaarin 57. Ero oli

tilastollisesti erittdin merkittidva (p<0,001).

TAULUKKO 4. Liheisen ystdvan miird kuntoutujilla

Ystava Lukumaara Prosentti
Ainakin yksi ldheinen ystava 22 91,7
Ei yhtddn 1dheista ystivad 2 8,3
Yhteensa 24 100,0

Vastaajien koulutustaso vaihteli kansakoulututkinnosta ylempddn korkeakoulututkintoon.
Kuntoutujista kahdeksalla (33,3 %) oli koulutason ammattitutkinto, neljalla (16,7 %) ylioppi-
lastutkinto ja samoin neljdlld (16,7 %) opistotason tutkinto. Perus- tai keskikoulu oli kolmella
(12,5 %), kansakoulu tai alempi korkeakoulututkinto kahdella (8,3 %) ja ylempi korkeakou-
lututkinto yhdelld kuntoutujalla (4,2 %). (Taulukko 5.)

TAULUKKO 5. Kuntoutujien koulutustaso

Koulutus Lukumaara Prosentti

Kansakoulu 2 8,3
Perus- tai keskikoulu 3 12,5
Ylioppilastutkinto 4 16,7
Koulutason ammattitutkinto 8 333
Opistotason ammattitutkinto 4 16,7
Alempi korkeakoulututkinto 2 8,3
Ylempi korkeakoulututkinto 1 4,2
Yhteensa 24 100,0

Kuntoutujista 16 (66,6 %) oli tutkimushetkelld poissa tyoeldmaistd. He olivat joko toistaiseksi
myonnetylld eldkkeelld (12), tulivat toimeen sairauspéivarahalla (3) tai kotihoidontuella (1).

Palkkatuloa tai yrittdjituloa oli kuudella (25 %) kuntoutujista. (Taulukko 6.)
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TAULUKKO 6. Kuntoutujien toimeentulon ldhde

Toimeentulon Iahde Lukumaara Prosentti
Palkkatulo tai yrittdjétulo 6 25,0
Madraajaksi myonnetty eldke tai kuntoutustuki 2 8.3
Toistaiseksi myonnetty eldke 12 50,0
Sairauspdiviraha 3 12,5
Aitiys-, isyys-, vanhempainraha tai kotihoidontuki 1 472
Yhteensa 24 100,0

Kun ottaa huomioon kuntoutujien matalan keski-ién (44 vuotta), elikkeelld ja tyoeldmén ul-
kopuolella olevien médrd oli suuri. Osatyokyvyttomyyseldkkeellekin siirtymistd oli harkittu
pitkddn, ja se oli aiheuttanut masennukseen viittaavia oireita: > Olin @arimmaéisen vasynyt
toissa ja olin paatynyt hakemaan osatyokyvyttomyyselaketté ja sitten tuli semmonen masennus
ja sellanen tunne, etta tahanko taa tyénteko nyt loppuu. Semmosta matalapainetta, joka ei ole

hyvin tyypillista minulle.”

Taloudellisia huolia oli 12:1la (50 %) kuntoutujalla. Yksi jétti vastaamatta tdhin kysymyk-
seen. Kuntoutujat késittelivét taloudellisia huolia my6s ryhmihaastattelujen aikana. Tyosti
poisjddminen ja eldkkeelle siirtyminen heikensivit merkittdvasti toimeentuloa. Kuntoutujat
olivat tehneet isojakin muutoksia eldméssddn ja niistd aiheutui mm. taloudellisia menetyksia.
Erddn kuntoutujan perheen yritys oli lopetettu, koska sen séilyttiminen olisi vienyt kohtuut-
tomat voimavarat koko perheeltd: ’Perheen talous on kaynyt todella kapeaksi. Me tiedettiin,
ettd ndin kay. Me laitettiin raha ja lapsi rinnakkain ja paatettiin jattaa yritys. Meidan taytyy
saada lapsi elamaan omaa elamaansa kunnialla.” Taloudellisia menetyksid aiheutti lisdksi
se, ettd osa kuntoutujista oli voimavarojen heikentymisen yhteydessd yksinkertaisesti védhen-
tdnyt tyontekoa. Talloin esimerkiksi yrittdjatulojen vihentyminen esti kuntoutujaa jadmaista
tyokyvyttomyyseldkkeelle, koska elidke ei olisi riittdnyt toimeentuloon. Tdménkaltainen tilan-
ne aiheutti kierteen, jossa kuntoutuja taisteli yha lisddntyvien MS-taudin oireiden ja kasvavien

taloudellisten huolien kanssa.

Riitta Poterin (1999) pitkdaikaissairaiden taloudellista toimeentuloa ja selviytymis-
mahdollisuuksia koskeneen selvityksen mukaan joka kuudes pitkdaikaissairautta sairastavan
kotitalous on joutunut tinkimdin muista sddnnollisistd menoista selviytyidkseen sairaus-
kuluista. Lisédksi joka kymmenes kotitalous on arvioinut jddneensa vaille riittdvda hoitoa varo-
jen puutteen vuoksi. Taloutta rasittivat muun muassa sairaalakulut, lddkekulut, erilaiset pal-

velumaksut ja hammashoidon kulut.
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Kurssin alussa taytettdvéssid kysymyslomakkeen kysymyksessd 17 pyysin kuntoutujia ilmoit-
tamaan heilld toistuvasti esiintyneet oireet. Kaikilla 24 kuntoutujalla oli ainakin joitakin vas-
tausvaihtoehdoissa esiintyneistd oireista. Kuntoutujista 23:1la (96 %) esiintyi voimattomuutta
ja vdsymystd, joka on MS-taudille tyypillinen oire. Visymys ja uupumusoireet nousivat myos
avoimissa vastauksissa ja ryhmédhaastatteluissa yleisimmaéksi toistuvasti esiintyviksi oireeksi,
joka heikentdd arjessa selviytymistd ja vaatii sopeutumista. MS-tautiin liittyvé fatiikki (uupu-
musoire), joka héiritsee arkea noin 85 prosentilla sairastavista, nousee useissa MS-tautiin liit-

tyvissd tutkimuksissa esiin (ks. esim. Kinos 2006; Romberg 2005).

Toinen MS-taudin tyypillinen oire, jota esiintyi puolella (50 %) kuntoutujista, oli muistin ja
keskittymiskyvyn heikkeneminen. Kolmantena usein toistuvana oireena oli aloitekyvyttdmyys
ja paittaiméattomyys. Sitd esiintyi puolella (50 %) kuntoutujista. Alakuloisuutta tai masentu-
neisuutta ja unettomuutta esiintyi 11:114 (45,8 %). Hermostuneisuutta tai jannittyneisyyttd
tunsi kahdeksan (33 %) kuntoutujaa. Liséksi ylirasittuneisuutta, drtyneisyyttd ja tunnetta siité,

ettd kaikki kdy yli voimien esiintyi seitsemalld (29,2 %) kuntoutujalla. (Taulukko 7.)

TAULUKKO 7. Kuntoutujien arvioimat usein toistuvat oireet (N=24).

Oire N Prosentti
Ylirasittuneisuutta 7 29,2%
Muistin tai keskittymiskyvyn heikkenemista 12 50%
Voimattomuutta tai visymysté 21 86%
Unettomuutta 11 45,8%
Hermostuneisuutta tai jdnnittyneisyytta 8 33%
Artyneisyytti 7 29,2%
Alakuloisuutta tai masentuneisuutta 11 45,8%
Aloitekyvyttomyyttd tai paattimattomyytta 12 50%
Tunne siité, ettd kaikki kdy yli voimien 7 29,2%

Edelld mainittujen oireiden lisdksi kuntoutujat kuvasivat toistuvasti esiintyvié oireita avoimel-
la vastauksella ja ryhmédhaastatteluissa. Muita usein toistuvia oireita olivat mm. taloudelliset
huolet, sosiaalisen eldmén kapeus, voimattomuus solmia ja ylldpitdd ihmissuhteita, liian va-
hdinen ulkoilu ja huono fyysinen kunto, parisuhdeongelmat ja MS-taudin oireet kuten kivut,

tunnottomuus, lihasheikkous, inkontinenssivaivat ja ndkd-ongelmat.
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Kuntoutujista 75 % harrasti sddannoéllisesti jotakin vapaa-ajan toimintaa. Lihes puolet (45,8 %)
kuntoutujista harrasti musiikin kuuntelua tai jonkin instrumentin soittamista. Léhes neljdsosa
(20,8 %) kuntoutujista teki kdsillddan jotakin, esimerkiksi ompeli, hoiti puutarhaa tai maalasi.
Liikuntaa, kuten venyttelya tai kévelyd, kertoi harrastavansa niinikdin 20,8 % kuntoutujista.
Kuntoutujista 50 % harrasti matkustelua, kivi teatterissa tai elokuvissa sddnnoéllisesti ainakin
kerran kuukaudessa tai monta kertaa vuodessa. Harrastukset luokiteltiin avointen vastausten
perusteella neljddn luokkaan: musiikin kuunteluun tai jonkin instrumentin soittamiseen, kasil-
13 tekemiseen kuten ompeluun, késitdihin, maalaamiseen tai puutarhanhoitoon, liitkuntaan ja

kohtaan muut kuten teatterissa kdyntiin ja matkusteluun. (Taulukko 8.)

TAULUKKO 8. Kuntoutujien sddnndllisesti, vidhintddn kerran kuukaudessa toistuvat harras-

tukset (N=24)

Harrastusten luonne N Prosentti
Musiikin kuuntelu tai soittaminen 11 45,8 %
Kisilla tekeminen mm. ompelu, puutarhanhoito, maalaaminen 5 20,8 %
Liikunta 5 20,8 %
Muu mm. matkustelu, teatterissa ja elokuvissa kiynti 12 50 %

Kun kysyin erikseen sddnnollisen litkunnan harrastamista, vastausprosentti oli aivan eri kuin
yleisesti harrastuksia kysyttdessd. Saannollistd, useammin kuin kerran viikossa tapahtuvaa
litkkuntaa kertoi harrastavansa 17 (70,8 %) kuntoutujaa. Tétd voi mahdollisesti selittda se, ettd
useat kuntoutujat eivdt koe litkuntaa harrastuksekseen, vaan tyoksi tai itsehoidoksi, jotkut
jopa pakolliseksi toiminnaksi, jota ilman ei uskalla olla. Kuntoutujista 18 (75 %) toimi jossa-

kin yhdistyksessa.

Tyohon ja tyokykyyn liittyvid kysymyksid kartoitettiin ensimmadisen kysymyslomakkeen ky-
symyksilld 10, 11, 12, 13 ja 14. Tyo6td koskeviin kysymyksiin vastasi yhdekséstd tyoeldmassa
mukana olevasta kuntoutujasta seitsemdn ja kaksi jétti vastaamatta. Kuntoutujista kuusi oli

palkkatyossa tutkimushetkelld ja kolme sairauspdivérahalla.

Vastaajista nelja oli sitd mieltd, ettd tyd oli fyysisesti liian raskasta, kun taas kolmen mielesté
ty0 ei ollut liian raskasta fyysisesti. Kolmen kuntoutujan mukaan ty6 oli henkisesti raskasta ja
neljan mielesti se ei ollut liian raskasta. Yksi kuntoutuja oli sitd mieltd, ettd hin on tiysin

tyokykyinen. Muut kuvasivat tyokykyéédn joko jonkin verran alentuneeksi tai sellaiseksi, ettd
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erityisjarjestelyin tydskentely on/olisi mahdollista. Yhden mukaan héin selviytyisi paremmin

jossain muussa tydssa.

Kuntoutujat kuvasivat ensimmadisen kysymyslomakkeen (kysymys 15) vastausvaihtoehtojen
avulla eldmissdédn tapahtuneita muutoksia viimeisen vuoden aikana. Lihes joka toisen (46 %)
kuntoutujan sairaus oli pahentunut. Kuudella kuntoutujalla (30 %) oli tapahtunut jokin muu
suuri muutos, joka ei ndkynyt vastausvaihtoehdoissa. Niitd olivat mm. lapsuudenkodista luo-
puminen, mummoksi tulo, vilien rikkoontuminen sisarusten kanssa, uusi sairaus tai tyokyvyn
menettiminen. Viiden (23 %) kuntoutujan taloudellinen tilanne oli heikentynyt. Kolme (13,6
%) oli sairastunut vakavasti perussairauden lisdksi. Kahden kuntoutujan l&heinen oli sairastu-
nut vakavasti ja kahden ldheinen oli kuollut. Yksi oli menettinyt tyopaikkansa itse ja toisen

kuntoutujan puoliso oli menettinyt tydpaikkansa. (Kuvio 3.)

KUVIO 3. Kuntoutujien arvio eldméntilanteen muutoksista viimeisen vuoden aikana (N=24).

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Olen jaanyt elakkeelle 17 I

Olen sairastunut vakavasti 14 ]

Sairauteni on pahentunut huomattavasti

L&heiseni on sairastunut vakavasti 9 |

Minulle laheinen henkild on kuollut 9 |

Olen menettényt tydpaikkani |5 |

O Kylla
OEi

Perheenjaseneni on menettanyt tydpaikan [5 |

Olen solminut avioiliiton

Olen eronnut

Olen muuttanut asuinpaikkakuntaa

Taloudellinen tilanteeni on heikentynyt 23

Jokin muu mielestani suuri muutos 30

6.2 Koherenssin tunteen muutokset ja yhteydet eri tekijoihin

6.2.1 Koherenssintunteen muutos kurssilla

Téssé alaluvussa késittelen kuntoutujien koherenssintunteen muutosta verrattuna ennen ja

jalkeen kurssin. Mittasin koherenssin tunteen pistemadrdt Antonovskyn (1988) tekemalld 13
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-osioisella mittarilla kaksi kertaa. Vertasin kuntoutujien koherenssin tunteen pisteméaédria en-
nen ja jalkeen kurssin ja arvioin muutoksen tilastollista merkitsevyytti ei-parametrisen Wil-

coxonin Signed Rank -testin avulla.

Tutkimukseni ensimmadinen hypoteesi oli, ettd koherenssin tunteen voimakkuuteen ei voi vai-
kuttaa avosopeutumisvalmennuksella, vaan se on suhteellisen muuttumaton 30 ik&vuoden

jélkeen (esim. Antonovsky 1988).

Kuntoutujien koherenssin tunteen keskiarvo oli tutkimuksen alkumittauksessa 59,6 ja loppu-
mittauksessa 59,4. Koherenssin tunteen voimakkuuden tasossa tapahtui pieni muutos alaspdin.
Koherenssin tunteen pisteméddrien vaihtelu oli alkumittauksessa 39 pisteestd 83 pisteeseen ja
loppumittauksessa 34 pisteestd 82 pisteeseen. Keskiarvojen perusteella tutkimus antaisi viit-

teitd, ettd koherenssin tunne ei muutu merkittdvésti intervention aikana. (Taulukko 9.)

TAULUKKO 9. Koherenssin tunteen pistemadrd ennen (koherenssi 1) ja jilkeen (koherenssi

2) kurssin (N=24).

N Minimipistemaara Maksimipistemaéra Keskiarvo
koherenssi 1 24 39,00 83,00 59,5833
koherenssi 2 24 34,00 82,00 59,3750

Tamaén jilkeen tarkastelin koko tutkimusjoukkoa (N=24) ja kuntoutujien saamia koherenssi-
pisteitd kuntoutujakohtaisesti. Yhdenkéén kuntoutujan koherenssin tunteen pistemdird ei py-
synyt samana kurssin jilkeen verrattuna ennen kurssia. Kuntoutujista neljantoista koherenssin
tunteen pisteméérd nousi ja kymmenelld laski. Suurin muutos parempaan suuntaan oli 14 pis-

tetta.

Merkittdvin muutos huonompaan oli kuntoutujalla, joka kirjoitti avoimeen vastaukseen: “En
ollut valmis kurssille, vaikka luulin olevani.” Kuntoutuja ilmaisi myos palautelomakkeessa,
ettd hinen terveydentilassaan oli tapahtunut merkittdvd muutos pahempaan kurssin aikana.
Hénelld ilmeni toinen vakava sairaus. Kuntoutujan koherenssipisteet laskivat 23 pistettad. Ta-
mi oli niin suuri poikkeama verrattuna muun tutkimusjoukon koherenssipisteisiin, ettd pois-
tin tdimén kuntoutujan saamat koherenssipisteet ja tein uuden muuttujan (N=23). Téménkéaan

jalkeen Wilcoxonin Signed-Rank -testin mukaan koherenssin tunteen muutos kurssin aikana
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el ollut tilastollisesti merkitseva (Sig-arvo=0,322). Wilcoxonin Signed-Rank -testin tulos tuki

ensimmaistd hypoteesiani. (Taulukko 10.)

TAULUKKO 10. Kuntoutujien koherenssin tunteen pisteméérien keskiarvot ennen kurssia
(koherenssi 1) ja kurssin jdlkeen (koherenssi 2). Yksi, tutkimusjoukosta poikkeavin koherens-

sipistemdird on poistettu.

N Minimipistemaara Maksimipisteméaara Keskiarvo
koherenssil 23 39,00 83,00 59,6957
koherenssi2 23 41,00 82,00 60,4783

6.2.2 Koherenssin tunne ja koettu terveydentila

Téssé alaluvussa kisittelen ensiksi koetun terveydentilan muutosta ennen ja jilkeen kurssin.
Muutoksen tilastollista merkittdvyyttd arvioin ei-parametrisen Wilcoxonin Signed-Rank
-testin avulla. Toiseksi tarkastelen ennen ja jélkeen kurssin, kouluarvosanoilla arvioidun ter-
veydentilan muutoksen ja kahden koherenssin tunteen voimakkuuden suhteen jaetun ryhmén
vélistd riippuvuutta. Arvioin niiden vilistd riippuvuutta ei-parametriselld Mann Whitney

-testilla.

Kuntoutujat arvioivat itse ennen kurssia ja kurssin jélkeen terveydentilansa kouluarvosanoilla
4-10. Ennen kurssia koetun terveydentilan numeraalinen arvio vaihteli viidestd kahdeksaan
ja kurssin jédlkeen viidestd yhdeksddn. Tutkimusryhmissd terveydentilan keskiarvo nousi
kurssin aikana 6,79:std 7,39:44n (taulukko 11.). Koettu terveydentila koheni 11 kuntoutujalla
1-3 numeroa, 10 kuntoutujalla pysyi samana ja kahdella laski. Yksi kuntoutuja jitti arvioi-

matta koetun terveydentilan kurssin jédlkeen.

TAULUKKO 11. Kuntoutujien koetun terveydentilan keskiarvo kouluarvosanoilla 4-10 ar-

vioituna kurssia ennen ja kurssin jilkeen.

N Keskiarvo Alin arvosana Korkein arvosana
Ennen kurssia 24 6,79 5 8
Kurssin jélkeen 23 7,39 5 9

Koetun terveydentilan kouluarvosanalla arvioitu numero oli parempi kurssin jélkeen kuin

kurssia ennen. Tulos oli tilastollisesti melkein merkitsevd Wilcoxonin Signed-Rank -testin
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mukaan (Sig.-arvo=0,035). Avosopeutumisvalmennus muutti koettua terveydentilaa positiivi-

seen suuntaan.

Kun kuntoutujat jaettiin koherenssin tunteen voimakkuuden suhteen kahteen eri ryhmaién,
ryhmédédn 1. matalan koherenssin tunteen pistemidirdn (<58) saaneet ja ryhméédn 2. korkean
koherenssin tunteen pistemiidrdn (>59) saaneet, havaittiin ettd korkean koherenssin ryhma
antoi useammin koetun terveydentilan numeroksi 8 tai 9 kuin matalan koherenssin ryhma.
Matalat koherenssipisteet saaneessa ryhmissa oli enemmain arvosanoja vililld 5-6. Yksi kun-
toutuja ei ilmoittanut koetun terveydentilan numeerista arvoa kurssin jilkeen (N=23). (Tau-

lukko 12.)

TAULUKKO 12. Kuntoutujien arvioima koettu terveydentila kurssin jélkeen ja koherenssin

tunteen voimakkuus.

Koettu terveydentila arvioituna
kouluarvosanoilla 4-10 Yht.
5 6 7 8 9
Koherenssien ryhmittely <58>59 Matalan koherenssin
.. . 2 1 5 3 1 12
ryhma (13-58 pist.)
Korkean koherenssin
ryhma (59-91 pist.) 0 0 4 > 2 1
Yhteensa 2 1 9 8 3 23

Toinen havainto oli se, ettd koherenssin tunteeltaan korkeampaan ryhméaan (koherenssipisteet
59-91) kuuluvien koetun terveydentilan arvosanat eivit laskeneet kurssin aikana, mutta kohe-
renssin tunteeltaan matalampaan ryhméén kuuluvien kuntoutujien koettu terveydentila laski
kahdessa tapauksessa. Tastd huolimatta Mann Whitney -testin mukaan koetun terveydentilan
muutosten keskiarvo ei ollut riippuvainen koherenssin tunteen voimakkuudesta eiké silld ollut
tilastollista merkitsevyyttd (Sig-arvo=0,516). Tulos saatiin, kun kurssin jilkeen kuntoutujat
jaettiin koherenssin tunteen voimakkuuden mukaan kahteen eri ryhméén ja ryhmié verrattiin

kouluarvosanoilla arvioidun koetun terveydentilan muutosten keskiarvoon. (Taulukko 13.)

53



TAULUKKO 13. Koherenssin tunteen voimakkuus suhteessa koetun terveydentilan muutok-

sen keskiarvoon kurssin jélkeen.

Koherenssien ryhmittely <58>59 N Terveysmuutosten keskiarvo
Matalan koherenssin r. 13-58 12 4167
Korkean koherenssin r. 59-91 11 8182

Tutkimus antaa siis viitteitd siitd, ettd koherenssin tunteen voimakkuudella ja koetun tervey-
dentilan positiivisella muutoksella ei ole riippuvuutta, kun sitd verrataan koherenssiltaan eri-
laisissa ryhmisséd. Sekd koherenssiltaan matalaan ettd korkeaan ryhméén kuuluvat kuntoutujat
hy6tyivit kurssista koetun terveydentilan muutosta arvioitaessa. Kuitenkin korkean koherens-
sin ryhmén koetun terveydentilan muutosten keskiarvo (0,82) oli parempi kuin matalan kohe-

renssin ryhmissa (0,42). Tilastolliseen merkitsevyyteen erot eivit riittdneet.

Sitd vastoin Jadskeldisen (2005) tutkimuksessa koherenssin tunteen pistemédéra oli sitd suu-
rempi, mitd paremmaksi kuntoutuja koki terveydentilansa. Tulos oli arvioitu Pearsonin korre-
laatiomatriisilla. Matriisista havaittiin, ettd koherenssin tunteen pistemdird korreloi koetun
terveydentilan kanssa positiivisesti melko voimakkaasti, ja tulos oli tilastollisesti merkitseva

(Sig.-arvo=0,000).

6.2.3 Koherenssin tunteen yhteys elamanmuutoksiin ja oireisiin

Tassé alaluvussa késittelen ensiksi elamidnmuutosten ja oireiden viélistd riippuvuutta suhteessa
koherenssin tunteen voimakkuuteen jakamalla kuntoutujat matalan (<58) ja korkean (>59)
koherenssin tunteen pistemiérid saaneisiin ryhmiin. Tilastollista merkittdvyyttd arvioin
Spearmanin korrelaatiotestin avulla. Toiseksi késittelen eldmédnmuutoksia ja oireita laadul-

lisen, ryhmihaastatteluista saadun ja avoimista kysymyksisti saatujen vastausten perusteella.

Kysymyslomakkeessa (liite 1) oli 12 eldmanmuutoksia koskevaa viittdmaa, joista kuntoutujat
valitsivat kylld tai ei. Lisdksi tdssd kohdassa oli yksi avoin vaihtoehto (katso tarkemmin ala-
luku 6.1, kuvio 3.). Arvioin, ettd nelja tai enemmain paivittdiseen elamaan vaikuttaneita muu-
toksia on paljon. Téllaisia kuntoutujia, joilla oli neljd tai enemmaén eldmédin vaikuttaneita
muutoksia viimeisen vuoden aikana oli tutkimusjoukossa kaksi. Heistéd toinen kuului korkeat
koherenssin tunteen pisteméérit saaneeseen ryhméén ja toinen matalat pisteméérit saaneeseen

ryhmédn. Téssd tutkimusjoukossa viimeisen vuoden aikana péivittdiseen elamédn vaikuttaneet
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muutokset eivit olleet laskeneet koherenssin tunteen pisteméérid niin, ettd siitd voisi tehda

johtopéétoksid. Tarkastelen eldmdnmuutoksia myds muutos kerrallaan.

Liahes puolella (46 %) kuntoutujista sairaus oli pahentunut viimeisen vuoden aikana. Se oli

oleellisin eldmidnmuutos viimeisen vuoden sisélld. Spearmanin korrelaatiotestin mukaan koe-
tun sairauden pahenemisen ja koherenssin tunteen voimakkuuden vililld ei ollut tilastollista
merkitsevadd (rtho= 0,036 ja Sig-arvo=0,430) yhteyttd. Mydskddn muiden eldmidnmuutosten ja
koherenssin tunteen voimakkuuden vililla ei tdssd tutkimuksessa ollut tilastollisesti merkitse-

vaid yhteyttd Spearmanin testilld testattuna.

Mielestdén suuria elimanmuutoksia kokeneiden ja ei-kokeneiden koherenssin tunteen piste-
madrit eivit tissd tutkimuksessa siis anna viitteitd sithen, ettd suuria elamdnmuutoksia koke-
neiden koherenssin tunteen pistemédri olisi ollut ei-kokeneita matalampi. Kaikillahan oli ta-
kanaan yksi merkittidva ja eldmaa jarkyttdnyt tapahtuma, oma sairastuminen, mutta kaikilla se
ei ollut tapahtunut vuoden sisdlld. Juuri tdmé vaikeaan neurologiseen ja ennustamattomaan
sairauteen sairastuminen saattoi ndkyd tdmén tutkimusjoukon koherenssin tunteen lievisti
matalampana keskiarvona, jos sitd verrataan esimerkiksi Jadskeldisen (2005) tutkimusjoukon
koherenssin tunteen voimakkuuteen. Tdssd tutkimuksessa koherenssipistemiirien keskiarvo

oli 59,6 ja Jadskeldisen (2005) tutkimuksessa se oli 64,3.

Ryhmaéhaastatteluissa kuntoutujat toivat esiin seké eldmissé tapahtuneita myonteisii etti kiel-
teisid muutoksia, joita kurssin aikana, mutta kurssista riippumattomista syistd, oli tapahtunut
omassa eldméntilanteessa: ’Minulta haetaan toista vakavaa diagnoosia.” tai ”Rakastuin poi-
kaystavaani.” Naméi ovat tietysti elimid jarkyttdvid tapahtumia, joita Antonovsky (1988)
lienee tarkoittanut sanomalla, ettd suuret elimintapahtumat voivat muuttaa koherenssin tun-
netta. Ndmé ovat my0s véliin tulevia muuttujia, jotka vaikeuttavat intervention aiheuttamia

muutoksia.

Tutkimuslomakkeessa kysyttiin my0s oireita, joiden oletettiin heikentéivin koherenssin tun-

netta. Niitd oireita oli lueteltu 10. Arvioin, ettd, jos kuntoutuja ilmoittaa viisi tai enemmén
oireita, se on paljon. Yhdeksén kuntoutujaa ilmoittivat enemman kuin viisi koherenssin tun-
netta heikentédvaa oiretta. Heista viisi kuului matalan koherenssin tunteen pistemaérit saanee-
seen ryhméédn (<58) ja neljd korkean koherenssin tunteen pisteméérdt saaneeseen ryhméain

(>59). Usean oireen esiintymisen ja koherenssin tunteen voimakkuuden vililla ei ollut tilastol-
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lista riippuvuutta Spearmanin ei-parametrisen korrelaatiotestin mukaan. Ei edes masennuksel-
la ja koherenssin tunteen voimakkuuden vililld ollut tilastollisesti merkitsevdd riippuvuutta
Spearmanin testin mukaan (rho=-0,163, Sig-arvo=0,446). Siitd huolimatta masennus nousi
ryhméhaastatteluissa esiin ja yksittiistapauksissa se esti kuntoutujan tiyttd osallistumista ja
siten sopeutumisvalmennuksen vaikuttavuus heikkeni. Masennuksesta tai alakuloisuudesta

ilmoitti kdrsivansa ldhes puolet kuntoutujista.

6.3 Kuntoutumiskokemukset

Tarkastelen tdssd alaluvussa kuntoutujien arvioimia kuntoutumiskokemuksia kahdella eri ta-
valla. Ensiksi kurssin jilkeen annetussa lomakkeessa olleiden, kuntoutumiskokemuksia mit-
taavien yhdeksédn viittimén avulla ja toiseksi avokuntoutusyksikon asiakaspalautteessa olevi-
en, kuntoutumiskokemuksia mittaavien kuuden kysymyksen avulla. Kuntoutujat arvioivat
vaittdimid Likertin asteikolla taysin samaa mieltd, jokseenkin samaa mieltd, jokseenkin eri
mieltd ja taysin eri mieltd. Asiakaspalautteessa kuntoutujat vastasivat kysymyksiin seuraavi-
en vaihtoehtojen perusteella: ei lainkaan, huonosti, jonkin verran tai suhteellisen hyvin, hyvin
tai paljon, erittéin paljon tai taysin. Esitdn kuntoutumiskokemukset prosenttipylvéilld. Vait-
tdmien ja kysymysten liséksi kasittelen téssd alaluvussa kuntoutujien arviota kurssilla tehdysta
kotikdynnistd ja tyontekijoiden asiantuntemuksesta. Lopuksi kukin kuntoutuja antoi kurssille

yleisarvosanan (1-5).

Kurssin jidlkeen annetun lomakkeen ensimmaiset yhdeksdn (1-9) védittdmai kuvasivat kuntou-
tumiskokemuksia. Viittdmissd oli kolme negatiivista vaittamad (2, 6 ja 7), jotka skaalasin
myoOnteisiksi pistemédérien laskemisen helpottamisen vuoksi. Laskin pisteet niin, ettd vaihto-
ehto tdysin samaa mieltd sai yhden pisteen, jokseenkin samaa mieltd kaksi, jokseenkin eri

mieltd kolme ja tdysin eri mieltd neljd pistettd. Paras mahdollinen pistemédrd oli yhdeksén

pistettd, ja jos kuntoutuja oli arvioinut olevansa kaikkien véitteiden kanssa eri mieltd, hdn sai

huonoimman mahdollisen pistemédrin 36 pistetti.

Tarkastelen viittimiéd niin, ettd kun puhun myonteisid kokemuksia arvioineesta ryhmaistd,
tarkoitan silld kuntoutujia, jotka ovat arvioineet olevansa viittdmén kanssa joko taysin samaa

mielta tai l&hes samaa mielta. Jokseenkin eri mielta tai taysin eri mielt vastanneet tulkitsen
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sellaiseksi ryhmiksi kuntoutujia, jotka eivdt arvioineet saaneensa kurssilta hyvid kuntoutu-

miskokemuksia.

Kuntoutujista 22 (N=24) oli tdysin samaa mielta, ettd tyontekijét olivat ammattitaitoisia, kaksi
kuntoutujaa oli jokseenkin samaa mielta vaittimén kanssa. Kuntoutujista 23:n (96 %) mukaan
kurssi oli ollut mydnteinen ja hyddyllinen kokemus. Kurssin pituutta pidettiin padasiassa (23)
(96 %) sopivana. Kuntoutujista 21 (87,6 %) oppi kurssilta uusia asioita ja 20 (83,3 %) sai uu-
sia ajatuksia tulevaisuutta varten. Ajankohta, johon kurssi ajoittui sairauden kannalta jakoi
eniten mielipiteitd, mutta siitd huolimatta 19 (79 %) piti kurssin ajoittumista tdysin tai jok-
seenkin sopivana. Tétd selittdd mm. se, ettd kuntoutujista 46 %:1la sairaus oli pahentunut vii-
meisen vuoden aikana. Myonteiseksi kurssin sisdllon arvioi 19 (79 %) ja samoin arvioitiin

ohjelman monipuolisuutta (79 %).

Kuntoutumiskokemuksia testaavien vaittdimien joukossa vihiten tdysin samaa mielta arvioita
tuli kohtaan terveydentila. ’Tunnen itseni terveemmaksi nyt kuin ennen kurssia™ -viittdmaan
vastanneista oli tdysin samaa mieltd yksi kuntoutuja ja jokseenkin samaa mieltd 13. Siis yli
puolet (58 %) kuntoutujista tunsi itsensd ainakin jonkin verran terveemmaiksi kuin ennen

kurssia. (Kuvio 4.)

KUVIO 4. Kuntoutujien (N=24) arvio kuntoutumiskokemuksistaan esitettyjen véitteiden va-

lossa.

0% 20 % 40 % 60 % 80% 100 %
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Sopeutumisvalmennus toteutui sairauden kannalta
sopivassa vaiheessa

Kurssi oli kokonaisuudessaan sopivan pituinen

Kurssin sisaltd vastasi ennakko-odotuksiani

Ohjelma oli riittdvan monipuolinen

B Taysin samaa mielté

O Jokseenkin samaa mielta
O Jokseenkin eri mielta

B Taysin eri mielta

Tydntekijat olivat asiantuntijoita

Opin kurssilta uusia asioita

Sain kurssilta uusia ajatuksia tulevaisuudestani

Minulle oli kurssista hyotya

Tunnen itseni terveemméksi nyt kuin ennen kurssia
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Kuntoutujista yksikdin ei arvioinut kuntoutumiskokemuksia koskevia viittdmid vastaamalla
jokaiseen véittdamadn taysin samaa mieltd. Arvioin kuntoutumiskokemusten viittdmid niin,
ettd taysin samaa mielté vastauksesta sai yhden pisteen ja taysin eri mielté sai neljd pistetta,
joten paras vaihtoehto olisi ollut yhdeksdn pistettd ja heikoin 36 pistettd. Kuntoutujien saamat

pistemairét vaihtelivat 10 pisteestd 24 pisteeseen.

MS-liiton avokuntoutusyksikon omassa asiakaspalautteessa kuntoutumiskokemuksia arvioi-
tiin seitsemdn kysymyksen avulla. Palautteessa kuntoutujat arvioivat kurssin hyotyd, sisaltod
ja toteutusta. Asiakaspalaute testasi enemméin asiakastyytyviisyyttd kuin kuntoutu-
mismuutoksia. Asiakaspalautteessa kaytettiin Likertin asteikkoa 1-5, jossa 1= en/ei lainkaan,
2= huonosti, 3= jonkin verran, suhteellisen hyvin, 4=hyvin, paljon ja 5= erittéin paljon, tay-
sin. Avokuntoutusyksikon asiakaspalautteessa ja tutkimusta varten tehdyssd kyselylomak-
keessa oli muutamia samansuuntaisia kysymyksid. Niin testasin vastaamisen luotettavuutta.
Kuntoutujat vastasivat kysymyksiin ja vdittimiin samansuuntaisesti olipa kyseessd kysymys-

lomake tai avokuntoutusyksikon asiakaspalaute.

Kuntoutujat arvioivat asiakaspalautteen kuutta kysymysti padosin positiivisesti. Kysymyksiin
oli vastattu kahdeksan kertaa joko asteikolla 1 ei lainkaan tai asteikolla 2 huonosti. Yksi kun-
toutuja 24:sté oli kdyttinyt kolme kertaa asteikon negatiivisinta péaétd. Paddosin kysymyksié oli

arvioitu asteikolla 35, joista asteikko 5 oli useimmiten kaytossa.

Kokemusta yksil6llisten tarpeiden huomioonottamisesta arvioi 21 kuntoutujista niin, etti hei-
dén yksilolliset tarpeensa otettiin joko erittéin hyvin tai hyvin huomioon. Keskusteluja ja har-
joituksia piti taysin tarkoituksenmukaisina 13 kuntoutujaa ja hyvin tarkoituksenmukaisina
kuusi. 20 kuntoutujan arvion mukaan tydskentelytapa oli erittdin hyva tai hyva. Kurssin kay-
neistd 18:n arvion mukaan kurssin annin soveltuvuus kdytintoon oli joko erittéain hyva tai
hyva. Kurssilla opittua aikoi soveltaa kdytant6on 15 kuntoutujaa joko erittdin paljon tai pal-
jon. Kasitellyt aiheet olivat sopivia omien tavoitteiden kannalta joko erittéin paljon tai hyvin

16 kuntoutujan mielesti. (Kuvio 5.)
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KUVIO 5. Kuntoutujien (N=24) arvio kuntoutumiskokemuksistaan avokuntoutusyksikon

asiakaspalautteessa esitettyjen kuuden kysymysten valossa.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

Olivatko kasitellyt aiheet \ \
oleellisia omien 8 |
tavoitteittesi kannalta?

Onko kurssin anti
sovellettavissa

kaytantoon?
Aiotko soveltaa M Ei lainkaan
oppimaasi kaytantoon? O Huonosti
o ) O Jonkin verran, suhteellisen hyvin
Aktivoiko tydskentelytapa O Hyvin, paljon

kysymyksiin ja 4 |

keskusteluun? M@ Erittéin paljon, taysin

Olivatko keskustelut ja
harjoitukset 4 |
tarkoituksenmukaisia?

Otettiinko yksildlliset
tarpeesi huomioon 8 |4 |
kurssin aikana?

Seitsemds asiakaspalautteen kuntoutumiskokemuksia mittaava kysymys koski tietoa ja uusia
ajatuksia. Se oli samansuuntainen kysymys kuin kysymyslomakkeen opin kurssilta uusia asi-
oita -vaittdima. Kuntoutujien arvio asiakaspalautteen kysymyksestd oli samansuuntainen kuin
vaittdméan. Kuntoutujista 18 (vrt. kysymyslomakkeen viittdma 22) koki saaneensa uusien aja-

tusten lisdksi tietoa joko paljon tai erittdin paljon. (Taulukko 14.)

TAULUKKO 14. Kuntoutujien arvio siité, saivatko he uutta tietoa ja uusia ajatuksia kurssilta.

(N=24).

N Prosentti
En lainkaan 3 12,5 %
Huonosti 0 0%
Jonkin verran 9 12,5 %
Paljon 12 50 %
Erittdin paljon 6 25 %

Yksilollisyys ja sen huomioonottaminen nousivat esiin kurssilla tehdyn kotikdynnin yhteydes-
sd ja sitd késiteltiin ryhméhaastatteluissa. Kotikdynti tuntui monen mielestd my0s oman itsen
arvostamiselta ja siksi tirkedltd. Kotikdynnin merkitystd kuvasi yksi kuntoutujista seuraavasti:
> ...ettd sitten oli se niin kun tavallaan, ettei ollut ryhm4, vaan oli niinkun yksil6t ja sitten

mietittiin sitd omaa tilannetta tavallaan vahan tarkemmin. Se oli mun mielestd silleen ihan
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hyvd, ettd kuitenkin tassad ihan ryhmassa mahdottomuus silleen kasitella omaa tilannetta.
...oma pieni aika.” Yhtaaltd kotikdynti koettiin siis itselle tarkeéksi, toisaalta erityisesti koti-
kdynnilld tehty mittaus (AMPS, Assesment of Motor and Process Skills) tuntui himmentéval-
td. Kurssilaiset pohtivat sen tarkoitusta ja merkitysta itselleen: ™...kyl mulla oli kanssa just toi
sama tunne, etta vois sanoa, etta pari metria valia kuitenki ja tuntuu tosi kurjalta, kun toinen

tuijottaa tossa, siis niinku vieressa.”

Tyontekijoiden ammattitaitoa ei yksikddn kuntoutuja asettanut kyseenalaiseksi, Asiakaspa-
lautteessa asiantuntemuksen keskiarvo oli 4,7 (asteikko 1-5), ja kysymyslomakkeessa 22
(91,7 %) arvioi ammattitaidon erinomaiseksi, kaksi hyvéksi ja yksi kohtalaiseksi. Yksi kun-
toutuja nosti turvallisuuden tunteen yhdeksi tyontekijoiden ammattitaidon keskeiseksi piir-
teeksi. Han kuvasi turvallisuudentunnetta seuraavasti: ... se oli vetdjilla niinkun hanskassa,
muuten me oltas oltu tuuligjolla.” Ammattitaitoon ja ihmiskasitykseen liittynee myds kun-
toutujien esiin nostama arvostetuksi tulemisen kokemus: *> Arvostetaan ihan samalla tavoin
kuin muitakin ihmisid.” Tama viestittdd myos siitd, miten neurologinen pitkdaikaissairaus voi

heikentdi ihmisen omanarvontuntoa.

Kuntoutujilta kysyttiin kurssin kokonaisarvosanaa asteikolla 1-5. Kurssin arvosanojen kes-
kiarvo oli 4,33 (vaihteluvéli 1-5), ja 22 (91,7 %) kuntoutujaa arvioi kurssin arvosanalla nelja

tai viisi.
6.4 Kuntoutumismuutokset

Tarkastelen tdssd alaluvussa kuntoutujien arvioimia kuntoutumismuutoksia kahdella eri taval-
la, kvantitatiivisesti ja kvalitatiivisesti. Kvantitatiivinen aineisto kisittdd kahdeksan eri viit-
tdmid, jotka kuvaavat kuntoutumismuutoksia. Kuntoutujat arvioivat véittdmid Likertin as-
teikolla taysin samaa mieltd, jokseenkin samaa mieltd, jokseenkin eri mielta ja taysin eri miel-
ta. Esitdn kuntoutumismuutokset prosenttipylviilla ja taulukoilla. Sen lisdksi analysoin kohe-
renssin tunteen voimakkuuden ja positiivisten kuntoutumismuutosten vélistd riippuvuutta ei-
parametrisen Mann Whitney -testin avulla. Kéytdn my0s keskiarvovertailua riippuvuuden
mittana. Olen pyrkinyt lisddmadn tulosten luotettavuutta valitsemalla pienten aineistojen ana-

lysointiin soveltuvia ei-parametrisia menetelmié.

Kvalitatiivista aineistoa késittelen viidessd seitsemaistd alakohdasta. Niitd ovat rohkeuden li-

sddntyminen, uupumuksen tunnistaminen, uupumukseen liittyvd hyvéksyminen, muutokset

60



omassa toiminnassa, sosiaaliset suhteet, sisdinen voimantunne ja vertaistuki. N&itd kuntoutu-
mismuutoksia kasittelen laadullisesti ryhméhaastatteluista tehtyjen litteroitujen nauhojen ja

niiden analysoinnin avulla. Siteeraan kuntoutujien kuntoutuspuhetta ja teen niista tulkintoja.

Kéytdn jatkossa kisitettd kuntoutumismuutos kuvaamaan kuntoutujassa tapahtuvia muutok-
sia. Perusteena tille késitteelle on se, ettd muutos tai pikemminkin oivallus tapahtuu aina kun-
toutujassa, hinen ajattelutavoissaan ja kayttdytymisessdén. Kuntoutuminen kuvaa tillaista
sisdistd prosessia paremmin kuin kuntoutus, joka voidaan tulkita ulkoapdin tulevaksi ja objek-

tivoivaksi késitteeksi.

6.4.1 Kuntoutumismuutoksia koskevat vaittamat

Kuntoutujia pyydettiin vastaamaan kysymykseen ’Mitd muutoksia olet tehnyt kurssilla kay-
dyn keskustelun, neuvonnan ja saamiesi tietojen perusteella?””. Kuntoutujat arvioivat kuntou-
tumismuutoksia kuvaavia viitteitd asteikolla taysin samaa mieltd, jokseenkin samaa mielt,
jokseenkin eri mieltd ja taysin eri mieltd. Seuraavassa tuloksia tarkastellaan niin, etti vaitt4-
mien asteikon vaihtoehtoja téysin samaa mielté ja jokseenkin samaa mielta kasitelldén yhdes-

Sa.

Yksi kuntoutujista vastasi kuntoutumismuutoksia kuvaavista véitteistd jokaiseen tdysin samaa
mieltd, jolloin hénen pistemédrdkseen tuli kahdeksan pistettd (tdysin samaa mieltd = 1 piste),
koska viittdmid oli kahdeksan. Yksikdén kuntoutujista ei vastannut niin, ettd jokaisessa viit-
tdmaissa olisi ollut tidysin eri mieltd, jolloin huonoin tulos olisi ollut 32 pistettd. Kuntoutumis-
muutoksia koskevien véittimien pisteet vaihtelivat kahdeksan ja 26 pisteen viélilld. Tarkaste-
len kuntoutumismuutoksia kuvaavien véitteiden negatiivisia arvioita antaneita kuntoutujia

alaluvussa 6.4.2.

Tulokset osoittivat, ettd myoOnteinen ajattelu itsestd ja ldheisistd sekd aiempaa totuudenmukai-
sempien tavoitteiden asettaminen omassa eldmaissé nousivat kaikkein merkittdvimméksi muu-
toksiksi. Edelld mainittujen véitteiden kanssa oli tdysin samaa mieltd tai jokseenkin samaa
mieltd 21 ( 87,5 %) kuntoutujaa. Kuntoutujista 21 (87,5 %) arvioi, ettd ei endd kuormita itse-
adn tekemattomilld t6illd niin paljon kuin aiemmin ja 20 (83,3 %) kuntoutujaa arvioi hoita-

vansa itseddn kurssin jilkeen paremmin kuin aiemmin.
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Kuntoutujista 19 (79 %) arvioi olevansa tdysin samaa mielta tai jokseenkin samaa mielta vait-
tdmén kanssa, joka mittasi kuntoutujan lepoon ja virkistdytymiseen jéttimiéd aikaa. Kurssin
jélkeen eldmaistd nauttiminen lisdantyi 19 (79 %) kuntoutujalla ja 18:1la (76 %) oli tapahtunut
muutos parempaan arkisissa tydskentelytavoissa. Kuntoutujista 13 (55 %) arvioi, ettd tapaa

nyt enemmén ystdvid, tuttavia ja sukulaisia kuin aiemmin. (Kuvio 6.)

KUVIO 6. Kuntoutujien arviot kuntoutumismuutoksista (N=24)

0% 20 % 40 % 60 % 80% 100 %
Jatan itselleni riittavasti aikaa lepoon ja 16 | 21
virkistaytymiseen
Arkisissa tydskentelytavoissani on tapahtunut 63 | 21
muutos parempaan
En "stressaa” itsedni jatkuvasti tekemaéttomilla toilla 58 [4
. . .. . . . W Taysin samaa mielta
Ajattelen mydnteisemmin itsesténi ja laheisestani 50 | 8 Y ) .
O Jokseenkin samaa mieltéa
Asetan itselleni aiempaa totuudenmukaisempia - B O Jokseenkin eri mielta
tavoitteita elaméassa B Taysin eri mielta
Tapaan enemman ystaviani, tuttaviani ja
o 42 38
sukulaisiani
Nautin enemmén elaméstani 54 | 17
Hoidan itsedni paremmin 50 [ 17

Kun tarkastellaan kuntoutumismuutoksia koskevien véittdmien jakautumista tissa tutkimuk-
sessa verrattuna Jadskeldisen (2005) tutkimukseen, se oli samansuuntainen. Jédskeldisen tut-
kimustuloksissa ilmeni niinikdén se, ettd lepoon ja virkistdytymiseen jitettiin enemmén aikaa.
Lisdksi itsen hoitamisen tirkeys ja siitd huolehtiminen nousivat yhdeksi positiivisimmista

muutoksista kuntoutuksen jalkeen.

6.4.2 Kuntoutumismuutokset ja niiden yhteys koherenssin tunteeseen

Toinen tutkimushypoteesini oli se, ettd korkean koherenssin tunteen saaneet kuntoutujat hyo-
tyvét enemmén kuntoutuksesta kuin matalaan ryhméédn kuuluvat henkil6t. Vastauksen saami-
seksi jaoin tutkimusjoukon kahteen luokkaan: korkeat ja matalat koherenssin tunteen piste-
médrdt saaneisiin. Vertasin niitd kahta luokkaa keskenédén suhteessa niihin kuuluvien arvioi-

hin kuntoutumismuutoksia koskevista vaitteista.
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Kéytin tissé jaottelussa koherenssin tunteen alkumittauksen pistemiirid, jotka testasin ennen
kurssia. Ryhméén 1 kuuluivat 58 tai sitd vdhemmin koherenssin tunteen pisteitd saanutta ja
ryhméin 2 kuuluivat 59 tai sitd enemmén koherenssin tunteen pisteitd saanutta kuntoutujaa.
Jakamisperusteena oli se, ettd tdssdkin tutkimuksessa kdytetyn 13-osioisen koherenssimittarin
keskiarvo on ollut muissa tutkimuksissa 58,5-68,7 (Antonovsky 1993). Téssd tutkimuksessa
alkumittauksen koherenssin tunteen pistemédirien keskiarvo oli 59,6. Oli perusteltua kayttia
samansuuntaista keskiarvoa, kun tutkimusjoukko jaettiin kahteen ryhméiin: matalan ja korke-
an koherenssin ryhmiin. Toinen peruste oli se, ettd tutkimusjoukko jakaantui 58 ja 59 pisteen

vililld kahteen tasasuureen luokkaan, 12 kuntoutujaa kumpaankin luokkaan.

Toiseksi tein summamuuttujan kuntoutumismuutoksista niin, ettd jaoin viittdmistd saadut
pisteméarit kahteen eri ryhméén. Kuntoutumismuutokset, joita oli kahdeksan (véittdmét 11-
18 kurssin jalkeen jaetussa kysymyslomakkeessa) olivat sitd positiivisempia, mitd pienemméan
pistemaidrdn henkild oli saanut. Paras mahdollinen pistemddrd oli kahdeksan (8) pistettd
(kaikki arviot TSM-asteikolla) ja heikoin 32 pistettd (kaikki arviot TEM-asteikolla). Jaoin
ryhmét niin, ettd toiseen ryhméén kuuluivat kuntoutujat, jotka olivat arvioineet esitettyji kun-
toutumismuutoksia ja saaneet 816 pistettd (N=16) ja toiseen ne, jotka olivat arvioineet véit-

tdmid niin, ettd he olivat saaneet 17-32 (N= 8) pistettd.

Kuntoutujat vastasivat kuntoutumismuutoksia koskeviin viittdmiin 100-prosenttisesti. Mann
Whitney -testin mukaan koherenssiltaan erilaisilla ryhmilld ei ollut tilastollisesti merkitsevai
eroa suhteessa kuntoutumismuutosten esiintymiseen (Sig.-arvo= 0,308). Tamai tutkimus antaa
viitteitd siihen, ettd koherenssin tunteen taso ei erottele sitd, miten kuntoutuja hydGtyy

avosopeutumisvalmennuksesta.

Siitd huolimatta korkean koherenssin (ryhméa 2) ryhméén kuuluvat arvioivat matalan kohe-
renssin (ryhmi 1) ryhméén verrattuna useammin positiivisia kuntoutumismuutoksia. Lisdksi
kaikki ne kuntoutujat, jotka olivat vastanneet kuntoutumismuutoksia koskeviin viittimiin
TSM-asteikolla yli neljd kertaa, kuuluivat koherenssin tunteen osalta >69 koherenssipisteet
saaneisiin kuntoutujiin. Useat kuntoutujat kéyttivét asteikon toiseksi parasta JSM-asteikkoa.

(Taulukko 15.)
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TAULUKKO 15. Kuntoutumismuutokset koherenssiltaan erilaisissa kuntoutujaryhmissa.

] Koherenssien ryhmittely <58>59
Kuntoutumismuutos Yhteensi
korkein 8 pistettd ja matalin 32 pistetta
Matalan koh. ryhma Korkean koh. ryhmi
(N=12) (13-58p.) (N=12) (59-91 p.)

Korkeimmat pisteet 8-16 589 759, 67 %
Matalimmat pisteet 17-32 429 259, 339,
Yhteensa

100 % 100 % 100 %

Tarkastelin my6s kuntoutumismuutosten negatiivista arviointia yksittdisten tapausten valossa.
Kuntoutusmuutoksia oli arvioitu asteikon negatiivisimman pddn mukaan TEM-asteikolla seit-
semdn kertaa, joista yksi kuntoutuja kdytti kolme ja toinen kuntoutuja kaksi kertaa, muut kak-
si kuntoutujaa kerran. Kumpikin TEM-asteikkoa useammin kuin kerran kdyttanyt kuntoutuja
kaytti myos muita enemmin JEM-asteikkoa. Kéytdn ndistd kahdesta asteikon negatiivisinta

paitd kayttineestd kuntoutujasta jatkossa tunnistetta A ja B.

Kuntoutuja A:n vastauspaperissa oli selvd peruste sille, miksi hdn ei saavuttanut toivottuja
kuntoutumismuutoksia. Han kirjoitti avoimeen vastausvaihtoehtoon: ”” Kurssi ei vaikuttanut
henkiseen olotilaani vapauttavasti ja monet kaytdnnon asiat ovat olleet jo hoidossa ennen

kurssia.” Hénen omat tavoitteensa olivat toiset kuin ne, joihin kurssi saattoi vastata.

Kuntoutuja B Kkirjoitti, ettd "ajatukset pyorivat liiaksi sairastumisessa”. Han oli sairastunut
vuoden sisdlld ja menettinyt tyonsd, mikd saattaa selittdd vaikeaa ja kriittistd vaihetta kuntou-
tumisprosessissa ja sitd, ettd kuntoutumismuutokset jdivdt hidnen arvioimanaan heikoiksi.
Kuntoutumismuutokset olivatkin ristiriidassa kuntoutuja B:n arvioimien kuntoutumiskoke-
musten kanssa. Kun kuntoutuja B arvioi kuntoutumiskokemuksiaan, hén kaytti 1dhes yksin-
omaan asteikon positiivista ddripadtd. Han antoi mm. kurssille yleisarvosanaksi 4 (paras arvo-
sana 5). Hén arvioi, ettd hinelle oli hyotyd kurssista ja ettd hian oppi kurssilla uusia asioita,
mutta terveemmaksi hin ei tuntenut itseddn. Merkittdvéa oli, ettd kuntoutuja B:n koherenssi-

pisteet olivat kolmen parhaan joukossa ja ne kohenivat kurssin aikana kolme pistett.

Tamaén tutkimuksen tulokset eroavat Jadskeldisen (2005) tutkimuksen tuloksista. Jadskeldisen
tutkimuksessa kuntoutumismuutosten ja koherenssin tunteen yhteys oli tilastollisesti merkit-
tdvd. Se ndkyl mm. seuraavien viittdmien kohdalla: tyOskentelytapojen muutos parempaan

suuntaan, stressin vihentdminen, myonteisen ajattelun lisddntyminen itsestd ja ldheisistd, rea-
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listisempien tavoitteiden asettaminen, eldmadstd nauttiminen entisti enemmdin ja itsehoidon
lisddminen. Kun kuntoutusmuutoksien yhteytté tarkasteltiin eldmintapaindeksin ja koherens-
sin tunteen voimakkuuden mukaan korrelaatiomatriisin avulla, muuttujien vilinen korrelaatio
oli positiivinen ja tilastollisesti merkitsevd. Tédméin tutkimuksen tulokset eivit antaneet suo-

raan viitteitd timankaltaiseen tulokseen.

6.4.3 Rohkeuden lisdantyminen ja muutos sisdisessad voimantunteessa

Arvioin kuntoutumismuutoksia tdsséd alaluvussa asiakaspalautteessa olevan ’Saitko rohkeutta
vieda kasiteltyja asioita arkeen?”” -viittiméan avulla ja lisdksi ryhméhaastatteluista saadun ja
litteroidun laadullisen aineiston antamien tulosten perusteella. Téssd alaluvussa késittelen
my0s ryhmidhaastattelussa saamiani tuloksia sisdisen voimantunteen muutoksesta. Sisdisen
voimantunteen kasite on teoriaosuudessa madritelty ja se on ldhikésite koherenssin tunteella.
Sisdisen voimantunteen késite on kdytdnnon kuntoutustydssd kdytetympi késite kuin kohe-
renssin tunne. Sen vuoksi kdytdn tatd kisitettd koherenssin tunteen ohella. Olen poiminut lit-
teroiduista ryhméhaastattelunauhoista kuntoutujien ajatuksia ja nikemyksid sisdisestd voi-

mantunteesta. Teen teemoista tulkintoja ja siteeraan kuntoutujien keskustelua.

’Rohkeutta tarttua arkipaivaisiin asioihin ja katsoa tulevaisuuteen.”

Kuntoutujista 17 (N=24) oli sitd mielti, ettd he saivat joko paljon tai erittdin paljon rohkeutta
vieda késiteltyjé asioita arkeen. Vditteen arvioinnin tulos on samansuuntainen kuin kysymys-
lomakkeessa olevien kuntoutumismuutoksia koskevien véitteiden ja antaa niin viitteitd sisdi-
sestd voimaantumisen tunteesta, jota yksi kuntoutuja kuvasi ryhmahaastattelussa: ’Joka ker-
ran jalkeen tuli sellainen positiivinen ole, etta kylla taa tasta lahtee.” Rohkeutta késitelld asi-
oita aiempaa paremmin kuvasi toinen kuntoutuja: ’Aviomiehen kanssa on jotenkin asioiden
kasittely muuttunut toisenlaiseksi silla tavalla, etté pystytddn puhumaan paljon syvéllisemmin
ja silla tavalla. Hankin uskaltaa ottaa asioita esiin toisella tavalla...” Moni kaytti sanoja

voima, rohkeus ja sinnikkyyden kasvaminen kuvatessaan omaa voimaantumisen tunnettaan.

Rohkeuden lisddntyminen oli tuloksena merkittidva, koska vaikeaan eteneviin sairauteen sai-
rastuneen voi olla monesti pelottavaa tarkastella titd hetked ja katsoa tulevaisuuteen. Raito-
harju (2004) kirjoitti tistd sosiaalipsykologian pro gradussaan tutkiessaan MS-tautia sairasta-

vien ditien eldménasenteita ja tulevaisuuden ndkymié. Raitoharjun tutkimus osoitti sen, etti

65



elamanhalu voi kadota ainakin hetkellisesti, masennus vaivaa ja tyytyvaisyys eldmédén voi olla

tdysin kadoksissa.

”0Olisko vintissa vahan valoontunu?”

Kuntoutujien kokemuksen mukaan mieli oli rauhoittunut ja itsetunto vahvistunut. Sisdinen
voimantunne nousi ryhméhaastatteluissa esiin parhaimmillaan kdsin kosketeltavana toivon
ilmapiirind. Sisdinen voimantunne ilmeni kuntoutujien puheessa myos niin, ettd kuntoutujat

olivat oivaltaneet miten paljon heilld on jiljelld voimavaroja ja mahdollisuuksia.

Perustellun toivon nikokulma, oman eldmén ndkeminen uudessa valossa, hyviksynti, anteek-
siantaminen ja oppiminen olemaan itselleen hyvé olivat keskeisid voimavaratekijoitd, joita
kuntoutujat listasivat ryhmihaastatteluissa. Liséksi he korostivat sité, ettd sairaus oli muuttu-
nut viahdisempaén rooliin heidén eldméssaan: ’Se on nyt pienempi ja hallittavampi kuin ennen

ja sita uskaltaa katsoa.”

Sopeutumisvalmennuksen yhtend padmddrinid onkin oppia eldmddn sairauden kanssa. Erids
kuntoutuja kuvaa sopeutumista ns. jarkiintymisend: ”Etta joku voi aatella, ettd nyt se luovut-
taa, jos se tekkee vahemman ja leppda enemman. Ei se oikeestaan sité 0o. Pitda vaan ruveta
ajattelemaan silla tavalla, ettd ny ma kerdan voimia, etta jaksan tan elamani kanssa ja taas

tehd ehké& seuraavana paivana asiat sitten hyvin, jos tdndan en jaksa.”

Sisdisen voimantunteen kasvun saattoi aistia ja kuulla my0s siitd, miten kuntoutujat ryhtyivét
suunnittelemaan tulevaisuutta. Usko tulevaisuuteen palasi, miké saattoi nousta muun muassa
monista pystyvyyden kokemuksista, jotka saattavat kantaa myos kurssin jidlkeen: ” Nyt on
silleen, ettd sairaus ei ohjaa minun eldmaéani, vaan mina. Sairaus kulkee, se on kun elaman-
kumppani tossa, ettd tavallaan hei elama, taalta tullaan. Kylla mina pystyn tekeen mité vaan.
Se on jotenki vaan sitten vield vahvistunu.” My®os tietoisuus siitd, ettd elaméssda on ollut jo

paljon hyvid kokemuksia, joita voi muistella, kasvoi.

Kuntoutuspuheessa ilmeni myds hidped omasta tilasta ja tunne, ettd on huonompi kuin muut.
Voimaannuttavaa oli se, kun kuntoutuja saattoi tuntea olevansa arvokas ja hyviksytty siind,
missd kuka tahansa ihminen. Tédhdn liittyivit my0s ohjaajien kyky asiakasldhtdiseen ja
-keskeiseen tyoskentelyotteeseen sekd dialogisen asiantuntijuuden oivaltaminen, missd kes-

keistd on kumppanuus ja keskindinen arvostus (ks. esim. Karjalainen 2004).

66



Tutkimus antoi viitteitd sithen ajatukseen, ettd voimaantuessaan ihminen siirtyy véahitel-
len sairaan roolista kohti kuntoutujan ja kuntoutuneen roolia siitdkin huolimatta, etti
hénelld on etenevd neurologinen sairaus. Voimaantuminen ldhtee aina ihmisesti itses-
tddn ja se on hinessd tapahtuvan prosessin tulos, joten se on aina tehtéva itse. Parhaat
tulokset syntyivit kuntoutujilla, joilla oli oma halu ja motivaatio selviytyd monista vai-
keuksista huolimatta. Témén tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd avosopeutumisval-
mennuskurssi voi parhaimmillaan tuoda tulevaisuuden, toiveet ja lisétéd toiveikkuutta ja

tulevaisuuden uskoa: ”Mutta nyt on taas usko téhan ja tulevaisuuteen.”

6.4.4 Uupumuksen tunnistaminen, hyvaksyminen ja muutos toiminnassa

Téssd alaluvussa késittelen MS-taudin kannalta keskeisen oireen, uupumuksen tunnistamiseen
ja hyviksymiseen liittyvdd kuntoutumismuutosta. Kysymysta késitellddn ryhméhaastatteluissa

saadun ja litteroidun laadullisen aineiston avulla.

Yksi keskeinen kuntoutumismuutoksiin liittyvd kysymys koski MS-tautiin liittyvdd uupumista
eli fatiikkia ja tunnistamista. Kaikkein vaikeinta oli antaa lupa itselle vdsya, hyvéksya se, op-
pia kuuntelemaan omaa kehoa, 16ytdd sen rajat ja sallia itselle lepo. Uupumus oli ryhméhaas-
tattelujen kantava teema. Uupumusta kuvasi yksi kuntoutujista: ’Multta sitten taas se vasymi-
nen tulee, ettd ei jaksakkaan. Aina vedetaan niin kuin jalat alta pois, niin fyysisesti kuin hen-
kisesti ja taas koittaa nousta sieltd tietdakseen sen, ettd ma taas joskus tulen putoamaan

kumminkin taalta... Se on kun veettas mailalla niin kun talleen.”

Luvan antaminen itselle toimia niin kuin keho kertoo saattaa liittyd my0s vaikeuteen toimia
toisin kuin muut tahtovat ja/tai itse kuvittelee muiden haluvavan. Yksi kuntoutuja kuvasi omi-
en rajojen tunnistamisessa tapahtuvaa muutosta: ’Etta kerrankin &alysin kerralla tai mielestani
alyan sen, ettéd ei mun tartte toisten pillin mukkaan kaikkia kuvioita tehda.”” Keskeinen oival-
lus, joka ndyttaytyi jokaisessa ryhméhaastattelussa, olikin: ’Mulle on konkretisoitunut se, etta

on lupa vasya.”
Sopeutumisvalmennuskurssi tuo toisinaan esiin myos itselle piilossa olleita asioita: ...”olin

uupuneempi kuin tiesinkd@n. Asioiden ddreen pysdhtyminen ja niiden késittely on vaikeata

ja joskus pelottavaa. Arkisessa eldméssd todellisuutta voi paeta, mutta sopeutumisvalmennus-
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kurssilla joutuu kosketukseen ainakin toisen samassa tilanteessa olevan kanssa, joka saattaa
virittdd tarkastelemaan myds omaa tilannetta realistisesti: ’Kyll& se eka kerta oli tosi ahdista-

va. Ei muitten kertomukset, vaan etté nyt pitda ruveta pohtiin omaa.”

Uupumuksesta johtuvan avun vastaanottaminen oli myos keskeisesti esilld erityisesti ryhmais-
sd, missd yksi kuntoutuja oli paitsi uupumuksensa myds fyysisten ongelmiensa vuoksi tarvin-
nut paljon apua. Avun vastaanottamisen mahdollisuudesta kdytiin keskustelua puolesta ja vas-
taan. Avun vastaanottaminen pelotti ja se oli vaikeata. Yksi tulkinta avun vastaanottamisen
vaikeudesta on se, ettd avun vastaanottaminen tuntuu luovuttamiselta ja taudille periksi anta-
miselta. Avun vastaanottamisen sietokyky vaihteli ddrilaidasta toiseen. Yhtdaltd sitd kuvattiin
’niinku oppinu tavallaan huomaamaan nekin asiat, mitka viela pystyn tekeméan...” ja toi-

saalta ””...ma en halua, ett& joku tulee sorkkimaan mua ja auttamaan.”

6.4.5 Sosiaaliset suhteet muuttuvat

Kurssin aikana kéytiin keskustelua omista sosiaalisista suhteista, sosiaalisesta verkosta ja sen
muutoksista. Sosiaalisten suhteiden yhteydessé nostettiin esiin myos luopumisen teema. Misti
on realistista luopua ja mistd ei. Sairastumisen jélkeen useimmilla ystdvien mdérd oli vdhen-
tynyt. Yksi kuntoutujista kuvasi jaksamisen vaikutusta sosiaaliseen eldmédnséd: ~Kun tulee
vieras, uuvun kokonaan.” Ystdvien hylkddminen ja vdhentyminen pakotti pohtimaan omaa
suhdetta ystaviin ja omia mahdollisuuksia ylldpitd4 niitd tai solmia uusia suhteita, kun vanhat
eivit endd kanna. Lihes jokainen kuntoutuja jakoi surun sosiaalisten suhteiden kapenemisesta.
Kuntoutujat pohtivat selityksii sille miksi ndin on kdynyt mm. sairaudesta kertomisen vaiku-

tuksista ystavyyssuhteisiin:

Aineisto-ote 1.

Maaria: Sillé tavalla, ettd niitd on vihemmén. Hyvét ystdvit on kadonneet ja sitten ihan niin kun lahipiiri ja hy-
vit ystivit ovat tulleet erittdin tiiviiksi ettd tuota, ehkd semmonen.

Tuula: Mihin ne on kadonneet? Miké ne ihmiset on vieny kauemmaks susta?

Maaria: No, kun olen kertonu, ettd hei sairastuin timmoiseen MS-tautiin. Ne kysy kuoletko sind ja sen jélkeen
niistd ei oo kuulunu mitéan.

Tuula: Tiedon ongelmaa?

Maaria: Hieman oli. Ettd ndhtdvésti he nyt sitten ajatteli, ettd ma kuolen.

Tuula: Ja he eivit kesta sit.

Maaria: Niin.

Tuula: Pikemminkin tissa eldméssi vois hylitd jo valmiiks, ei tarvi sitten surra.

Maaria: Aivan. Mutta he saa hyléta ihan rauhassa.

Tuula: Noin justiin. Se on heidén kysymyksensé, jota he joutuu pohtimaan nyt.

Maaria: Aivan, paljon helpompi sen on hautajaisiin tulla sitten. Ei tarvi kohdata niita.
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Tuula: Niin, kun on tavallaan jo ottanu irti.
Maaria: Kun on jo haudannu eldvalta.

Dialogissa havaittavissa oleva huumorin kaytto, johon tutkijanakin 1dhdin mukaan, voi olla
myds defenssi asialle, joka on vaikea kohdata eiké sille osaa tai jaksa tehdd mitdédn. Ystdvien
suhtautumisessa voi nikyé yhtdéltd pelkoa riippuvuussuhteen syntymisesti toisaalta heitd voi

myds kauhistuttaa ystivén tilanteen mahdollinen huonontuminen.

Ystidvien menetys toi kdsin kosketeltavaa surua, mutta myds “antaa mennd” -ajattelutapaa:
’Mutta sitten just ne ystavét, entiset, jotka kdansi selkansa, niin kylla mulle itellekin on tullu
semmonen olo, ettd so what, jos he kdantaa selkansa, niin siindpa menevat”. Léhiverkko oli
sitd vastoin tiivistynyt: ’Perhe on kuitenkin osoittautunut siksi tarkeimmaksi turvaverkoksi.
Etta sen on niinkuin pakko olla siind. Etta ei he oo silla tavalla ensimmaisena luistelemassa.
Mista oon hyvin iloinen on, ett4 noihin mun &itiin ja sisaruksiin on valit tullut 1aheisemmik-
si.” Lahiverkko vahvisti sosiaalisen tuen saamisen mahdollisuutta. My6s Matti Kortteisen ja
Hannu Tuomikosken (1998) tutkimuksen mukaan sosiaalinen tuki vaikuttaa siithen, miten
thmiset selviytyivét pitkdaikaisty6ttomyyden aikana. Kolmen vuoden seurannan aikana ne
thmiset, joilla oli toimiva sosiaalinen tukiverkosto, sdéstyivit sairastumiselta, mutta monet
pitkdaikaistyottomadt, joilta sosiaalinen tuki puuttui, sairastuivat. Toisesta ndkokulmasta tar-

kasteltuna lahiverkkoon tukeutuminen sitouttaa ja mahdollisesti myds uuvuttaa léheisia.

Vaikka monet tutkimukset (esim. Vahtera 1995; Vilimaa 2000) korostavat sosiaalisen tuen
merkitystd, siitd huolimatta yksindisyyden ongelmaan tarjotaan nykyisin julkisessa palvelu-
jarjestelmissdmme, auttamisorganisaatiosta riippuen, useinkin vain taloudellista tukea tai 144-
ketieteellisid ratkaisuja (Metteri & Haukka-Wacklin 2004, 53—68). Voisiko paremminkin tu-

kea yhteisollisten verkostojen syntymistd?

Sopeutumisvalmennuksen merkitys korostui mm. sosiaalisten suhteiden luomisen mahdolli-
suutena ja sosiaalisena tukena muiltakin kuin ldhiverkolta. Ryhmédhaastatteluissa nousi esiin
tahto sosiaalisten suhteiden luomiseen ja uskallus tutustua uusiin ihmisiin juuri sellaisena kuin
on, mutta myds luopuminen sosiaalisesta elaméstd: ”Ma olen tehnyt itelleni selvaksi, ettd ma
en saa antaa ihmisille turhia toiveita, joita en voi tayttdd. Se on johtanut minut siihen, ettéa
sosiaalinen elaméa on hyvin kapea.” Toisen kuntoutujan ajattelussa nousi sen sijaan esiin toi-

von ndkokulma: ”Uusia ystaviakin varmasti viela saan.”
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6.4.6 Vertaistuen voimaannuttava ja lamaannuttava vaikutus

’Semmosta henkista tasapainoo oon saanu ja sita, etten oo yksin.”

Kuntoutujien kokemukset vertaistuen merkityksesté korostuivat litteroituja ryhméhaastatteluja
lukiessa. Kohtalotoveruus, keskusteleminen, yhdesséolo, turvallisuus ja ryhmin merkitys
nousivat esille jokaisessa ryhméhaastattelussa. Ryhméssd oleminen oli sinélldédn jo tarkeiti,
koska lahtokohtaisesti kuntoutujat ajattelivat, ettd ’taalla on semmosia, jotka ymmartaa, mita
ma sanon”. Parhaimmillaan vertaisuuden kokemukset olivat voimaannuttavia ja sen kautta
saatoin tulkita niiden vaikuttavan positiivisesti myds koherenssin tunteeseen. Positiiviset vai-
kutukset tulivat aineistossa esille ryhméhaastatteluissa ja avoimissa vastauksissa, mutta ne

eivit ndkyneet koherenssimittarin merkittdvind muutoksina.

Omat asiat saivat kypsya rauhassa ja ryhmi saattoi toimia ymmaértdvéini peilind omien asioi-
den pohdiskelulle. Ryhmé tuottaa parhaimmillaan monenlaisia ndkdkulmia samaan asiaan,
mika antaa mahdollisuuden reflektointiin ja uusiin, joskus rohkeisiinkin ratkaisuihin. Suhteel-

lisuuden taju kasvaa, kun saa aikaa pysdhtya ja tarkastella omaa ja toisten eldmaa.

Ryhmihaastattelujen perusteella voi todeta, ettd vertaistuki on kokemuksellinen tapahtuma,
tunnetila, joka parhaimmillaan on ihmisti syvéstikin voimaannuttava kokemus. Sen kirjaami-
nen latistaa vdistdmattd kokemusta ja sen mittaaminen on mahdotonta, mutta kun sen on ker-
ran tuntenut, siitd jia jalki sieluun. Ehka tdtd tarkoitti myos Jussi Pakkanen (2005) sanoessaan

vertaistuesta, ettd se on jotain sellaista, mitd mina kuntoutujana eléan ja hengitan”.

Vertaistuki voi olla myds lamaannuttava kokemus, joka vie ryhmédn voimaannuttavaa
vaikutusta aivan vddrddn suuntaan. Yhdessd ryhmédhaastattelussa vertaisuuden lamaan-
nuttava vaikutus saattoi olla esteend kurssilta saatujen positiivisten kuntoutumismuutok-
sille ja -kokemuksille. Osa kuntoutujista ahdistui kohtalotoverinsa hddasti ja ahdistavis-
ta puheista, joissa ei nikynyt muutosta parempaan pikemminkin pdinvastoin. Téllaista
tilannetta kuvasi yksi kuntoutujista: ’Mulle tuli pakokauhu, ettd mun pitéd paasta taalta

ulos.”
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6.5 Yhteenveto tuloksista

Téhdn alalukuun olen valinnut yhteenvedonomaisesti koherenssin tunteen voimakkuuteen,
koettuun terveydentilaan ja avosopeutumisvalmennuksen vaikuttavuuteen liittyvit keskeiset
tulokset ja erityisesti niiden déripaét. Tarkoitan niilld positiviivisimpia ja negatiivisimpia ko-
kemuksia ja muutoksia, joita kuntoutujat toivat esiin ryhmdhaastatteluissa ja kysymys-

lomakkeissa.

1. Koherenssin ja sisdisen voimantunteen vahvistuminen

Koherenssin tunteen pisteméérat vaihtelivat ennen ja jélkeen kurssin mitattuna. Ne nousivat
useammin kuin laskivat. Tuloksena oli se, ettd Wilcoxonin Signed Rank -testin mukaan tulos
el ollut tilastollisesti merkitsevi, vaikka suurin poikkeama tutkimusjoukosta otettin pois (Sig.-

arvo=0,322).

Vaikka koherenssin tunteen pisteméérat eivit ndkyneet koherenssimittarin tilastollisesti mer-
kittdvind muutoksina, kuntoutujat toivat esiin samankaltaisia kokemuksia ryhméhaastatteluis-
sa. Niissd koherenssin tunteen vahvistuminen ilmaistiin rohkeuden lisdéntymisend ja sisdisen
voimantunteen vahvistumisena. Sisdinen voimantunne nousi ryhméhaastatteluissa esiin par-
haimmillaan toivon ilmapiirind. Sisdinen voimantunne ilmeni kuntoutujien puheessa my0s
niin, ettd kuntoutujat olivat oivaltaneet miten paljon heilld on jéljelld voimavaroja ja mahdol-
lisuuksia. Sisdisen voimantunteen kasvun saattoi aistia ja kuulla my0s siitd, miten kuntoutujat
ryhtyivit suunnittelemaan tulevaisuutta. Usko tulevaisuuteen palasi. My0s tietoisuus siitd, ettd
eldmadssé on ollut jo paljon hyvid kokemuksia, joita voi muistella, kasvoi. Lisdksi kuntoutujis-
ta 29,2 prosenttia oli tdysin samaa mieltd *’sain rohkeutta vieda kasiteltyja asioita arkeen™ -

vaittdman kanssa.

2. Koettu terveydentila koheni

Koettu terveydentila vaihteli kurssin alussa viidestd kahdeksaan ja kurssin jdlkeen viidesté
yhdekséédn. Keskiarvo oli ennen kurssin alkua 6,79 ja kurssin lopussa 7,39. Wilcoxonin Sig-
ned-Rank -testin mukaan tulos oli tissd tutkimusjoukossa melkein merkitsevd (Sig-arvo=

0,035). Yksi kuntoutuja jétti vastaamatta terveydentilaa koskevaan kysymykseen.

Tulokset osoittivat myos sen, ettd koetun terveydentilan kouluarvosanoilla arvioitu positiivis-

ten muutosten keskiarvo ei ollut riippuvainen koherenssin tunteen voimakkuudesta. Mann
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Whitney -testin mukaan tulos ei ollut tilastollisesti merkitseva (sig-arvo=0,516). Mutta suunta
oli niin, ettd positiivisten muutosten keskiarvo (0,82) oli korkeampi korkean koherenssin

ryhmaéssé kuin matalan koherenssin ryhmassé (0,42).

3. Pahentuneet oireet ja elamanmuutokset eivat vaikuta koherenssin tunteen voimak-
kuuteen

Léhes puolella (45,8 %) kuntoutujista sairaus oli pahentunut viimeisen vuoden aikana. Se oli

oleellisin eldimdnmuutos viimeisen vuoden sisdlld. Spearmanin korrelaatiotestin mukaan sai-

rauden pahentumisen ja koherenssin tunteen voimakkuuden vilill4 ei ollut tilastollisesti mer-

kitsevéa riippuvuutta (rho= 0,036 ja Sig-arvo=0,430).

Useiden oireiden ja koherenssin tunteen voimakkuuden vélill ei ollut tilastollista riippuvuutta
Spearmanin ei-parametrisen korrelaatiotestin mukaan. Ei edes masennuksella ja koherenssin
tunteen voimakkuuden vélilld ollut tilastollista riippuvuutta Spearmanin testin mukaan
(rho= -0,163, Sig-arvo=0,446), vaikka masennus nékyikin yksittdistapauksissa kuntoutuksen

vaikuttavuutta alentavana tekijana.

Tutkimusjoukolla oli jo ldhtotilanteessa keskiméérin hieman alhaisemmat koherenssin tunteen

pistemiérit muihin tutkimuksiin verrattuna (esim. Jadskeldinen 2005).

4. Kurssilta saatiin uusia ajatuksia tulevaisuuteen ja opittiin uusia asioita

Kuntoutumiskokemuksia arvioitiin kysymyslomakkeessa olleiden yhdeksédn ja asiakaspa-
lautteessa olleiden kuuden kysymyksen avulla. Seuraavassa esitdn vain niiden véittdmien tu-
lokset, joihin kuntoutujat vastasivat olevansa tdysin samaan mieltd (TSM) tai tdysin eri mieltd

(TEM).

Kysymyslomakkeessa olleiden yhdeksédn viittdman mukaan suurimmalle osalle (83 %) kurs-
sista oli ollut hyotya heidén itsearviointinsa mukaan ja neljd prosenttia oli taysin eri mielta
vaittdiman kanssa. Léhes jokaisen mielestd (92 %) tyontekijat olivat asiantuntijoita. Kuntou-
tujista 58 % oppi uusia asioita ja sai uusia ajatuksia tulevaisuutta varten ja 63 % kuntoutujis-
ta piti kurssia sopivan pituisena. Kuntoutujista neljé prosenttia oli téysin eri mielta kurssi oli
sopivan pituinen -vaittiméan kanssa. Alle puolen (42 %) mukaan kurssi ajoittui taysin oikeaan
aikaan ja kahdeksan prosenttia kuntoutujista oli taysin eri mieltd viittiman kanssa. Kuntoutu-

jista 38 % oli tdysin samaa mielté, ettd ohjelma oli riittdvédn monipuolinen ja yksi kuntoutuja
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oli taysin eri mieltd viittimén kanssa. Kuntoutujista 29 prosentin mukaan kurssi vastasi en-
nakko-odotuksia taysin ja yksi oli taysin eri mieltd viittdimén kanssa. Osan mukaan se olikin
positiivinen yllétys, ettd kurssi ei vastannut omia odotuksia. Koetun terveydentilan kohentu-
misesta vain neljd prosenttia kuntoutujista oli tdysin samaa mieltd ~’tunnen itseni terveemmak-

si nyt kuin ennen kurssia™ -vaittiméan kanssa ja niinikdan nelja prosenttia taysin eri mielta.

Asiakaspalautteessa olevien kuntoutumiskokemuksia testaavien kysymysten mukaan kuntou-
tujista 67 % oli sitd mielta, ettd tydskentely aktivoi kysymyksiin ja keskusteluun erittéin paljon
ja yhden kuntoutujan mukaan ei lainkaan. Kuntoutujista hieman yli puolet (54 %) oli sité
mieltd, ettd kurssilla otettiin huomioon taysin heidan yksilolliset tarpeensa ja kahdeksan pro-
senttia kuntoutujista arvioi, ettd ei lainkaan. Kuntoutujista 54 % arvioi, ettd keskustelut ja
harjoitukset olivat taysin tarkoituksenmukaisia ja neljan prosentin mukaan ei lainkaan. Kasi-
tellyt aiheet olivat taysin oleellisia omien tavoitteiden kannalta 33 prosentin mukaan ja kah-
deksan prosenttia kuntoutujista arvioi, ettd ei lainkaan. Kuntoutujista 25 prosentin mukaan
kurssin anti oli tdysin sovellettavissa arkeen ja yhden mielestd ei lainkaan. Kuntoutujista 21
prosenttia arvioi, ettd aikoo soveltaa erittain paljon kurssin antia kaytantoon ja nelja prosent-
tia arvioi, ettd ei aio soveltaa lainkaan kurssin antia kaytantéon. Uutta tietoa ja ajatuksia ar-
vioi saaneensa erittain paljon 25 % kuntoutujista ja 12,5 % arvioi, ettd ei ollut saanut lain-

kaan. Kurssien yleisarvosanojen keskiarvo oli 4,33 (1-5).

5. Ajatukset itsestd muuttuiva myonteisemmiksi

Kuntoutumismuutoksia mitattiin sekd kysymyslomakkeen, asiakaspalautteen ettd ryhmihaas-
tatteluista saatujen arviointien perusteella. Esitdn seuraavassa vain niiden véittimien tulokset,
joihin kuntoutujat vastasivat olevansa tdysin samaan mieltdi (TSM) tai tdysin eri mieltd

(TEM).

Kuntoutujista 38 prosenttia oli tdysin samaa mieltd “ajattelen mydnteisemmin itsestani”-vait-
tamdn kanssa ja neljad prosenttia oli viittdmén kanssa taysin eri mieltd. 33 prosenttia arvioi
olevansa tdysin samaa mieltd “’hoidan itseani paremmin™ -viittimin kanssa. Yhtd monta
(33 %) arvioi olevansa taysin samaa mielté ’jatén itselleni riittavasti aikaa lepoon ja virkis-
taytymiseen” -viittdmén kanssa. Kuntoutujista 29 prosenttia oli tdysin samaa mieltd ”En
stressaa itseani tekeméattomilla toilla™ -vaittimén kanssa ja kahdeksan prosenttia kuntoutujis-
ta oli viitteen kanssa taysin eri mieltd. ’Nautin enemméan eldmastd™ -viittdiman kanssa oli

tdysin samaa mieltd 25 prosenttia ja nelja prosenttia oli viitteen kanssa taysin eri mielta.
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’Asetan itselleni aiempaa totuudenmukaisempia tavoitteita elaméassa” -viittiméan kanssa oli
taysin samaa mieltd 17 prosenttia ja neljd prosenttia oli viitteen kanssa taysin eri mielta.
Kuntoutujista 13 prosenttia oli taysin samaa mielta kahden viittdmén kanssa: “arkisissa tyos-
kentelytavoissani on tapahtunut muutos parempaan” ja ’tapaan enemman ystaviani ja suku-

laisiani”” ja molemmissa vaittdmissd neljd prosenttia oli taysin eri mielta vaitteen kanssa.

6. Koherenssiltaan erilaisten ryhmien valilla ei ole eroa sopeutumisvalmennuksen vai-
kuttavuuteen

Kuntoutujat vastasivat kuntoutumismuutoksia koskeviin véittdmiin 100-prosenttisesti. Tamén

tutkimuksen mukaan néytti siltd, ettd koherenssiltaan erilaisten ryhmien viélilld ei ollut tilas-

tollisesti merkitsevdid eroa kuntoutumismuutosten tekemisen ja vahvan tai heikon koherenssin

tunteen vililld Mann Whitney -testilld testattuna (Sig-arvo=0,308). Mutta vahvan koherenssin

tunteen kuntoutujat arvioivat kuitenkin hieman useammin positiivisia kuntoutumismuutoksia

kuin heikon koherenssin tunteen pistemadrit saaneet kuntoutujat.

7. Uupumus tunnistettiin, hyvaksyttiin ja oltiin valmiita muutosten tekemiseen
Uupumuksen tunnistaminen, hyviksyminen ja muutoksen tekeminen omassa toiminnassa oli

keskeisin ryhmédhaastatteluissa esiin noussut tulos.

8. Sosiaalisten suhteiden merkitys omalle hyvinvoinnille tiedostettiin

Sosiaalisissa suhteissa tapahtui pientd muutosta sithen suuntaan, ettd sosiaalisten suhteiden
merkitys tunnistettiin ja niistd puhuttiin. Osa pysdhtyi ensimmaéistéd kertaa oman ldhiverkkonsa
merkityksen edessd. Osa kuntoutujista prosessoi menetettyjd sosiaalisia suhteita ja tiedosti
my0s omat rajansa niiden elvyttdimisen suhteen. Ryhméhaastatteluissa herdsi toivo uusista
mahdollisuuksista ja myds sopeutumisvalmennuksessa olleiden ihmisten kanssakdymisen

merkityksestd omalle hyvinvoinnille.
9. Vertaistuki sekd voimaannutti ettd lamaannutti

Vertaisuuden kokemukset olivat pddasiassa myonteisid, mutta ryhmihaastatteluissa nousi

esiin myos vertaisuuden mahdollinen lamaannuttava ja voimaantumista estdva vaikutus.
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7. Johtopaatokset

7.1 Koherenssin tunteen voimakkuus el ennusta vaikuttavuutta

Tdmén tutkimuksen esioletuksena oli, ettd avosopeutumisvalmennus vaikuttaa kuntoutujiin
positiivisesti. Tutkimustulokset osoittivat, ettd avosopeutumisvalmennuksella on positiivisia

vaikutuksia kuntoutujiin.

Antonovskyn (1988) ajatus siitd, ettd eldmén suuret kriisit laskevat ihmisen koherenssin tun-
netta todentui. Tutkimukseen osallistuneiden koherenssipisteet olivat jo kurssin alussa hieman
alemmat kuin esimerkiksi Jadskeldisen tuki- ja litkuntaelinsairauksia sairastaville kuntoutujil-
le tekemat mittaukset. Se kertoo muun muassa siité, etti kaikki kuntoutujat olivat sairastuneet
etenevdin neurologiseen sairauteen, joka oli pahentunut viimeisen vuoden aikana ldhes puo-
lella kuntoutujista. Esimerkiksi Jadskeldisen (2005) tutkimuksessa koherenssin tunteen kes-
kiarvo oli 64,3. Tassa tutkimuksessa kurssin alussa mitattu koherenssin tunteen keskimaarai-
nen pisteméadrd oli 59,6 (N=24). Tutkimusaineistot olivat erilaisia ja tapausten miéra oli pie-

nempi kuin (N=24) kuin Jaaskeldisen tutkimuksessa (N= 1108).

Téllainen tulos asettaa suuret haasteet kuntoutukselle. Kun siihen lisdtddn vield se tieto, ettd
masennuksen esiintyminen entisestéén laskee koherenssin tunteen pistemdirid, kuntoutuksen
toteuttaminen muuttuu entistd haasteellisemmaksi. Masennus on my0s yksi MS-tautiin liitty-
vistd oireista (ks. esim. Ruutiainen 2003). Esimerkiksi Jidskeldisen tutkimuksessa kaikkein
heikoimmat koherenssitunteen keskiméardiset pistemdérdt (49,3) olivat kuntoutujilla, jotka
ilmoittivat sairaudekseen masennuksen. Tassdkin tutkimuksessa masennus ilmeni ldhes joka
toisen (46 %) kuntoutujan vastauksessa ja sen olemassaolon saattoi havaita kuntoutujien pu-
heessa. Tdma tutkimus ei kuitenkaan antanut viitteitd siitd, ettd masennus vaikuttaa koherens-
sin tunteeseen tilastollisesti merkitsevisti. Kinoksen (2006) tutkimuksessa erityisesti vastasai-
rastuneilla ilmeni masennusta. Tassé tutkimuksessa vain pieni osa tutkimusjoukosta oli vasta-

sairastuneita.

Toinen hypoteesini oli, ettd vahvalla koherenssin tunteella varustetut kuntoutujat hyotyvit
enemméin kuntoutuksesta kuin ne, joilla on heikko koherenssi. Osa kuntoutujista hy6tyy kun-

toutuksesta ja osa ei. Hyoty ei tdmidn tutkimuksen mukaan riipu merkittdvasti siitd, millainen
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koherenssin tunne kuntoutujalla on. Tekevitkd vahvan koherenssin kuntoutujat enemmaén
tietynlaisia kuntoutumismuutoksia kuin heikon koherenssin kuntoutujat? Siithen tutkimus ei
antanut vastausta. Pystyvitkoé vahvan koherenssin kuntoutujat paremmin esimerkiksi eldmén-
tapamuutoksiin kuin heikon koherenssin kuntoutujat? Téhinkdén kysymykseen tutkimus ei

antanut vastausta.

Jadskeldisen (2005) tutkimustulokset osoittivat, ettd vahva koherenssi korreloi hyviin kuntou-
tumistuloksiin. Sitd vastoin tdma tutkimus antoi viitteitd siitd, ettd kuntoutujassa tapahtui kun-
toutumismuutoksia ja hénelld oli hyvid kuntoutumiskokemuksia riippumatta siitd oliko hénel-
la vahva vai heikko koherenssin tunne. Jadskeldisen (2005) tutkimuksessa kuntou-
tumismuutoksia mittaavassa kysymyspatteristossa arvioitiin enemmén biologisen hyvinvoin-
nin kannalta oleellisia eldimdntapamuutoksia, kuten liikunnan lisddminen, ravintotottumusten
muuttuminen tai painonhallinta. Tédssd tutkimuksessa taas kysyttiin juuri sopeutumisen kan-

nalta relevantteja kysymyksia.

7.2 Koherenssin tunteen mittaaminen ei kerro kuntoutuksen vaikut-
tavuudesta

Ensimmiinen hypoteesini oli, ettd koherenssin tunteen voimakkuuteen ei voi vaikuttaa
avosopeutumisvalmennuksella. Tdmé hypoteesi todentui tutkimuksessa Antovoskyn (1998)
kehittdmdn 13-osaisen mittarin avulla. Koherenssimittarin kiyttd kuntoutuksen vaikuttavuu-
den mittana ei tdmén tutkimuksen mukaan ole ongelmatonta. Jos koherenssin tunteen taso on
lahes muuttumaton, lienee turhaa mitata kuntoutuksen vaikuttavuutta talld mittarilla. Kuntou-
tujien kokemukset ja heiddn itsearvioimansa kuntoutumismuutokset puhuvat kuitenkin kun-

toutuksen vaikuttavuuden puolesta.

Tutkin koherenssin tunnetta mittaamalla sitd kahdeltakymmeneltd tutkimusjoukon ulkopuoli-
selta ihmiseltd. Taméin pilottitutkimuksen pohjalta havaitsin samat ongelmat koherenssimitta-
rin kaytdssa kuin esimerkiksi Jadskeldinen (2005, 15) on kirjoittanut. Ne saattoivat vaikeuttaa
téssdkin tutkimuksessa mittarin kayttod, vaikka vastaamisprosentti olikin 100. N&itd ongelmia
ovat muun muassa vaihteleva minékisitys, mittaustilanne ja vireystila. Myos kysymysten
ymmaértaminen saattoi olla vaikeata. Vaikka mittari sinéllédén on validi ja reliaabeli, sen kaytto

ei ole siis ongelmatonta. Sen luotettavaan kdyttoon vaikuttaa edelld mainittujen lisdksi MS-
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tautiin liittyvdt monet muutkin ongelmalliset oireet, kuten nidkokyvyn vaikeudet ja monet

kognitiiviset ongelmat, kuten keskittymiskyvyn puute ja fatiikki.

Siitd huolimatta, ettd koherenssin tunne ei muuttunut avosopeutumisvalmennuksen jélkeen
koherenssimittarilla mitattuna, kuntoutujat arvioivat koherenssin tunteeseen ldheisesti liitty-
vin sisdisen voimantunteen vahvistuneen ja vertaisuuden vaikuttaneen voimaannuttavasti.
Muutokset ajattelussa, minédkisityksessd, rohkeus kasitelld vaikeita asioita ja viedd niitéd
omaan arkeen eivit ole helppoja toteuttaa. Tdmin oivaltaminen olisi kuntoutuksen vaikutta-
vuutta tutkiville tahoille tirkedd, jotta kuntoutukseen osattaisiin suhtautua realistisesti eiké

siltd odotettaisi jotakin sellaista, joka on liian vaativa tavoite.

Miten on mahdollista, ettd kuntoutujien itse arvioimat hyvéat kuntoutumiskokemukset ja kun-
toutumismuutokset eivit siirtyneet koherenssimittarille? Mittari mittaa vain sitd, miti varten
se on rakennettu. Sitd paitsi kuntoutuksen seurauksena tapahtuu pikemminkin oivalluksia tai
ohikiitdvid hyvéinolon hetkid. Muutosten aikaansaaminen vaatii pitkdn prosessin. Lisdksi voi-

maantuminen l&htee aina ihmisesta itsestdin ja se on hdnessa tapahtuvan prosessin tulos.

7.3 Sosiaaliset suhteet, motivaatio ja oppiminen tarkeita kuntoutu-
misessa

Sosiaalisten suhteiden ja sosiaalisen verkoston merkitystd ihmisen selviytymisessd ovat ko-
rostaneet monet tutkijat (ks. esim. Brooks & Matson 1987; Kinos 2006; Hirstio-Snellman
2006). Tassdkin tutkimuksessa suru sosiaalisten suhteiden vihentymisesté ja niiden merkityk-
sen tiedostaminen nousivat ryhmihaastattelujen keskeiseksi keskustelun aiheeksi. Sosiaaliset
suhteet ndyttdisivét olevan yksi merkittdva voimavara kuntoutumisprosessissa ja sithen kan-
nattaisi panostaa koko kuntoutusjirjestelmissd. Sosiaalitieteellisen tutkimuksen entistd selke-
ampi rooli kuntoutuksen toimeenpanossa voisi tuottaa ihmisen arkisen selviytymisen kannalta
nykyistd parempia tuloksia. Siksi palvelujdrjestelmdmme olisi syytd pyrkid hahmottamaan
aiempaa paremmin sosiaalisen merkitystd kuntoutumisessa. Sosiaalisen merkityksen néyttii-

siviét tiedostavat paremmin kuntoutujat itse kuin kuntoutusjérjestelmé (ks. esim. Kinni 2006).

Kuntoutuksen vaikuttavuuden ndkokulmasta tarkasteltuna halu oppia ja oma aktiivisuus niyt-
tdisivit takaavan sen, ettd kuntoutuja voi tyoskennelld tavoitteittensa suunnassa. Hyviin kun-

toutumistuloksiin tarvitaan yksilollisten piirteiden lisdksi my6s kuntoutusryhmén sisilld val-
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litsevaa luottamusta. Luottamuksen merkityksestd kirjoitti esimerkiksi Siitonen (2003) tutki-
essaan sisdisen voimantunteen kehikkoa. Tédssé tutkimuksessa luottamus nousi esiin valillises-

ti ilmapiirin luottamuksellisuutena ja suhteessa tyontekijoihin.

Psykososiaalisesti orientoituneista sopeutumisvalmennuskursseista hyotyy parhaiten thminen,
jolla on tahtoa késitteelld omia, vaikeitakin kysymyksiddn avoimesti, rehellisesti, realistisesti
ja joka kykenee reflektoimaan omaa eldméntilannettaan ja suostuu oppimaan muilta. Liséksi
tutkimuksessani nousi selvisti esille se, ettd oman tahdon ja vapaaehtoisuuden on oltava kurs-
sille tulon perustana, ei jarjestelmén ilmoittaman madrdyksen. Habermas (1987) kirjoitti jo
lahes kaksi vuosikymmentd sitten jérjestelmildahtoisyydestd (systemwelt) ja eldmaéldh-
toisyydestd (lebenswelt). Habermasin mukaan eldmaldhtoisyydesti on syyta pitdé kiinni, jotta
voidaan puhua subjektiudesta. Tamé tutkimus antaa viitteitd siihen, etti silloin, kun kuntoutu-
ja voi tuntea itse omassa eldmédsséén tarvetta kisitella sairauden aiheuttamia kysymyksid, 14h-

tokohta tulokselliselle avosopeutumisvalmennukselle on hyva.

Ryhmihaastatteluissa tuli selvisti esiin se, oliko kuntoutuja ldhtenyt kuntoutukseen niin, etti
hin oli valmis kisittelemdin omia asioitaan vai ei. Kuntoutujalla on oltava my0s riittiva itse-
ndisyys ja oma kontrolli, jotta hdn ei toimisi itsedén vastaan eikd antaisi ryhmén negatiivisen

paineen vaikuttaa.

Tama tutkimuksen tulosten perusteella parhaimmillaan ryhmén kuntoutuksellinen kayttod ja
tasavertaisuuteen pyrkiva ote toimii vertaisuutta ja sisdistd voimantunnetta tukevina keinoina.
Avosopeutumisvalmennuskurssit toimivat pitkalti toiminnallisten ryhmétydmenetelmien, dia-
login ja tiedon tarjoamisen varassa. Téllainen ote ndyttéisi palvelevan osaa kuntoutujista. Osa
kuntoutujista taas toivoo mallia ja selkeitd ohjeita siitd, miten toimia. Perinteiselle, asian-
tuntijaldhtoiselle otteelle ndyttiisi timdnkin tutkimuksen perusteella olevan kysyntédé. Voi olla
helpompi toteuttaa toisen antamia ohjeita kuin tuottaa omia ratkaisumalleja. Kurssilla tapah-
tuneen oppimisen ja uusien toimintamallien siirtiminen ei ole yksinkertaista ja sitd saattaa

olla vaikea arvioida tilanteessa, missi kurssi on vasta paittynyt.

Sopeutumisvalmennuskurssi ndyttdisi siis palvelevan parhaiten ihmisid, joilla on kéytdssdén
oman tilanteen kohtaamiseen liittyvid voimavaroja, sisdistd motivaatiota, uskallusta kohdata
ja késitelld omia asioitaan. Ovatko he vahvan koherenssin tunteen kuntoutujia? Eivit véltta-

mattd, mutta sellainen havainto ryhméahaastattelujen pohjalta nousi, ettd jos kuntoutujan sel-
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viytyminen rakentui enemman tilanteen kieltimiselle tai kiukku ja masennus ovat tdysin pur-
kamatta, voi tdllainen kurssiohjelma olla liian vaativa. Se painottuu selviytymisen rakentami-
seen liian nopeasti. On tilanteita, joissa ihminen tarvitsee pddasiassa yksilollista kuntoutusta.
Tama tutkimus antoi viitteitd siihen, ettd kielteisten tunteiden vallassa eldva kaipaa aluksi in-

tensiivistd tukea voidakseen tehda esimerkiksi kuntoutumismuutoksia.

7.4 Kuntoutuksen tavoitteiden asettamiseen syyta panostaa

Eldmainhallinta eli koherenssi voidaan néhdd kuntoutuksen yhtend sen perustavoitteena, mutta
yhtd hyvin se saatetaan ymmaértdd kuntoutuksen voimavaraksi (Jarvikoski 1994, 98-109.)
Tassd tutkimuksessa koherenssin tunne néhtiin Jarvikosken tapaan yhtdiltd kuntoutuksen pe-
rustavoitteena toisaalta se ymmarrettiin voimavaraksi erityisesti silloin, kun kuntoutujan oli
tarkoitus muuttaa ajatteluaan ja eldméntapojaan. Tutkimuksen tulos koherenssin tunteen suh-
teellisesta pysyvyydestd on kuitenkin ristiriidassa edellé esitetyn kanssa. Kannattaako kuntou-
tukselle asettaa tavoitteita, joihin ei ole mahdollista pdésté tai joihin on vaikea péaédstd? Onko
siis paras ratkaisu se, ettd ainoastaan kuntoutuja itse asettaa itselleen tavoitteet ja hdn myds

itse madrittelee milloin kuntoutus on ollut tuloksellista?

Kuntoutuksen perustavoitteeksi tdmén tutkimuksen mukaan olisi perusteltua nostaa Jérvikos-
ken ja Harkédpééan (2001 35-36) tapaan yksilon voimavarojen, toimintakyvyn ja hallinnan tun-
netta lisddvien sekd ympdériston tarjoamien toimintamahdollisuuksien tukeminen tai paranta-
minen. Téltd osin myo6s ICF-mallin ajattelutapa soveltuu hyvin kuntoutuksen viitekehykseksi
(ks. esim. Ojala 2001). Vaikka ICF-mallin mukainen, olemassa olevia voimavaroja ja niiden
hyodyntédmistd painottava ajattelumalli soveltuukin hyvin sopeutumisvalmennuksen tausta-
orientaatioksi, itse kdytdnnon tydssd ICF-mallin tuottama viitekehys saattaa jaadd kaukaiseksi

ja irralliseksi. Tyontekijdn omaa ajattelua mallin tuottama kehikko avartaa.

ICF-malli korostaa myds osallisuuden ja vuorovaikutuksen merkitystd. Taméin tutkimuksen
tulosten mukaan néyttdisi siltd, ettd sopeutumisvalmennuksessa olisi syytd entistd enemmin
panostaa osallisuuden ja esimerkiksi sosiaalisten suhteiden mahdollistumisen tukemiseen.
Tallainen ote asettaa uudet haasteet myds kuntoutuksen tavoitteenasettelulle. Jos tavoitellaan
osallisuuden lisddmistd, olisi kuntoutujan 1dhiympéaristossd olevat ihmiset otettava nykyistd
enemmain mukaan kuntoutumisprosessiin. Toisiin ihmisiin liittymisen perustarvetta olisi syyta

tukea yhteisollisin keinoin. Muutosprosessi on kuitenkin hidas ja sopeutumisvalmennuksen
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vaikuttavuuden osoittaminen kuntoutujan 1dhiymparistossd ja osallisuuden kasvamisessa on

haasteellista.

7.5 Vaikuttavuuden avaimia oikein kohdennettu kuntoutus ja kun-
toutusmuoto

Tdmid tutkimus antoi viitteitd siitd, ettd avosopeutumisvalmennus tuotti sisdistd voiman-
tunnetta ja antoi parhaimmillaan voimaannuttavaa vertaistukea. Vertaistuen kokemukset oli-
vat pddasiassa myonteisid kurssin jdlkeisessd arvioinnissa. Tukea oltiin ehkd valmiimpia ot-
tamaan nyt vastaan, kun siitd oli saatu monia hyvid kokemuksia. Samaan pditelmdin tuli

my0s Kinos (2006) tutkiessaan kuntoutuslaitoksessa tapahtuvaa sopeutumisvalmennusta.

Kuten tutkimustulokset osoittivat, vertaistuen antaminen voi muuttua myos psyykkisesti niin
kuormittavaksi, ettd kuntoutujat ahdistuvat eikd kukaan saa mitddn, mutta kaikki voivat
kuormittua. Vastavuoroisuuden periaate on hukassa. Miten tdménkaltaisia tilanteita voisi kun-
toutustoiminnassa estda? Yksi keino olisi tarkentaa valintaprosessia ja valita sellainen ryhm4,
jossa henkil6illd on motivaatio ja kyky liittyd toisiin ihmisiin ja kdydé dialogia. Jatetdanko
dialogiin kykeneméttdmait, masentuneet ja motivoitumattomat ihmiset kuntoutuksen ulkopuo-
lelle? Se olisi eettisesti kestdimiton tilanne. Kuntoutuksen tarve ei hdvié, vaikka motivaatio on
kadoksissa ja mieli on masentunut. Pdinvastoin se tuo uuden haasteen sekd kuntoutustarpeen
arvioinnille ettd siithen vastaamiselle. Kuntoutuksen keinoja on monia ja edelld mainituissa

tilanteissa onkin mahdollista, ettd yksilokuntoutus olisi paras vaihtoehto.

Avosopeutumisvalmennuksen yksi keskeisin tulos liittyi siithen, ettd kuntoutujat olivat valmiit
ottamaan tietoa ja késittelemddn MS-tautiin liittyvid oireita ja niiden kanssa eldmistd. Jokai-
sella kurssilla kasiteltiin MS-taudin aiheuttamaa fatiikkia eli uupumista. Uupuminen, joka
aiheuttaa voimattomuutta ja vdsymystd lienee tuottavuutta ja tehokkuutta ihannoivassa yh-
teiskunnassamme itsetuntoa, mutta my0s omaa arvokkuuden tunnetta koetteleva oire. Téllai-
seen kokemukseen ja arjessa ldhes koko ajan esiintyvddn kiusalliseen oireeseen ndyttdisi
avosopeutumisvalmennus ja erityisesti siind mahdollistuvat vertaistuki, hyvidksyntd ja tieto
helpottavan kuntoutujaa ainakin hetkellisesti. Miten kauaskantoisia tulokset ovat? Siihen vas-
taaminen vaatisi seurantaa ja arviointia, johon tdmé tutkimus ei anna mahdollisuuksia, mutta
joita olisi syytd kehittdd. Tédmidn tutkimuksen perusteella voi todeta, etti avosopeu-

tumisvalmennuskurssi oikeaan aikaan kohdentuessaan voi antaa sykdyksen prosessille, jonka
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on tarkoitus jatkua kuntoutujan mielessé ja tuottaa pysyvid muutoksia arkisessa toiminnoissa
ja ajattelumalleissa. MS-taudin etenevi luonne tuo uusia kriisivaiheita ja voi aiheuttaa uuden-

laisia sopeutumisprosesseja, joten kuntoutumisprosessi saattaa olla pitkéllinen.
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8. Pohdinta

Pohdin tutkimusprosessin edetesséd tutkimuksen pientd aineistoa ja sen edustavuutta. Pdddyin
kuitenkin siihen, ettd vaikka tutkimusjoukko oli pieni, se on edustava, koska kuntoutujat oli-
vat tyypillisid sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvia ihmisid niin idltd4n, sairaus-
historialtaan kuin oireiltaankin. Néin ollen tutkimuksen tulokset voidaan yleistdd avosopeu-
tumisvalmennukseen. Toiseksi aiheen monitieteisyys ja monindkdkulmaisuus ovat haaste niin
tutkijalle kuin koko kuntoutusjérjestelmélle. Tieteiden vélinen dialogi on vasta kdynnisty-
méssd ja yhteinen kuntoutuksen kehys vasta hahmottumassa. Kolmas kysymys, jota pohdin,
oli ryhmihaastatteluaineiston pinnallisuus. Hannele Turusen ym. (1996) mukaan ryhmi-
haastattelu edellyttdd tutkijalta erityisid taitoja, jotta koottava aineisto on luotettavaa. Ryhma-
haastattelu jad helposti ryhmédynaamisten paineiden vuoksi pinnalliseksi ja tutkijan voi olla
vaikea saada haastattelun ilmapiirid sellaiseksi, ettd se tuottaisi syvéllistd keskustelua ja hyvaa
materiaalia. Lyhyessd ajassa luottamuksellisen ilmapiirin luominen oli vaikeaa ja se saattoi

estdd kuntoutujia tuomasta esiin joitakin itselle tarkeitd asioita.

Neljantend kysymyksend tutkimusprosessissa nousi esiin koherenssin tunteen késite. Tadma
tutkimus antaa viitteitd siihen, ettd koherenssi on ristiriitainen kasite. On selvai, ettd ihmisen
pitdd pystyd hallitsemaan eldmiénsé ainakin jollain tavalla. Mikd on se oikea tapa ja mika
riittdva kenellekin? Paradoksaalista onkin se, ettd kukaan ei voi tosiasiassa hallita elaméaansa,
koska huomenna kaikki voi olla jo toisin. Siksi ndyttéisikin olevan parempi puhua juuri tun-
teesta, el eliménhallinnasta. Tamin tutkimuksen valossa juuri tuo hallitsemisen tunne tai jopa
vain otteen saaminen omasta arjesta vievdt ithmistd eteenpdin. Eldmédn ulkopuoliset merkit
eivit valttamattd ole muuttuneet, mutta ihmiselld on sisdinen tunne siitd, ettd hén itse hallitsee
omaa eldméédnsi nyt paremmin kuin aiemmin. Tdmén vuoksi sisdisen voimantunteen késite on

realistisempi kuntoutuksen tavoitteen asettelussa kuin koherenssin tunne.

Viides koko tutkimusprosessini lapimenevisti kysymyksistd oli kuntoutuksen vaikuttavuuden
tutkiminen. Tdma tutkimus nosti monenlaisia kysymyksid kuntoutuksen vaikuttavuuden mit-
taamisesta ja tulosten luotettavuudesta, mutta myo0s siitd miksi ja ketd varten vaikuttavuutta
mitataan? Kuntoutuksen vaikuttavuuden tutkiminen on haasteellista ja tilannesidonnaista. Jos

mittaa samaa asiaa eri aikoina, tulos voi olla aivan erilainen. Useat tutkijat ovat kirjoittaneet
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kuntoutuksen vaikuttavuuden tutkimisen vaikeuksista. Robert Tallis (2004)* tuo esiin pelk-
kddn ndyttdon perustuvan kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointiin mielenkiintoisen arvoituk-

sen, jonka hén kiteyttdd: "Miten objektiiviset aivot tuottavat niin subjektiivisia ajatuksia?”

Subjektiiviset ajatukset ja tuntemukset nousevat keskioon muun muassa siksi, ettd sopeutu-
misvalmennus kulkee seké sisdisend prosessina ettd henkisend tukena. Henkisen tuen alueella
on keskityttdva ithmisten keskindisen yhteyden luomiseen ja ylldpitdmiseen, vélittimisen kult-
tuurin luomiseen. Metterin ja Haukka-Wacklinin (2004, 53—68) mukaan ne ovat usein ohikii-
tavia hetkid, jolloin tyontekijd ja kuntoutuja ovat yhteisen tietdmittomyyden edessi. Sellaiset
hetket ovat usein juuri niitd inhimillisen ymmarryksen vélittymisen hetkid, jotka sellaisenaan

antavat kokemuksen henkisestd tuesta ja sisdisestd voimantunteesta.

Ryhmén jisenten vélinen dynamiikka ja ohjaajan kyky luoda vélittimisen kulttuuri ovat eri-
tyisen térkeitd kuntoutujille, joiden sairaus aiheuttaa monenlaisia esteitd ja arvottomuuden
tunteita. TyOntekijoiden ammattitaidolla on siis merkitystd kuntoutuksen vaikuttavuudessa,
mutta miten ammattitaitoinen tyontekijd madritellddn? Millainen kasitys ihmisilld ylipdétidén
on nyky-yhteiskunnan vaatimasta asiantuntijuudesta? Kuntoutusjarjestelmdamme suosii edel-
leen, ainakin osittain, perinteistd asiantuntijaldhtoistd otetta, missd asiantuntija tietdd parem-
min kuin kuntoutuja. Kuntoutustulokset syntyvét kuitenkin aina kuntoutujan omassa mielessé

ja prosessin seurauksena, siksi kuntoutustyontekijén on kyettdva dialogiin kuntoutujan kanssa.

Tamin tutkimuksen kohteena olevalla avosopeutumisvalmennuskurssilla pyrittiin kdyttdmaan
dialogisuuteen perustuvaa asiantuntijuutta ja se oli tutkimustulosten mukaan vaikuttavaa. On
selvéd, ettd asiantuntijuuteen on liityttdvd myos sellaista asiantuntijuutta, jota ei voi olla kun-
toutujalla, vaikka han onkin monella tapaa asiansa ja erityisesti oman eliménsi asian-tuntija.
Tyontekijoiden erityistaidot nousevat erityisen tirkeddn rooliin silloin, kun ryhmén prosessi
alkaa kulkea kohti vihemmaén voimaannuttavia virtoja. Tyontekijin erilainen asiantuntijuus ei
poista sitd, ettd tasavertaisuus tyontekijdn ja kuntoutujan vélilld on tyon perusta. Tasavertai-
suus liittyy muun muassa sellaisiin arvoihin kuin luottamus, kunnioitus, arvostus ja kasvok-

kaisen kohtaamisen taito. (ks. esim. Karjalainen 2004, 11-25.)

? Tallis 2004: “How the subjective mind emerges out of the objective brain?”
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Tassd tutkimuksessa tarkastelukulma olisi voinut olla myos yhteiskunnallinen ja taloudelli-
nen. Jos tutkimuksen kohteena olevan avosopeutumisvalmennuksen tuloksia olisi tarkasteltu
yhteiskunnan taloudellisten arvojen ndkdkulmasta, kuntoutus olisi ollut vaikuttavaa, jos sai-
rastuneen tyokyky olisi palautunut tai hénen lddkekustannuksensa olisivat vahentyneet. Ta-
mén tutkimuksen tulokset ovat tistd ndkokulmasta tarkasteltuna vihiiset. Yksikdén kuntoutu-
jista ei palannut tydeldméddn. Pédinvastoin kaksi kuntoutujista jdi osatyokyvytto-
myyseldkkeelle. Ladkekustannuksetkaan eivit tiettdvasti vihentyneet. Kallilden MS-taudin
etenemistd hillitsevien lddkkeiden kéyttod ei sopeutumisvalmennuksella voida vdhentdd. Oli-
ko avosopeutumisvalmennus siis tuloksetonta yhteiskunnallisella tasolla tarkasteltuna? Seka
yhteiskunnan ettd yksilon kannalta on tdrkedd, ettd avosopeutumisvalmennus aktivoi kuntou-
tujaa ottamaan vastuun omasta kuntoutumisestaan ja tukee omatoimista ja itsendistd arjen
hallintaa. Mikd merkitys on yhteiskunnallisesta nikokulmasta omatoimisuuden, itseohjautu-
vuuden, sisdisen voimantunteen ja sosiaalisen toimintakyvyn lisddntymiselld? Ainakin yksi
taloudellisestikin merkittdvd muutos saattoi olla se, ettd terveydenhuollon palveluiden kéytto

vihentyi, mutta sité ei tdssd tutkimuksessa arvioitu.

Reflektoin tutkimusprosessin aikana omaa tutkimusotettani ja sitd milld tavoin sopeutumis-
valmennuksen tuloksellisuutta oikeastaan voi ja pitdd mitata? Ihmisen kokemuk-sellisuus ja
subjektiiviset tuntemukset, jotka saattavat sisdltdd voimaannuttavia tekijoitd, ovat tissd tutki-
muksessa saamieni kokemusten perusteella vaikeasti mitattavia, mutta ihmiselle merkittévia
asioita. Voihan olla mahdollista, ettd ihmiselld itsellddn on vahva koherenssin tunne, mutta
”objektiivisesti” hidnen toimintansa ndyttdd mielettoméaltd ja epdsovinnaiselta. Miten tdmén-
kaltaisia sisdisid tuntemuksia voi operationalisoida? Rissasen (2000) mukaan psykososiaali-
sesti orientoituneen kuntoutuksen merkitys piileekin sielld, mistd 16ytyvét ihmiselle tarkedt
asiat hanen eldméssidin. Kuntoutuksen vaikuttavuuden mittaamisen haasteellisuutta Rissanen
kuvaa seuraavasti: ’Mutta onnen entsyymin, ilon senkan, luovuuden geenin, rakkauden kaina-
lolammadn, tyon mikrokiteiden, toimeliaisuuden sykkeiden tai oikeudenmukaisuuden sateiden
I6ytaminen eivat oikein luotettavasti nay fysikaalisissa tutkimuksissa. Pahan olon paisekin voi

olla liian syvalla.”
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Liitteet

KYSELYLOMAKE

LIITE1

TUNNISTE

AVOSOPEUTUMISVALMENNUSKURSSILLE OSALLISTUVALLE HENKILOLLE
ENNEN KURSSIN ALKUA

Pyydén sinua ystévillisesti vastaamaan alla olevaan kyselyyn Ympyroi kustakin kysymykses-
td oikea vaihtoehto. Mikili useamman kuin yhden viittdméin ympyrointi on sallittua, on siitd
erikseen maininta kysymyksen kohdalla. Vastaukset késitelldan nimettomina.

1. Sukupuolesi 1 mies 2 nainen

2. Ikési

3. Perhesuhteet

A WN =

4. Korkein koulutuksesi

~N NN R W

vuotta

naimaton

avo- tai aviolittosssa
eronnut

leski

kansakoulu

perus- tai keskikoulu
ylioppilastutkinto
koulutason ammattitutkinto
opistotason ammattitutkinto
alempi korkeakoulututkinto
ylempi korkeakoulututkinto

5. Miké on oman toimeentulosi ldhde tilld hetkella?

0N N KW

e e )
N - O O

palkkatulo tai yrittdjatulo

tyOttomyyskorvaus

médrdajaksi myonnetty eldke tai kuntoutustuki
toistaiseksi myonnetty elike

sairauspdiviraha

kuntoutusraha

ditiys-, isyys-, vanhempainraha tai kotihoidon tuki
opintotuki

toimeentulotuki

vuorottelukorvaus

muu toimeentulon ldhde, mika

minulla ei ole lainkaan omia tuloja
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6. Onko sinulla taloudellisia huolia?

1 kylld 2 i

7. Harrastatko sddnnéllisesti useammin kuin kerran viikossa toistuvaa liikuntaa?
1 kylla 2en
8. Harrastako sddnnollisesti esim. musiikin kuuntelua, maalaamista, instrumentin soitta-
mista, teatterissa kdyntid, nidyttelemisti?
1 kylla 2 en
9. Jos vastasit edelliseen kyll4, kerro mitd harrastat viikottain tai sddannollisesti esim. ker-
ran kuukaudessa tai monta kertaa vuodessa?

1.

2.

3.

4.

10. Toimitko jossakin yhdistyksessa tai jarjestossa?

1 kylla 2en

Jos et ole tydssa, siirry kKysymykseen 15.
11. Onko ty6si ruumiillisesti liian raskasta?

1 kylld 2ei

12. Onko ty6si henkisesti liian raskasta?

1 kylld 2 i

13. Onko tydpaikallasi mielestdsi hyvét ihmissuhteet tyontekijoiden ja esimiesten kesken?

1 kylla 2ei
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14. Minkélaiseksi kuvaisit nykyistd tyokykyési, jos ajattelet suoriutumistasi nykyisessa
tyOssési? Ympyroi yksi vaihtoehto.

1 olen tdysin tyokykyinen
tyOkykyni on jonkin verran alentunut, mutta selvién kylla
nykyisessé tydssini

3 tarvitsen/tarvitsisin erityisjdrjestelyjd ty0ssd, tydajassa tms.,
jotta voin edelleen suoriutua nykyisessa ty0ssani

4 kykenisin selviytymidn parhaiten jossakin muussa tyossa

tarvitsisin erityisjarjestelyjd voidakseni suoriutua misséd tahansa

tyOssa

6 olen nykyiselldni tyokyvyton

(9]

15. Onko eldméssdsi tapahtunut viimeisen vuoden aikana jokin suuri muutos, joka on vai-
kuttanut mielestési merkittdvasti paivittdiseen eldmiisi? Vastaa kuhunkin véittimain
ympyrdiméllé toinen vaihtoehdoista.

EI KYLLA
1 olen jaanyt elédkkeelle 1 2
2 olen sairastunut vakavasti 1 2
3 sairauteni on pahentunut huomattavasti 1 2
4 ldheiseni on sairastunut vakavasti 1 2
5 minulle ldheinen henkild on kuollut 1 2
6 olen menettinyt tyopaikkani 1 2
7 perheenjdseneni on menettinyt tydpaikan 1 2
8 olen solminut avioliiton 1 2
9 olen eronnut 1 2
10 olen vaihtanut tyopaikkaa 1 2
11 olen muuttanut asuinpaikkakuntaa 1 2
12 taloudellinen tilanteeni on heikentynyt 1 2
13 jokin muu mielestini suuri muutos, mika? 1 2

16. Onko sinulla ainakin yksi ldheinen ystédvé, jolle voit uskoutua vaikeimmissakin tilan-
teissa?

lei 2 kylld
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17. Onko sinulla viime aikoina ollut joitakin alla lueteltuja oireita toistuvasti?
Ympyroi kaikki tarpeelliset vaihtoehdot

ylirasittuneisuutta

muistin tai keskittymiskyvyn heikkenemista
voimattomuutta tai vasymysti

unettomuutta

hermostuneisuutta tai jinnittyneisyytti
artyneisyytti

alakuloisuutta tai masentuneisuutta
aloitekyvyttomyytta tai paattimattomyytta
tunne siitd, ettd kaikki kiy yli voimien
minulla ei ole ollut edelld lueteltuja oireita

SO0 I DN WD~

—

18. Mitkad asiat heikentivét hyvinvointiasi ja miten ne ilmenevét arkipdivéssisi?

19. Millaiseksi luonnehtisit terveydentilasi tdlld hetkelld kouluarvosanoilla neljastd kym-
meneen
arvioituna? Nelja tarkoittaa, ettd terveydentilasi on erittdin heikko ja kymmenen, ettd
terveydentilasi on erittdin hyva.

Koen terveydentilani olevan tilla hetkelld arvoinen.

Vastaa seuraaviin kysymyksiin laittamalla rasti kohtaan, jonka arvioit olevan lahinna omaa
arvioitasi. Ala kayta paljon aikaa, vaan vastaa silla tavoin kuin hetken mietittyasi tunnet.

20. Kuinka usein sinulla on sellainen tunne, ettet oikeastaan viélita siitd, mitd ympéarilldsi
tapahtuu?
hyvin harvoin 1 2 3 4 5 6 7 hyvin usein
tai ei koskaan
21. Kuinka usein olet ollut yllattynyt sellaisten henkildiden kéyttdytymisesti, jotka olet

uskonut tuntevasi hyvin?

en koskaan 1 2 3 4 5 6 7 jatkuvasti
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22. Oletko joskus pettynyt ihmisiin, joihin luotit?

en koskaan 1 2 3 4 5 6 7 jatkuvasti

23. Millainen on tdhdnastinen eldmasi ollut?

taysin vailla 1 2 3 4 5 6 7 sen tarkoitus ja
selvéa tarkoi- padmaira ovat
tusta ja paa- olleet tdysin
maarad selvit

24. Kuinka usein sinusta tuntuu, ettd sinua kohdellaan epdoikeudenmukaisesti?
hyvin usein 1 2 3 4 5 5] 7 hyvin harvoin

tai el koskaan

25. Kuinka usein sinulla on sellainen tunne, ettd olet oudossa tilanteessa, etki tiedd, mita
tehda?

hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin
tai ei koskaan

26. Koetko, ettd pdivittdisten tehtdviesi hoitaminen on suuren mielihyvin ja tyydytyksen
lahde vai tuskallista ja ikdvaa?

suuren mieli- 1 2 3 4 5 6 7 tuskallista ja
hyvén ja tyy- ikdvad
dytyksen ldhde

27. Kuinka usein tunteesi ja ajatuksesi ovat oikein sekaisin?
hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin tai
ei koskaan
28. Kuinka usein koet, ettd tunteesi ovat ristiriidassa keskenidan?
hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin tai
ei koskaan
29. Monet ihmiset, jopa lujaluonteiset, kokevat joskus tietyissa tilanteissa olevansa vain

toisten tielld. Kuinka usein sina olet kokenut ndin?

en koskaan 1 2 3 4 5 6 7 hyvin usein
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30. Kun jotain on tapahtunut, oletko jilkikéteen yleensd todennut, etté olet yli- tai aliarvi-
oinut asian merkityksen vai nditko asian oikeassa mittakaavassa?

olet yli- tai 1 2 3 4 5 6 7 niit asian oikeassa
aliarvioinut mittakaavassa
asian merki-

tyksen

31. Kuinka usein sinulla on sellainen tunne, ettd péivittdiset tekemisesi ovat jokseenkin
merkityksettomid?

hyvin usein 1 2 3 4 5 5] 7 hyvin harvoin tai
el koskaan

32. Kuinka usein sinulla on sellainen tunne, ettet voi olla varma, kykenetko pitdiméan aisat
hallinnassasi?
hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin tai

el koskaan

OLETHAN YSTAVALLINEN JA TARKISTAT, ETTA VASTASIT KAIKKIIN SINUA
KOSKEVIIN KYSYMYKSIIN. SUURET KIITOKSET AVUSTASI!
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Liite 3.
MS-tauti tai muu harvinainen neurologinen sairaus
-avokurssi

Perustietoja kurssista

Kurssi on aikuisten kurssi

Alueet, joissa asuville kurssi on tarkoitettu: Etela-Suomi

Kurssin toteuttaa: Suomen MS-liiton avokuntoutuskeskukset
Kuntoutusmuoto on kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssi ja
ohjelma painottuu sopeutumisvalmennukseen

Kurssi on suomenkielinen

Kuntoutujan jaksot

Kokonaispituus yhteensa 12 vuorokautta/kayntikertaa

XXXX

22.03.2006 - 22.03.2006 avomuotoinen jakso 1 vuorokautta
23.03.2006 - 28.03.2006 kayntikerta 1 kayntikertaa

29.03.2006 - 24.05.2006 avomuotoinen jakso 10 vuorokautta
Lisatiedot

Kayntikerta on avokuntoutusvastaan/fysioterapeutin ja
toimintaterapeutin suorittama kotikaynti, jolla arvioidaan kjan kotona
selviytymista. Kaynti sisaltaa yksiléllisen tilannearvioinnin ja
toimintakyvyn arvioinnin. Kjan toimintakykya arvioidaan AMPS-
mittarilla ja elamé&nlaatua esim. MSQOL-54 -mittarilla

Paikkatilanne

Kuntoutujien paikkoja yhteensa 8

Kuntoutujien paikoista on

- vaikeavammaisille kuntoutujille 2 ,joista vapaana 2

- harkinnanvaraisessa kuntoutuksessa 6 ,joista vapaana 6

Kurssille hakeminen

Budjetoiva alue on Kuntoutuslinja

Hakemukset vastaanottaa Suomen MS-liiton avokuntoutuskeskus
Hakemusten on oltava vastaanottajalla 28.02.2006 mennessa

Kohderyhma

MS-tautia tai harvinaista aikuisian etenevaa neurologista sairautta
sairastavat. Kurssi on tarkoitettu henkildille, joiden toimintakyky on
muuttunut viimeisten vuosien aikana ja jotka tarvitsevat kuntoutuksen
uudelleen jarjestelya. Kja voi olla my6s henkild, jonka tytsséa
selviytyminen on vaikeutunut tai tyokyky on sairauden vuoksi
uhattuna. Kurssille voi hakeutua, jos haluaa tietoa ja tukea sairauden
kanssa elamiseen.



Tavoite

Etsia uusia keinoja arjen hallintaan ja toimivia kaytannon jarjestelyja
arkielaméaan. Auttaa osallistujia sopeutumaan ja loytamaan omat
mahdollisuutensa, rajansa ja rakentamaan omaa
kuntoutumispolkuaan. Mahdollistaa kokemusten jakamisen
vertaisryhmassa, jossa osallistujia yhdistdd samanlainen
elamantilanne. Kuntoutuja omaksuu uutta ja ajankohtaista tietoa
sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta ja soveltaa sita
arkeensa.

Kuntoutujien (ja omaisten) ohjelman sisélto

Kurssi toteutetaan avomuotoisena; yksi kuntoutuspaiva/viikko.
Kotikaynti asiakkaan luona. Yhteensa 12 kuntoutuspaivaa noin
kolmen kuukauden aikana. Ohjelma suunnitellaan
kuntoutujalahtoisesti ryhmalaisten tarpeiden mukaan.
Ryhmatyoskentelya ennalta asetettujen tavoitteiden, toiveiden ja
tarpeiden pohjalta. Asiantuntija-alustuksia, liikunta- ja
rentoutusharjoituksia. Tutustuminen monipuolisesti kuntoutuksen eri
menetelmiin. Kurssipaivaan sisaltyy lounas ja kahvi.

Kurssin tyoryhma ja muut erityistyontekijat

Kurssin tyoryhma:
Avokuntoutusvastaava/fysioterapeutti’kuntoutuksen ohjaaja
(AMK)/(toimii ryhmé&ohjaajana ja vetajana), psykoterapeutti tai
psykologi, toimintaterapeutti, neurologi. Muita erityistydntekijoita ovat
sosiaalityontekija, kuntoutusohjaaja, neuropsykologi,
musiikkiterapeutti, ravitsemusterapeultti, uroterapeultti,
seksuaaliterapeutti

Kurssin suunnitteluun ja esivalintaan osallistuvat tahot
Avokuntoutusvastaava yhdessa kurssityéryhman kanssa.
Tarvittaessa esivalintaan osallistuu my6s muita MS-liiton
kuntoutustyontekija (esim. avokuntoutusjohtaja). Esivalinnan
tavoitteena on saada kokoon mahdollisimman toimiva ryhma
kurssille.

Kurssin toteuttavien palveluntuottajien yhteystiedot
Suomen MS-liiton avokuntoutuskeskukset
Palveluntuottajan tehtavat kurssilla

- Vastaa toteutuksesta

- Laskuttaa kustannukset Kelalta

- Esivalitsee

- Ottaa vastaan hakemukset

Yhteyshenkild : xxxx



Liite 4.

TIEDOTE
Suomen MS-liitto
Avokuntoutusyksikko
Aleksanterinkatu 21 A 5. krs
33100 Tampere 27.2.2006

Hyva avosopeutumisvalmennuskurssille osallistuja

Pyydan Teitd osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetaan
avosopeutumisvalmennuksen vaikuttavuutta neurologista
pitkdaikaissairautta sairastavien itsensd arvioimana. MS-liiton
avokuntoutusyksikon  johtokunnan jasenet ovat tarkastaneet
tutkimussuunnitelman ja suhtautuneet tutkimukseen myonteisesti.
Tutkimus on yksi avokuntoutusyksikbn tehtavista ja se on myds
avokuntoutusjohtaja Tuula Haukka-Wacklinin opinnaytetyd Tampe-
reen yliopiston Sosiaalipolitikan ja sosiaalitytn laitokselle.

Tutkimuksen aikana pyydan teitéa tayttamaan oheisen kyselylomak-
keen. Kurssin jalkeen allekirjoittanut tekee haastateltavien suostu-
muksella joitakin ryhmasséa tapahtuvia teemahaastatteluita, joiden
jatkokasittely tapahtuu anonyymisti.

Teilta pyydetaan kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta.
Teillda on oikeus misséd vaiheessa tahansa kieltaytya tutkimuksesta
syyta siihen ilmoittamatta. Kieltaytymisenne ei vaikuta kuntoutus-
kurssiinne tai saamaanne tukeen. Tutkimustuloksia kasitellaan luot-
tamuksellisesti ja nimettomina.

Ohessa olevaan kysymyslomakkeeseen vastaaminen vie Teilta aikaa
enintaan puoli tuntia. Teemahaastattelut vievat aika noin kaksi tuntia ja
niistd sovitaan myéhemmin jokaisen kanssa erikseen.

Mikali Teilla on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja, vastaan mielellani.

Tuula Haukka-Wacklin
avokuntoutusjohtaja

Suomen MS-liitto

Aleksanterinkatu 21 A 5. krs.

33100 TAMPERE

puh. 040 777 5697

Email: tuula.haukka-wacklin@ms-liitto.fi
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Liite 5.
SUOSTUMUS

AVOSOPEUTUMISVALMENNUS, KOHERENSSI, KUNTOUTUMISMUUTOKSET
JA -KOKEMUKSET

Olen saanut seka Kkirjallista ettéd suullista tietoa tutkimuksesta, joka
kohdistuu MS-tautia  sairastavien avosopeutumisvalmennuksen
vaikuttavuuteen. Olen saanut my6s mahdollisuuden esittaa
tutkimuksesta tutkijalle kysymyksia.

Ymmarran, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja etta
minulla on oikeus kieltaytya siitd milloin tahansa syyta ilmoittamatta.
Ymmarran myos, etta tiedot kasitellaén luottamuksellisesti.

.2006 Tampereella . .2006
Suostun osallistumaan kirjalliseen Suostumuksen vastaanottaja:
tutkimukseen:
tutkimukseen osallistuvan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus
nimenselvennys nimen selvennys

tutkimukseen osallistuvan syntymaaika

Suostun osallistumaan myés Suostumuksen vastaanottaja:
teemahaastatteluun:

tutkimukseen osallistuvan allekirj. tutkijan allekirjoitus

nimenselvennys nimen selvennys

tutkimukseen osallistuvan syntymaaika



Liite 6.
TUNNISTE
KYSELYLOMAKE KURSSIN LOPUSSA
AVOSOPEUTUMISVALMENNUSKURSSILLE OSALLISTUNEELLE HENKILOLLE
Pyydan sinua ystéavallisesti vastaamaan alla olevaan loppukyselyyn Ympyroi kustakin

kysymyksesta oikea ja vain yksi vaihtoehto. Vastaukset késitelld&n nimettdmina.

1. Millaiseksi luonnehtisit terveydentilaasi nyt kurssin jalkeen kouluarvosanoilla neljastéa
kymmeneen arvioituna? Nelja tarkoittaa, ettd terveydentilasi on erittain heikko ja
kymmenen, etté terveydentilasi on erittéin hyva.

Koen terveydentilani olevan talla hetkelld arvoinen.
Seuraavassa on joukko vaittamia sopeutumisvalmennustasi koskien. Ympyroi mielestési
sopivin vaihtoehto kustakin kohdasta.
TSM =1 = taysin samaa mielta, JSM = 2 = jokseenkin samaa mielta,
JEM = 3 = jokseenkin eri mieltd, TEM = 4 = taysin eri mielta.
TSM JSM JEM TEM

2. Sopeutumisvalmennus toteutui sairauden kannalta 1 2 3 4
sopivassa kohdassa.

3. Kurssi oli kokonaisuudessaan liian pitka. 1 2 3 4
4. Kaurssin sisélto vastasi ennakko-odotuksiani. 1 2 3 4
5. Ohjelma oli riittdvan monipuolinen. 1 2 3 4
6. TyoOntekijat eivat olleet asiantuntijoita. 1 2 3 4
7. En oppinut kurssilla mitadn uutta 1 2 3 4
8. Sain kurssilla uusia ajatuksia tulevaisuudestani. 1 2 3 4
9. Minulla ei ollut kurssista mitadn hyotya. 1 2 3 4

10. Tunnen itseni terveemmaksi nyt kuin kurssia ennen. 1 2 3 4



Mitad muutoksia olet tehnyt kurssilla kdydyn keskustelun, ohjauksen, neuvonnan ja tietojen
perusteella. Ympyroi mielestasi sopivin vaihtoehto kustakin kohdasta.

TSM =
JEM =

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

1 = taysin samaa mieltd, JSM = 2 = jokseenkin samaa mielta,
3 = jokseenkin eri mieltd, TEM = 4 = taysin eri mielta.

Jatén itselleni riittavasti aikaa lepoon ja virkistaytymiseen.
Arkisissa tydskentelytavoissani on tapahtunut muutos parempaan.
En "stressaa” itseani jatkuvasti tekemattomilla toilla.

Ajattelen myodnteisemmin itsestani ja l&heisistani.

Asetan itselleni aiempaa totuudenmukaisempia tavoitteita elaméssa.

Tapaan enemmaén ystaviéni, tuttaviani ja sukulaisiani.
Nautin enemman eldméstani.
Hoidan itsedni entistd paremmin.

Muita muutoksia,
mita?

TSM JSM  JEM TEM

2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4
2 3 4

Vastaa seuraaviin kysymyksiin laittamalla rasti kohtaan, jonka arvioit olevan lahinna omaa
arvioitasi. Ala kayta paljon aikaa, vaan vastaa silla tavoin kuin hetken mietittyasi tunnet.

20. Kuinka usein sinulla on sellainen tunne, ettet oikeastaan vélita siitd, mitad ymparillasi

tapahtuu?

hyvin harvoin 1 2 3 4 5 6
tai ei koskaan

7

hyvin usein

21. Kuinka usein olet ollut yllattynyt sellaisten henkildiden kayttaytymisestd, jotka olet uskonut

tuntevasi hyvin?

en koskaan 1 2 3 4 5 6

7

jatkuvasti



22. Oletko joskus pettynyt ihmisiin, joihin luotit?

en koskaan 1 2 3 4 5 6 7 jatkuvasti

23. Millainen on tahanastinen elamasi ollut?

taysin vailla 1 2 3 4 5 6 7 sen tarkoitus ja
selvad paaméaaré ovat
tarkoitusta ja olleet tdysin
p&édmaaraa selvat

24. Kuinka usein sinusta tuntuu, ettd sinua kohdellaan ep&oikeudenmukaisesti?
hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin
tai ei koskaan
25. Kuinka usein sinulla on sellainen tunne, etté olet oudossa tilanteessa, etka tiedd, mitéa tehda?
hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin

tai ei koskaan

26. Koetko, etta paivittéisten tehtaviesi hoitaminen on suuren mielihyvan ja tyydytyksen lahde
vai tuskallista ja ikdvaa?

suuren 1 2 3 4 5 6 7 tuskallista ja
mielihyvén ja ikavaa
tyydytyksen

lahde

27. Kuinka usein tunteesi ja ajatuksesi ovat oikein sekaisin?
hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin
tai ei koskaan
28. Kuinka usein koet, etté tunteesi ovat ristiriidassa keskendan?
hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin
tai ei koskaan
29. Monet ihmiset, jopa lujaluonteiset, kokevat joskus tietyissa tilanteissa olevansa vain toisten

tiella. Kuinka usein sina olet kokenut nain?

en koskaan 1 2 3 4 5 6 7 hyvin usein



30. Kun jotain on tapahtunut, oletko jalkikéteen yleensa todennut, etté olet yli- tai aliarvioinut
asian merkityksen vai néitko asian oikeassa mittakaavassa?

olet yli- tai 1 2 3 4 5 6 7 nait asian
aliarvioinut oikeassa
asian mittakaavassa

merkityksen

31. Kuinka usein sinulla on sellainen tunne, ettéa péivittaiset tekemisesi ovat jokseenkin
merkityksettomia?

hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin
tai ei koskaan

32. Kuinka usein sinulla on sellainen tunne, ettet voi olla varma, kykenetko pitdmé&én aisat
hallinnassasi?

hyvin usein 1 2 3 4 5 6 7 hyvin harvoin
tai ei koskaan

OLETHAN YSTAVALLINEN JA TARKISTAT, ETTA VASTASIT KAIKKIIN SINUA
KOSKEVIIN KYSYMYKSIIN. SUURET KIITOKSET AVUSTASI!
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Arvoisa asiakkaamme!

Liite 7.

Pyydamme Sinua kéayttdmaan hetken aikaasi ja vastaamaan tahén kyselyyn. Toivomme ettd vastaat
kaikkiin kysymyksiin. Haluamme edelleen kehittdd kuntoutuspalvelujamme tavoitteellisemmiksi ja
asiakaslahtéisemmiksi. Toivomme, etta kerrot mielipiteesi ja tayta lomakkeen.

Mista sait tiedon kurssista?

Rastita jokaiseen alla olevaan kysymykseen mielestasi sopivin vaihtoehto.
Asteikko: 1 = ei, en lainkaan, 2 = huonosti, 3 = jonkin verran, suhteellisen hyvin, 4 = hyvin,

paljon, 5 = erittéin paljon, taysin

VAIKUTUS

Saitko uutta tietoa ja uusia ajatuksia?
1 2 3 4 5

Oliko oppimasi sinulle tarkeaa?
1 2 3 4 5

Saitko rohkeutta vieda kasiteltyja asioita arkeesi?
1 2 3 4 5

HYOTY

Oliko kurssista sinulle hyotya
arjessasi/ty6ssasi?
1 2 3 4 5

Onko kurssin anti sovellettavissa kaytantoon?
1 2 3 4 5

Aiotko soveltaa oppimaasi kdytantoon?
1 2 3 4 5

SISALTO

Piditko kurssin sisaltod mielenkiintoisena?
1 2 3 4 5

Olivatko kasitellyt aiheet oleellisia omien
tavoitteittesi kannalta?
1 2 3 4 5

Saitko riittavasti tietoa?
1 2 3 4 5

Tukiko kurssilla jaettu aineisto kasiteltyjé aiheita?
1 2 3 4 5

TOTEUTUS

Oliko kurssilla ammattitaitoinen henkilokunta?
1 2 3 4 5

Aktivoiko tyoskentelytapa kysymyksiin ja
keskusteluun?
1 2 3 4 5

Olivatko keskustelut ja harjoitukset
tarkoituksenmukaisia?
1 2 3 4 5

Otettiinko yksilolliset tarpeesi huomioon
kurssin aikana?
1 2 3 4 5
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Liite 7.
Minulla oli mahdollisuus vaikuttaa kurssin sisaltéon? kylla ei
Jos sait mahdollisuuden, kéaytitké mahdollisuuttasi? kylla en

Jos et kayttanyt mahdollisuutta vaikuttaa kurssin siséltoon, miksi et kayttanyt?

Mika olisi paras tapa vaikuttaa kurssin siséltoon?

Mitka asiat olivat kurssin hyddyllisinté antia?

Mit jait odottamaan?

Muita kommentteja

Yleisarvosanasi kurssille, ympyroi oikea vaihtoehto. (1= huono, 5=erinomainen)

1 2 3 4 5

KIITOS PALAUTTEESTASI!



Liite 8.
Ryhmaéhaastattelut 31.5., 1.6. ja 8.6.2006

=

Tervetuloa ryhmahaastatteluun.
Oma esittely ja osallistujien esittely.
3. Pelisdannot:
- Tietoa kédytetddn vain tutkimuskayttoon
- Vaitiolovelvollisuus ja anonymiteetti
- Toive rehellisesta keskustelusta ja itselle tarkeiden asioiden esiin nostamisesta
4. Haastattelun tavoitteen lapikdyminen: kurssilaisten ndkemysten ja kokemusten kuuleminen
avosopeutumisvalmennuskurssin vaikuttavuudesta kuntoutumiskokemuksiin ja
kuntoutumismuutoksiin.
5. Kurssin tavoitteet ja niistd nousevat teemat ja kysymykset:

N

Etsid uusia keinoja arjen hallintaan ja toimivia kaytannon jarjestelyja arkielamaan.
1. Onko siind, miten hallitset arkeasi tapahtunut muutoksia? Jos on, milla tavoin?

2. Ovatko arjen kéytannot muuttuneet jollain tavalla?
a) esimerkiksi tyon ja levon yhteensovittaminen
b) tyoskentelytavat
c) apuvélineet

Auttaa osallistujia sopeutumaan ja I0ytamaan omat mahdollisuutensa, rajansa ja rakentamaan
omaa kuntoutumispolkuaan.

1. Onko mik&4n muuttunut suhteessa lahiympéristoosi?
a) Suhteesi puolisoon, entd hanen suhteensa sinuun, lapsiin, ystéaviin, tuttaviin?
b) Enté4 suhde ammattilaisten verkostoon l&hella itse&?

2. Pystytko vaikuttamaan itse eri tavalla kuin aiemmin omaan viikkorytmiisi? Jos on niin,
milld tavoin?

3. Onko kurssi muuttanut suhtautumistasi MS-tautiin? Jos on, niin miten?
4. Katseletko itseasi ja arkeasi nyt eri tavalla kuin ennen kurssia? Onko kuva itsestasi
muuttunut?
a) kehon kuva
b) mieli ja tunteet

5. Onko asenteesi tai suhteesi tyontekoon muuttunut?

6. Oletko I6ytanyt uusia voimavaroja itsestasi tai saanut kontaktin olemassa oleviin
uudestaan?

a) fyysisia
b) henkisia
7. Mitd pidat nyt tarkeimpéana eldmassasi?

a) Onko se muuttunut kurssin aikana?



Liite 8.

Mahdollistaa kokemusten jakamisen vertaisryhméssa, jossa osallistujia yhdistdd samanlainen
elamantilanne.

8. Onko silla ollut merkityst, etté tata asiaa on ollut jakamassa monta ihmist4?

a) Mité se on merkinnyt?

Kotikaynti

9. Mit4 ajattelet siitd, ettd talla kurssilla on ollut mahdollisuus kotikayntiin?

Flow kokemus?

10. Mika kohta kurssista vaikutti sinuun eniten? Milloin kolahti?

Kuntoutuja omaksuu uutta ja ajankohtaista tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta
ja soveltaa sita arkeensa.

11. Millaista tietoa olet kurssilta saanut?

a) Onko kurssilta saatu tieto vastannut odotuksiasi?
b) Miten kéyttdkelpoista se on ollut?
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