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Johdanto

Sopeutumisvalmennus on kuntoutusmuoto,
jonka avulla pyritddn tukemaan kuntoutujaa
vamman tai pitkdaikaisen sairauden hallin-
nassa. Sen tavoitteena on, ettd kuntoutuja ja
hénen ldheisensa pystyvit jatkamaan mahdol-
lisimman itsendistad ja tdysipainoista elimia
sairauden tai vamman muuttamassa arjessaan
ja osallistumaan yhteisdjen ja yhteiskunnan
toimintaan. Sopeutumisvalmennuksen aika-
na kuntoutuja etsii keinoja voimavarojensa
vahvistumiseen ja elaméntilanteensa hallin-
taan. Hin saa tietoa vammasta tai sairau-
desta ja sen hoidosta, ja hinté tuetaan ohja-
uksen, neuvonnan ja valmennuksen keinoin
sairauteen tai vammaan liittyvien pelkojen
tai rajoitteiden kisittelyssid. Sopeutumisval-
mennuksen aikana kuntoutujalla ja hdnen
perheelldin on myds mahdollisuus vertais-
tuen saamiseen ja antamiseen. Samalla tue-
taan heidén osallistumistaan heille tarkeiden
yhteiséjen toimintaan. (Rissanen ym. 2008,
Nylen ym. 2009, Vilkkumaa 2014, Jarvikoski
& Harkapaa 2014.)

Usein sopeutumisvalmennukseen osallis-
tutaan sellaisessa muutosvaiheessa, jossa kai-
vataan tietoa omasta sairaudesta tai vammas-
ta ja pyritddn muodostamaan realistinen ku-
va omasta eliméintilanteesta ja tulevaisuuden
mahdollisuuksista. Yksilollisilla sairauskasi-
tyksilla tarkoitetaan sitd, kuinka ihminen ym-
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martia ja tulkitsee sairauttaan tai vammaansa
sekd siihen liittyvid haittoja ja rajoituksia. Le-
venthalin ym:iden (1992a,b) itsesaételymal-
lin 1dhtokohtana on ajatus, ettd ihminen luo
henkilokohtaisen kéasityksen sairaudestaan
tai vammastaan tietojensa, kokemustensa ja
kulttuuristen narratiivien pohjalta ja sdételee
omaa toimintaansa sen perusteella. Tilanteen
prosessointi tapahtuu sekd kognitiivisella et-
td emotionaalisella, tunnereaktioiden tasolla.

Sairauskisitykset vaikuttavat osaltaan sii-
hen, millaisia keinoja ihminen kayttad pyr-
kiessddn selviytymadin sairautensa kanssa.
Myonteisten sairauskdsitysten on todettu
olevan yhteydessd muun muassa parempaan
sairaudesta toipumiseen, tydssd oloon ja no-
peampaan ty6hon paluuseen (esim. Broad-
bent ym. 2006, Hoving ym. 2010), kun taas
kielteiset sairauskdsitykset puolestaan enna-
koivat psyykkistd rasittuneisuutta, masen-
nusta ja ahdistuneisuutta (esim. Morgan ym.
2014). Esimerkiksi sy0p#i sairastavien saira-
uskisitysten késittelyd ja asiakkaan tilantee-
seen sopivaa informaatiota on pidetty tarkea-
nd osana masennus- ja ahdistusoireiden eh-
kidisyd (Morgan ym. 2014) ja elimidnlaadun
parantamista (Husson ym. 2013, Kaptein ym.
2015). My06s syovin uusiutumista koskevien
pelkojen lievittamisessd on pidetty tarkedna
sairauskdsityksiin vaikuttamista oikean tie-
don avulla (Corter ym. 2013). Fibromyalgi-
aa sairastavien myonteiset sairauskisitykset
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ndyttavit olevan yhteydessd kuntoutuksen
parempiin tuloksiin, ja siksi tutkijat suosit-
televat, ettd sairauskdsityksid koskeva kes-
kustelu pyritddn integroimaan osaksi kuntou-
tusta mahdollisimman varhaisessa vaiheessa
(Glattacker ym. 2010). My6s diabetesta sai-
rastavien sairauskdsitysten ja hoitoa koske-
vien odotusten késittely voi tukea hoitotu-
losten saavuttamista ja eliménlaatua (Broad-
bent ym. 2011).

Sopeutumisvalmennuksen aikana kuntou-
tujalla on mahdollisuus saada tukea oman ti-
lanteensa tulkintaan ja selviytymiskeinojen
etsimiseen sekd asiantuntijoilta ettid vertai-
silta. Terveydenhuollon ja kuntoutuksen am-
mattilaisten antama tieto ja tuki on térkeda,
mutta sen hyddyntdminen voi stressaavassa
tilanteessa olla vaikeaa (vrt. Moos & Holahan
2003). Vertaisryhmén antaman tuen erityis-
piirteitd ovat tuen vastavuoroisuus, yhteisyy-
den tunne ja mahdollisuus etsid ratkaisuja
yhteisiin haasteisiin. Vertaistuki voi osaltaan
auttaa kuntoutujaa oman tilanteen realisti-
seen arviointiin. Se voi vaikuttaa kuntoutu-
jan sairautta tai vammaisuutta koskeviin ka-
sityksiin mutta myo6s hianen kisityksiinsa it-
sestidn, identiteetistddn ja omista mahdolli-
suuksistaan. (Dunn ym. 2003, Tang ym. 2011,
Ussher ym. 2006.)

Sopeutumisvalmennuksen oletettuja mer-
kityksid tarkastellaan usein my®os valtaistu-
misen (empowerment) kisitteen avulla (esim.
Homan-Helenius 2005). Valtaistumisen psy-
kologisella mallilla tarkoitetaan yksil6llis-
td prosessia, jonka aikana ihmisen tiedot ja
kriittinen tietoisuus omasta tilanteestaan li-
sddntyvit ja samalla itseluottamus ja hallin-
nan tunne vahvistuvat, ja valtaistumisen ku-
luttajamallilla prosessia, jossa kuntoutujan
mahdollisuudet henkil6kohtaisiin valintoi-
hin, palvelujensa suunnitteluun ja niitd kos-
kevaan p#idtoksentekoon vahvistuvat (Mas-
terson & Owen 2006). Vertaisryhmien tarjoa-
maa vastavuoroista tukea on pidetty tirkedna
tekijana valtaistumisprosessissa (Ussher ym.
2006). Laadullisissa tutkimuksissa vertaisryh-
mien merkitys on esimerkiksi syopaa tai fib-
romyalgiaa sairastavilla ndkynyt itseluotta-
muksen lisddntymiseni ja hallinnan tunteena

suhteessa itseen, sairauden kanssa eldamiseen
ja terveydenhuollon kanssa asioimiseen (Sal-
linen ym. 2011, Ussher ym. 2006, van Uden-
Kraan ym. 2008). Vertaistukeen voi kuitenkin
liittyd my0s kielteisia kokemuksia (Embulde-
niya ym. 2013).

Hallinnan tunne tarkoittaa ihmisen ko-
kemusta siitd, ettd hdn pystyy toiminnal-
laan vaikuttamaan omaan eldmidnsa ja sen
tapahtumiin (Pearlin €& Schooler 1978). Se
on psykososiaalinen resurssi, joka vihentda
kuormittavien eldmaintilanteiden kielteisia
vaikutuksia psyykkiseen hyvinvointiin; tut-
kimusten mukaan se on kdinteisessi yhtey-
dessi psyykkiseen rasittuneisuuteen (Avison
& Cairney 2003, Pudrovska ym. 2005, Pearlin
& Bierman 2013). Hallinnan tunteeseen vai-
kuttavat monet henkilokohtaiset ja rakenteel-
liset tekijdt ihmisen eldimanprosessin aikana
(Aneshensel 2015). Viestotutkimuksessa pit-
kdaikainen sairaus tai vammaisuus on yh-
teydessd heikentyneeseen hallinnan tuntee-
seen (esim. Schieman € Turner 1998). Reak-
tiot ovat kuitenkin yksil6llisid. Vammaisuus
voi toimia my0s eksistentiaalisena haasteena,
joka virittda uusia oppimiskokemuksia ja voi
niiden myo6td vahvistaa henkilékohtaista hal-
lintaa (Pudrovska 2010).

Sopeutumisvalmennukseen tulevilla on
monenlaisia tarpeita, kurssin sisidltoon koh-
distuvia toiveita sekd kurssin vaikutuksia kos-
kevia odotuksia. Asiakkaiden koetut tarpeet
ovat usein toisenlaisia kuin ammattilaisten
tekemit tarvearviot, ja niiden huomioon otta-
minen on tarkeda tavoiteltavien tulosten kan-
nalta (Kersten ym. 2000, Asadi-Lari ym. 2004,
Beran 2015). Kuntoutujien kokemien tarpei-
den selvittiminen avaa keskusteluviylin asi-
akkaan ja asiantuntijoiden vilille, ja niiden
tunteminen on véalttimitonta palveluja kehi-
tettdessd. Toiset tarpeet ovat vilitttmammin
yhteydessd asiakkaan eldmisen laatuun kuin
toiset (Wen & Gustafson 2004). Puumalaisen
ym:iden (2014) tutkimuksessa ladkinnélliseen
kuntoutukseen osallistuneiden odotukset kos-
kivat seka fyysisid, psyykkisid ja psykososi-
aalisia toimintoja ettd yleistd selviytymista
ja elamédnhallintaa. Voidaan olettaa, ettd se-
ké sosiaalisilla tekijoilld, sairauskisityksilla
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ettd tulevaisuuden ennakoinnilla on vaiku-
tusta myds sopeutumisvalmennusta koskeviin
odotuksiin.

Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

Tama tutkimus perustuu sopeutumisvalmen-
nuskurssien seurantatutkimukseen, jonka to-
teuttajana on Lapin yliopisto ja rahoittaja-
na Kela. Tutkimuksen yleisend tarkoituksena
on selvittdd sopeutumisvalmennuksen asemaa
osana suomalaista kuntoutustoimintaa ja sen
koettuja vaikutuksia. Tutkimuksessa kerittiin
lomakekyselyilld ja fokusryhméahaastatteluil-
la tietoja sopeutumisvalmennukseen osallis-
tuvilta aikuisilta, sithen osallistuvien lasten
vanhemmilta ja nuorilta sekd kuntoutuspal-
velun tuottajilta. Lasten vanhemmille ennen
kuntoutuksen alkua suunnatun kyselyn tu-
loksia on raportoitu aiemmin (Kippola-Paik-
koénen ym. 2016).

Aikuisten sopeutumisvalmennusta koske-
vassa tiedonkeruussa oli mukana nelja kun-
toutuslaitosta, joissa jarjestettiin syopaa, fib-
romyalgiaa ja tyypin 1 diabetesta sairastavi-
en aikuisten kursseja. Kuntoutujille suunnatut
lomakekyselyt toteutettiin kurssien alkaessa,
niiden padittyessd sekd 5-6 kuukautta kurs-
sien paattymisen jilkeen. Késilla oleva osa-
tutkimus perustuu sopeutumisvalmennukseen
osallistuneille aikuisille kuntoutujille tehtyyn
alkukyselyyn.

Tutkimuksessa tarkastellaan sopeutumis-
valmennuskursseille saapuvien aikuisten eli-
maéntilannetta ja odotuksia ennen kurssin al-
kamista. Tavoitteena on selvittdd eri kurssi-
ryhmiin osallistuvien kuntoutujien elamén-
tilannetta, sairauskisityksid, hallinnan tun-
netta, terveyteen liittyvda valtaistumista ja
sopeutumisvalmennukseen liittyvid odotuk-
sia, selvittad, millaiset tekijit ovat yhteydessa
kuntoutujien hallinnan tunteeseen ja tervey-
teen liittyvén valtaistumisen kokemukseen se-
ka selvittda, millaiset sairauskisityksiin, hal-
linnan tunteeseen ja valtaistumiseen liittyvit
tekijat ovat yhteydessd sopeutumisvalmen-
nukseen kohdistuviin odotuksiin.

Tutkimussuunnitelma on hyviksytty Ke-
lan eettisessd toimikunnassa.
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Aineisto ja menetelmat

Tutkimukseen kuuluvat syopakurssit toteutet-
tiin yhteni viiden paivan jaksona, fibromyal-
gia- ja diabeteskurssit kahtena viiden pdivin
jaksona, joiden vili oli noin 6 kuukautta. So-
vittuna ajanjaksona vuosien 2014-15 aikana
kursseille osallistui neljdssd kuntoutuslaitok-
sessa yhteensd 581 kuntoutujaa. Heistd 377
(65 %) antoi tietoon perustuvan kirjallisen
suostumuksen osallistua tutkimukseen. Kaik-
ki suostumuksensa antaneet vastasivat alku-
kyselylomakkeeseen.

Sydpéakurssille osallistuneita oli tutkimuk-
sessa 198, fibromyalgiakurssille 100 ja dia-
beteskurssille 79 henkil6d. Naisten osuus oli
suurin fibromyalgiakursseilla (91 %) ja pienin
diabeteskursseilla (67 %). Osallistujien keski-
ika oli 56 vuotta (vaihteluvili 20-89 vuotta),
syopakurssilla muita ryhmid korkeampi.

Tutkimuksessa kaytettiin seuraavia muut-
tujia:

Vastaajilta tiedusteltiin koulutusta muut-
tujalla, joka sisilsi sekd perus- etti ammat-
tikoulutusta koskevaa tietoa. Tatd tutkimusta
varten muuttuja jaettiin kahteen luokkaan: 1
= perus- tai keskikoulu tai ammatillinen kes-
kiasteen tutkinto, 2 = ylioppilastutkinto, opis-
to-, ammattikorkeakoulu- tai korkeakoulutut-
kinto.

Eldméntilanteen mukaan vastaajat luoki-
teltiin neljdan ryhméaén: 1 = koko- tai osapii-
vityossd tai koulutuksessa, 2 = tyottoména,
lomautettuna, sairauslomalla tai kuntoutuk-
sessa, 3 = tyokyvyttomyyseldkkeelld tai kun-
toutustuella, 4 = muulla eldkkeelld.

Terveydentilaa arvioitiin 5-portaisella as-
teikolla 1 = hyvi, ..., 5 = huono.

Fyysisten ja psyykkisten rajoitusten vaike-
usastetta kuvattiin kaksiosioisella kysymyk-
selld, jossa vastaaja arvioi sairauden, vam-
man tai muun syyn aiheuttamia fyysisten tai
psyykkisten toimintojen rajoituksia a) omassa
kodissa ja b) kodin ulkopuolella toimiessaan
4-portaisella asteikolla (1 = ei, ..., 4 = pal-
jon). Summamuuttujan vaihteluvili on 2-8,
jossa korkeampi arvo merkitsee vaikeampia
rajoituksia.

Masennusoireilua selvitettiin CIDI-SF
-haastattelun kahdella kysymykselld (Kessler



ym. 1998), joista vihintdéin toiseen annettu
myontiva vastaus tarkoittaa todenndkoista
masennusta.

Sairauskésityksid selvitettiin Illness per-
ception questionnaire (IPQ) -kyselyn (Wein-
man ym. 1996) lyhennetylld versiolla (BIPQ;
Broadbent ym. 2006); siini kisityksid sairau-
desta arvioidaan kahdeksalla osa-alueella as-
teikolla 0-10 (taulukko 2).

Hallinnan tunnetta selvitettiin Pearlinin ja
Schoolerin (1978) Sense of Mastery -kyselyll,
joka koostuu 7 viittimésti (mm. "Kykenen te-
kemé&in lahes kaiken sen minki todella paatin
tehdd” ja "Tunnen usein avuttomuutta elamén
ongelmien edessd”). Arviointi tehddin neli-
portaisella asteikolla (1 = tdysin samaa mielta,
..., 4 = tdysin eri mieltd), ja muodostettavan
summamuuttujan vaihteluvili on 7-28, jossa
korkeampi pistemaddrd merkitsee vahvempaa
hallintaa. Mittarin reliabiliteetti (Cronbachin
alfa) oli aineistossa 0,79.

Terveyteen liittyvaa valtaistumista selvi-
tettiin 11 osiolla, joita valittaessa kaytettiin
apuna aikaisempia tutkimuksia (Koren ym.
1992, Walker ym. 2010). Osiot olivat viitti-
mid, joiden paikkansa pitdvyyttd arvioitiin
5-portaisella asteikolla (1 = ei pida lainkaan
paikkaansa, ... , 5 = pitdi tdysin paikkansa).
Summamuuttujan reliabiliteetti (alfa) oli 0,79.
Faktorianalyysin (paikomponenttianalyysi,
Varimax-rotaatio) perusteella muodostettiin
kolme osa-asteikkoa: 1) Sairauden ja palvelu-
jen tiedollinen hallinta (4 osiota; esim. "Olen
oppinut ymmartimaan millaisista palveluista
minulle on eniten hyotya”; "Tunnen hyvin sai-
rauteni tai toimintarajoitteeni ja tiedan, mitka
tekijét siihen vaikuttavat”; alfa=0.78); 2) Psy-
kososiaalinen hallinta ja valmius kokemusten
jakamiseen (5 osiota; esim. "Pystyn késittele-
méain varsin hyvin sairauteeni tai toimintara-
joitteeseeni liittyvid ongelmia”; "Voin kédyttaa
kokemuksiani auttaakseni muita ihmisid, joilla
on samanlaisia ongelmia”; alfa=0.69); 3) Ta-
sa-arvoinen suhde asiantuntijoihin (2 osiota;
esim. "Jos jokin kuntoutuspalvelu ei kohdal-
lani toimi, kerron aina siitd ja ehdotan jo-
tain muuta”; Spearman-Brown -reliabiliteet-
ti=0.64). Asteikon ja osa-asteikkojen summat
jaettiin osioiden maérilli, jolloin kunkin as-

teikon vaihteluvéli on 1-5.

Sosiaalisella luottamuksella tarkoitetaan
ihmisen kasitysti siitd, missd médirin han ko-
kee voivansa luottaa ympdrillaédn oleviin ih-
misiin, ja institutionaalisella luottamuksella
ihmisen kasitysti siitd, missd médirin han ko-
kee voivansa luottaa yhteiskunnan instituuti-
oihin, viranomaisiin tai palvelujirjestelmdin
yleensi (ks. Mohseni ym. 2007, Gronlund €t
Setild 2012, Hirkdpaa ym. 2014). Sosiaalisen
luottamuksen mittari (alfa=0.77) muodostet-
tiin kolmesta osiosta (esim. "Minulla on liian
vihin ihmisié, joihin voin luottaa”) ja insti-
tutionaalisen luottamuksen mittari (alfa=0.71)
neljista osiosta (esim. "Kansalaiset eivit ny-
kydan voi luottaa viranomaisen toimintaan”;
"Suomalaisessa palvelujarjestelméssa asiak-
kaat ovat kesken#in tasa-arvoisia”), joihin
otettiin kantaa 5-portaisella asteikolla (1 =
tidysin eri mielt,..., 5 = tiysin samaa mielts).
Summat jaettiin osioiden lukumééralla (vaih-
teluvili 1-5), jossa korkeampi arvo merkitsee
vahvempaa luottamusta.

Vastaajilta tiedusteltiin aikaisempaa osal-
listumista sopeutumisvalmennuskurssille (1
= en, 2 = kylld); tarkennuksena tiedusteltiin,
milloin viimeksi ja mille kurssille.

Sopeutumisvalmennukseen kohdistuvia
odotuksia selvitettiin 24 osiolla ja 4-portai-
sella asteikolla (1 = ei odotuksia tai tarvet-
ta, ..., 4 = paljon odotuksia). Faktorianalyysin
(pddkomponenttianalyysi, Varimax-rotaatio)
perusteella odotuksen kohteista muodostet-
tiin nelji summamuuttujaa: 1) Tieto palve-
luista, etuuksista ja tuen ldhteistd (6 osiota,
esim. "tietoa Kelan etuuksista”; "tietoa kun-
nan tarjoamista tukimuodoista”; "tietoa 1a-
himmaéstd hoito- ja viranomaistahosta, jol-
ta saa apua tarvittaessa”; "tietoa potilas- tai
muiden jérjestéjen toiminnasta”; alfa=0.88);
2) Psykososiaalinen tuki voimavarojen vah-
vistumiseen ja selviytymiseen (5 osiota, esim.
“tukea omien voimavarojen tunnistamiseen ja
vahvistamiseen”; "tukea tunnetilojen kisitte-
lyyn”; "tukea sairauden tai eldaméantilanteen
hyviksymiseen”; alfa=0.83); 3) Tieto sairau-
desta ja sen hoidosta (3 osiota; esim. "tietoa
omasta sairaudesta ja toimintakykyyn vaikut-

tavista tekijoista”; "tietoa hoidosta ja kuntou-
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tuksesta”; alfa=0.84); 4) Vertaistuki ja kuul-
luksi tuleminen (4 osiota, esim. "vertaistukea
toisilta kurssilaisilta, joilla on samankaltainen
sairaus tai elaméntilanne”; "kuulluksi tulemis-
ta, keskustelua ja kokemusten jakamista”; al-
fa=0.77). Kullakin faktorilla osioiden summat
jaettiin osioiden lukumairalla, jolloin vaihte-
luvili on 1-4.

Tilastolliset analyysit

Tilastolliset analyysit tehtiin SPSS Statistics
-ohjelman versiolla 21. Ne perustuivat ristiin-
taulukointien lisdksi yksisuuntaiseen varians-
sianalyysiin, Kruskal-Wallisin nonparametri-
seen varianssianalyysiin sekd logistiseen reg-
ressioanalyysiin.

Logistisissa regressioanalyyseissa kéytet-
tiin aluksi selitettivind muuttujina hallinnan
tunnetta ja terveyteen liittyvaa valtaistumis-
ta. Selitettdvat muuttujat dikotomisoitiin niin,
ettd analyyseissa ennustettiin vahvempaa hal-
linnan tunnetta (> 19) ja terveyteen liittyvaa
valtaistumista (> 3.7). Selittivind muuttujina
olivat koulutus, elimintilanne, sosiaalinen ja
institutionaalinen luottamus, masennusoire
sekd fyysisten ja psyykkisten rajoitusten as-
te. Analyyseissa selvitettiin kunkin selittivin
muuttujan yhteys selitettividn muuttujaan
erikseen kidyttien kovariantteina ikda ja su-
kupuolta. Sosiaalista ja institutionaalista luot-
tamusta kuvaavat muuttujat dikotomisoitiin
analyyseja varten.

Sen jilkeen selitettdvind muuttujina kiy-
tettiin sopeutumisvalmennukseen kohdistu-
neita odotuksia. Analyyseja varten odotus-
faktorit dikotomisoitiin niin, ettd analyyseis-
sa ennustettiin vahvempia odotuksia (faktori
1: > 2.5; faktori 2: > 3; faktorit 3 ja 4: > 3.4).
Selittdvid muuttujia olivat sairauskésitykset,
hallinnan tunne ja terveyteen liittyvin val-
taistumisen kolme faktoria. Analyyseissa sel-
vitettiin kunkin selittivin muuttujan yhteys
kuhunkin selitettividan muuttujaan erikseen
kayttden kovariantteina ikda, sukupuolta ja
kurssiryhmad. Analyyseja varten sairauski-
sitysmuuttujat ja valtaistumisen osa-asteikot
dikotomisoitiin.
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Tulokset

Kurssiryhmit erosivat paitsi ikénsa ja suku-
puolensa myds eldmintilanteensa suhteen:
syopakurssille osallistuneista vajaa kolman-
nes oli tydssi ja ldhes puolet ikddn perustuval-
la eldkkeelld, kun taas fibromyalgiakursseilla
olleista yli puolet ja diabeteskurssilaisista 72
% oli tyossi (taulukko 1). Kurssiryhmiét eivit
eronneet tilastollisesti merkitsevisti koulutuk-
sen suhteen. Ylioppilastutkinnon tai opisto-
tai korkeakoulututkinnon suorittaneita oli 51
%, lyhemmain koulutuksen saaneita 49 %.

Kolmannes osallistujista arvioi tervey-
dentilansa hyviksi tai melko hyvéksi. Ryh-
mit erosivat toisistaan tilastollisesti merkit-
sevisti sekd koetun terveydentilan, toimin-
tarajoitusten ettd masennusoireiden suhteen.
Fibromyalgiakursseille osallistuneet raportoi-
vat terveyteen liittyvid ongelmia muita ryh-
mid enemmin. Osa vastanneista oli osallistu-
nut sopeutumisvalmennuskurssille myos ai-
kaisemmin, diabeteskurssilaiset muita ryhmia
useammin. (Taulukko 1.) Aikaisemmat kurssit
oli jirjestetty Kelan, terveydenhuollon tai Ra-
ha-automaattiyhdistyksen tuella tai jarjesto-
jen toimintana.

Ryhmit erosivat sairauskisitystensi osalta
toisistaan. Fibromyalgiaa sairastavat arvioivat
sairauden aiheuttavan oireita ja vaikuttavan
elamédin enemmaéan kuin muut ryhmét. He oli-
vat huolestuneempia sairaudestaan ja koki-
vat ymmaértavinsa sitd huonommin kuin muut
ryhmit. Diabetesryhma arvioi sekd mahdolli-
suutensa vaikuttaa sairauteen ettd hoidon vai-
kutukset muita ryhmida mydnteisemmin. Syo-
péai sairastavat kokivat mahdollisuutensa vai-
kuttaa sairauteensa vihdiiseksi. (Taulukko 2.)
Vastaajien sairauskésityksissd oli paljon ha-
jontaa myds kunkin ryhmén sisilla.

Ryhmit eivit eronneet toisistaan tilastol-
lisesti merkitsevisti hallinnan tunteessa. Sen
sijaan terveyteen liittyvd valtaistuminen se-
ki sosiaalinen ja institutionaalinen luottamus
olivat fibromyalgiaryhmissa heikommat kuin
muissa ryhmissa. (Taulukko 3.)

Eniten odotuksia kohdistui sairautta ja sen
hoitoa ja kuntoutusta koskevaan tietoon ja
tukeen sekd vertaistukeen ja kuulluksi tule-
miseen. Psykososiaalista tukea ja opastusta



Taulukko 1. Taustatietoja kurssiryhmittdin ja ryhmien valisten erojen tilastolliset merkitsevyydet.

Kurssiryhma
Syopa Fibromyalgia Diabetes Kaikki p
(n=198) (n=100) (n=79) (n=377)
li, naisia % 73.6 91.0 66.7 76.8 .000
d) 63.0(9.7) 485 (11.0) 46.1(11.6) 55.6 (13.1) .000
S-, opisto-
48.2 48.0 61.5 50.9 NS
29.1 55.6 71.8 45.0 .000
9.7 24.2 141 145
12.8 15.2 9.0 12.6
48.5 5.1 5.1 279
100. 100. 100. 100.
35.7 131 52.6 33.2 .000
51.0 424 30.3 445
133 44.4 17.1 224
100. 100. 100. 100.
3.82 4.73) 331 3.95 .000
(1.38) (117 (1.35) (1.41)
usoire, % 45.1 63.5 51.9 51.4 .013
23.5 219 44.7 274 .001
misvalmennus, %
Taulukko 2. Sairauskasitykset (BIPQ) kurssiryhmittdin ja kaikilla vastanneilla, M (sd).
io Syopa Fibromyalgia Diabetes Kaikki pt
aljon sairaus vaikuttaa 5.84 7.60 6.67 6.48 .000
(0 = ei lainkaan, (2.63) (1.46) (2.38) (2.43)
ain paljon)
uan olettaa sen 7.97 7.19 8,.74 8.94 .000
(0 = vain lyhyen aikaa, (2.60) (1.36) (2.18) (2.38)
, pysyvasti)
aljon pystyy itse 4.86 6.03 6.82 5.59 000
maan siihen (2.80) 2.36) (2.57) (2.76)
aljon arvelee hoidon 7.09 7.01 7.81 7.22 .009
an siihen (1.95) (1.96) (1.49) (1.89)
lenkaan, 10 = erittdin paljon)
aljon se aiheuttaa 5.26 7.98 6.18 6.17 .000
= ei mitaan oireita, (2.62) (1.33) (1.98) 2.49)
jon vaikeita oireita)
uolestunut on siita 6.21 7.18 6.78 6.58 .018
inkaan, (2.74) (2.19) (2.42) (2.56)
ain huolestunut)
lyvin kokee ymmartavansa 7.29 6.13 7.23 6.97 .000
en lainkaan, (2.22) (2.57) (1.84) (2.30)
ain hyvin)
aljon se herattaa 6.35 7.09 6.32 6.54 .049
ja tunnereaktioita (2.66) (2.34) (2.56) (2.58)
elkoa, masennusta)
ikuta lainkaan,
ain voimakkaasti)

! Kurssiryhmien erot testattu Kruskal-Wallisin nonparametrisella varianssianalyysilla.




Taulukko 3. Hallinnan tunne, terveyteen liittyva valtaistuminen, institutionaalinen ja sosiaalinen luottamus
seka kurssia koskevat odotukset kurssiryhmittdin ja kaikilla vastanneilla, M (sd).

Kurssiryhma
Sybpa Fibromyalgia Diabetes Kaikki p’
19.02 (3.89) 18.89 (4.62) 20.22 (4.45) 19.25 (4.23) .068
een liittyva 3.79 (0.52)* 3.39 (0.57)* 3.69 (0.52)° 3.66 (0.58) .000
irauden ja palvelujen 3.47 (0.67) 2.85(0.88) 3.45 (0.69) 3.30(0.78) .000*
linen hallinta
kososiaalinen hallinta, 3.98 (0.63)* 3.54(0.62)* 3.75 (0.66)° 3.81(0.66) .000
s kokemusten jakamiseen
sa-arvoinen suhde 3.92 (0.78) 4.09(0.72) 3.97 (0.69) 3.97(0.75) 172
untijoihin
ionaalinen luottamus 3.45 (0.68) 3.11(0.85) 3.29(0.65) 3.32(0.74) .002*
linen luottamus 3.68 (0.83)* 3.28 (1.02)a 3.57(0.98) 3.55(0.93) .002
sfaktorit
palveluista ja 2.38(0.77)* 2.62 (0.79)>° 2.02 (0.79)P* 2.37(0.81) .000
hoista
s0s. tuki selviytymiseen 2.87 (0.65)° 3.00 (0.70)° 2.62 (0.79)°¢ 2.85(0.70) .002
sairaudesta ja sen 3.11(0.62)* 3.63 (0.51)>° 3.21(0.66)° 3.27 (0.64) .000
istuki ja 3.17 (0.63) 3.28 (0.64)° 2.98 (0.64)° 3.16 (0.64) .009
ksi tuleminen

‘Ryhmien viliset erot testattu yksisuuntaisella varianssianalyysilla tai Kruskal-Wallisin nonparametrisella

varianssianalyysilla(').

Parittaiset vertailut on tehty riippuvien ryhmien t-testilla (a: p<.05 sydpa- vs. fibromyalgiaryhma; b: p<.05
fibromyalgia- vs. diabetesryhmd; c: p<.05 syopa- vs. diabetesryhma).

sairauden ja elimintilanteen hyviksymiseen,
voimavarojen vahvistamiseen ja tunnetilojen
kisittelyyn kaivattiin diabetesryhméssd muita
ryhmid vihemmaén. Tietoja palveluista, etuuk-
sista ja tuen ldhteista odotettiin fibromyalgia-
ryhmaissi eniten ja diabetesryhméssa vihiten.
(Taulukko 3.)

Taulukon 4 logistisissa regressioanalyy-
seissa selitettdvind muuttujina ovat hallin-
nan tunne ja terveyteen liittyva valtaistumi-
nen. Kovarianteista idlla oli positiivinen yh-
teys (p<.05) terveyteen liittyvidn valtaistumi-
seen mutta ei hallinnan tunteeseen. Verrattu-
na tyossi oloon sairauslomalla tai tyottoma-
ni sekd tyokyvyttomyyseldkkeelli oleminen
alensivat hallinnan tunteen todennikdisyyt-
td. Vahvempi sosiaalinen ja institutionaalinen
luottamus lisdsivit sekd hallinnan tunteen et-
ta terveyteen liittyvéan valtaistumisen toden-
nékoisyyttd; masennusoireet seki fyysiset ja
psyykkiset rajoitukset vahensivit sitd. Koulu-
tuksella ei ollut yhteyttd kumpaankaan seli-

12 kunTouTus 3 |2016

tettividn muuttujaan. (Taulukko 4.)

Taulukossa 5 on esitetty sairauskisitysten,
hallinnan tunteen ja terveyteen liittyvdn val-
taistumisen yhteydet odotusfaktoreihin. Ko-
varianteista sukupuoli oli yhteydessi vertais-
tukea koskeviin odotuksiin: miehilld niitd oli
vihemmaén kuin naisilla.

Palvelu- yms. tietoja koskevien odotus-
ten todenndkdisyytta lisisivit sairauskasitys-
muuttujista oireiden maara ja kisitys hoidon
paremmista vaikutuksista. Psykososiaalista
tukea koskevien odotusten todennékoisyyttd
lisdsivat oireiden suurempi méairi, huolestu-
neisuus ja kielteiset tunnereaktiot seka kéasitys
hoidon paremmista vaikutuksista. Vahvem-
pi hallinnan tunne ja valtaistumisfaktoreis-
ta parempi tiedollinen hallinta alensivat psy-
kososiaaliseen tukeen kohdistuvien odotusten
todennidkoisyytti. Sairautta ja sen hoitoa kos-
kevaan tietoon kohdistuvien odotusten toden-
nidkoisyytté lisdsiviat sairauskasitysmuuttujis-
ta oireiden, huolestuneisuuden ja tunnereak-



Taulukko 4. Elamantilanteen, sosiaalisen ja institutionaalisen luottamuksen, masennusoireiden seka fyy-

sisten ja psyykkisten rajoitusten yhteydet hallinnan tunteeseen ja terveyteen liittyvdan valtaistumiseen.

Hallinnan tunne

Terveyteen liittyva
valtaistuminen

OR (95 % Cl) OR (95 % Cl)
tilanne
lyys, sairausloma jne. 0.22 (0.10-0.46)***
0.28 (0.13-0.60)***
0.94 (0.47-1.88)
linen luottamus 3.27 (2.10-5.12)*** 2.61 (1.69-4.01)***

. alempi arvo)

ionaalinen luottamus
. alempi arvo)

2.12 (1.38-3.25)***

1.69 (1.11-2.57)*

nusoire (kylla vs. ei)

0.19 (0.12-0.30)***

0.36 (0.24-0.56)***

ja psyykkiset
kset

0.62 (0.52-0.73)***

0.72 (0.61-0.84)***

Muuttujien yhteyttd tarkasteltiin logistisella regressioanalyysilla, jossa selittdjind olivat kerrallaan yksi muuttuja
seka ika ja sukupuoli kovariantteina. Taulukossa on esitetty vain tilastollisesti merkitsevat yhteydet (***p<.001,
**pn<.01, *p<.05). OR = ristitulosuhde, 95 % Cl = 95 %:n luottamusvali.

Taulukko 5. Sairauskasitysten, hallinnan tunteen ja terveyteen liittyvan valtaistumisen
yhteydet vahvempiin kurssia koskeviin odotuksiin neljalla odotusfaktorilla.

Kurssia koskevat odotukset
Tieto Psykoso- Tieto Vertaistuki ja
palveluista ja siaalinen tuki sairaudesta ja kuulluksi
tukitoimista selviytymiseen sen hoidosta tuleminen
OR (95% Cl) OR (95% Cl) OR (95% Cl) OR (95% Cl)
1.70*
. alempi arvo) (1.08-2.67)
ikutusmahdollisuudet 1.91** 1.77*
. alempi arvo) (1.19-3.07) (1.12-2.79)
vaikutukset 1.88** 2.30%** 3.34%** 2.43%**
. alempi arvo) (1.18-2.99) (1.46-3.64) (2.04-5.48) (1.56-3.81)
2.21%* 2.09%** 1.79*
. alempi arvo) (1.33-3.66) (1.27-3.44) (1.09-2.93)
tuneisuus 2.16%** 2.09%* 1.73*
. alempi arvo) (1.38-3.38) (1.32-3.29) (1.12-2.68)
reaktiot 2.85%** 1.92%* 1.49
. alempi arvo) (1.81-4.49) (1.22-3.03) (0.97-2.30)
0.95*
(0.90-1.00)
rauden ja palvelujen 0.63* 0.60* 1.88**
inen hallinta (0.40-0.99) (0.38-0.96) (1.19-2.97)
. alempi arvo)
kososiaalinen hallinta, 1.82* 2.33%%*
s kokemusten jakamiseen (1.12-2.98) (1.47-3.70)
s. alempi arvo)

Muuttujien yhteyksia tarkasteltiin logistisella regressioanalyysilla, joissa selittdjind olivat kerrallaan yksi selittava
muuttuja seka ikd, sukupuoli ja kurssiryhma kovariantteina. Taulukossa on esitetty vain tilastollisesti merkitsevat
yhteydet (***p<.001, **p<.01, *p<.05). OR = ristitulosuhde, 95 % Cl = 95 %:n luottamusvali.



tioiden suurempi méaira ja toisaalta kasitys
siitd, ettd hoidolla ja omalla toiminnalla on
mahdollisuus vaikuttaa sairauteen. Valtais-
tumisfaktoreista parempi tiedollinen hallin-
ta vihensi sairaustietoon kohdistuvien odo-
tusten todennidkoisyyttd ja vahvempi psyko-
sosiaalinen hallinta lisisi sitd. Vertaistukea ja
kuulluksi tulemista koskevien odotusten to-
denndkoisyytta lisdsivat sairauskdsitysmuut-
tujista erityisesti kisitys hoidon paremmista
vaikutuksista mutta myos omat vaikutusmah-
dollisuudet, huolestuneisuus sekid sairauden
vaikutukset elamain. Valtaistumisfaktoreis-
ta sairauden hyva tiedollinen ja psykososiaa-
linen hallinta lisdsivdt vertaistukea koskevia
odotuksia. (Taulukko 5.)

Pohdinta

Tarkastelun kohteena olivat eri kuntoutuslai-
tosten sopeutumisvalmennuskursseille saapu-
vien henkildiden sairauskésitykset ja hallinta-
kokemukset sekd ne odotukset, joita heilld oli
sopeutumisvalmennuksesta. Sairauskasityk-
sida kartoitettiin Broadbentin ym:iden (2006)
lyhyelld kyselylld, joka Leventhalin ym:iden
(1992a) itsesaitelymallin mukaisesti selvitti
toisaalta tiedollis-kognitiivisia késityksid ja
uskomuksia sairauden luonteesta ja sen merki-
tyksestd, toisaalta sairautta koskevia emotio-
naalisia reaktioita, joita ovat huolestuneisuus,
viha, pelko ja masennus. Edelld mainitun Le-
venthalin ym:iden mallin perusajatuksena on,
ettd ihminen valitsee muodostamiensa saira-
uskasitysten pohjalta itselleen sopivat selviy-
tymiskeinot, joista sosiaalisen tai asiantuntija-
tuen hakeminen tai hakeutuminen kuntoutuk-
seen ovat esimerkkejd. Hallintaa tarkasteltiin
kahdella tasolla, toisaalta yleisenad hallinnan
tunteena eli kokemuksena omista mahdolli-
suuksista vaikuttaa omaan eldamaain, toisaal-
ta konkreettisemmalla tasolla terveyteen liit-
tyvédni valtaistumisena, jonka ulottuvuuksi-
na olivat kokemukset sairauden tiedollisesta
ja psykososiaalisesta hallinnasta sekd itsensd
ndkeminen oman asiansa asiantuntijana am-
mattilaisten kanssa asioitaessa. Kuntoutuk-
sen kannalta tirked kysymys on, milld tavoin
erilaiset kisitykset ja kokemukset vaikuttavat
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asiakkaiden odotuksiin heiddan saapuessaan
sopeutumisvalmennukseen.

Tuloksia arvioitaessa on otettava huomi-
oon, ettd syopii, fibromyalgiaa ja tyypin 1
diabetesta sairastavien ryhmit erosivat toi-
sistaan monessa suhteessa, myds sosiaali-
sen asemansa osalta. Kaikissa kurssiryhmissa
oli naisenemmistd, mutta diabetesryhmaissa
miesten osuus oli suurin eli kolmannes. Syo-
pékurssille osallistuneet olivat muita ryhmia
idkkaampii, ja heistd ldhes puolet oli jo ikddn
perustuvalla eldkkeelld. Diabetesta sairastavat
arvioivat terveydentilansa paremmaksi kuin
muut ryhmaét, kun taas fibromyalgiaryhma ar-
vioi oman tilanteensa selvasti muita ryhmii
huonommaksi. Masennukseen viittaavat oi-
reet olivat yleisia kaikissa ryhmissi, yleisimpia
kuitenkin fibromyalgiaa sairastavilla.

Sairauskasityksissd oli selvid eroja kurssi-
ryhmien vililld, mutta my06s ryhmien sisilla
arviot vaihtelivat varsin paljon. Fibromyalgi-
aa sairastavilla oli paljon kielteisid kasityk-
sii sairaudestaan. He kokivat sairauden oi-
reet vaikeammiksi ja sairauden vaikutukset
elamédin suuremmiksi kuin muut ryhmit, ja
sairaus herétti heilld myds enemmain tunnere-
aktioita kuin muissa ryhmissi. Fibromyalgi-
an vaikutuksia elamédnlaatuun on raportoi-
tu myos laadullisissa tutkimuksissa. Esimer-
kiksi Arnold ym. (2008) raportoivat kipu- ja
visymysoireiden ja depression lisdksi ihmis-
suhteiden ongelmia, eristdytymisti ja erilais-
ten aktiviteettien vihenemistda. Diabetesryh-
ma puolestaan arvioi omat mahdollisuutensa
vaikuttaa sairauteensa paremmiksi kuin muut
kurssiryhmit ja arvioi myds hoidon vaikutuk-
sia muita myonteisemmin. Tdméin tutkimuk-
sen tyypin 1 diabetesta sairastava diabetes-
ryhma arvioi omat vaikutusmahdollisuutensa,
hoidon vaikutukset ja sairauden jatkumisen
melko lailla samaan tapaan kuin Broadbentin
ym:iden (2006) tutkimuksen tyypin 2 diabe-
testa sairastavat; sen sijaan sairauden vaiku-
tukset eldmaidn, oireiden méiri ja sairauteen
liittyvit kielteiset tunnereaktiot ovat heilld
selvisti suuremmat. Syodpikursseille osallis-
tuneet pitivit omia mahdollisuuksiaan vai-
kuttaa sairauteensa selvisti heikompina kuin
muut ryhmat. Yllattava tulos oli, ettd he ei-



vit kuitenkaan pitdneet sairauden vaikutuksia
elaméinsa kovin suurina. Tulos voi heijastella
sitd, ettd sydpdsairauteen liittyvit kulttuuriset
uhkakuvat ovat viime vuosikymmenina vihi-
tellen heikentyneet samalla kun todennikoi-
syys selviytyd sairauden kanssa ja jopa toipua
siitd on kasvanut (Pukkala ym., ei vuosil.).
Sy6péi sairastavien sairauskasitykset vaihte-
levat kuitenkin sairauden vaiheen mukaan, ja
niissd on myos suuria kulttuurisia eroja (Kap-
tein ym. 2013, 2015).

Sairauskasitysten antamaa kuvaa tiyden-
tavit terveyteen liittyvia valtaistumista kos-
kevat tulokset. Fibromyalgiaa sairastavat ko-
kivat sairauteen liittyvin tiedollisen ja psyko-
sosiaalisen hallintansa muita ryhmia heikom-
maksi. Sairautta koskevan hallinnan puute ei
ole yllattivia, kun sairauden etiologiaa tun-
netaan edelleen heikosti, oirekuva vaihtelee ja
sopivien hoitokeinojen l6ytdminen on haas-
teellista (Hannonen 2007, Markkula ym. 2009,
Perrot ym. 2012). Sy6pékursseille osallistuneet
erosivat muista ryhmista sairauden psykososi-
aalisen hallinnan osalta. He kokivat pystyvan-
s késittelemddn sairauden mukanaan tuomia
ongelmia muita ryhmid paremmin, keskuste-
lemaan niistd muiden kanssa ja vélittimiin
muille sitd koskevia kokemuksiaan. Voidaan
myo6s kysyd, nikyyko tuloksessa psyykkinen
kasvu ja voimaantuminen, jota on viime vuo-
sina tutkittu paljon elamaé uhkaavien sairauk-
sien, muun muassa syovin, yhteydessi (esim.
Lelorain ym. 2010). Kurssiryhmi# verrattaes-
sa on kuitenkin muistettava ryhmien erilaiset
taustat, joilla voi olla merkitystd tulosten ja
niiden tulkinnan kannalta.

Edelld on tarkasteltu sairauskisityksid ja
terveyteen liittyvai valtaistumista. Tutkimuk-
sessa kdytetyssd hallinnan tunteen kyselyssa
(Pearlin € Schooler 1978) nikékulma on laa-
jempi: sen on useissa tutkimuksessa katsot-
tu kuvastavan yleistd elaménhallintaa (esim.
Tigerstedt €& Huhtanen 2013). Sopeutumis-
valmennukseen osallistuvien yleinen hallin-
nan tunne oli jonkin verran heikompi kuin
viestotutkimuksissa yleensa asetetut viitear-
vot (esim. Nyqvist ym. 2013, Jarvikoski ym.
2016). Tulos ei ole yllittavi, silld useimmiten
sopeutumisvalmennukseen tullaan monin ta-

voin kuormittavassa eliménvaiheessa. Hallin-
nan tunne ei ollut tilastollisesti merkitsevassa
yhteydessi ikddn, sukupuoleen eikd koulutuk-
seen, kun taas viestOaineistoissa on todettu
hallinnan tunteen heikkenevin ikddntymisen
myd6ta ja hyvan koulutuksen vahvistavan si-
td (Dalgard ym. 2007). Sen sijaan nykyhetken
elaméntilanteella oli selvd yhteys hallinnan
tunteeseen sopeutumisvalmennukseen tule-
villa. Parhaillaan sairauslomalla, tyottoma-
né tai ammatillisessa kuntoutuksessa olleilla
sekd tyokyvyttomyyseldkeldisilla elamanhal-
linta oli selvésti heikompi kuin tydssi olleil-
la (vrt. Jarvikoski ym. 2016). Sen sijaan ikdin
perustuvalla eldkkeelld olevilla elamadnhallin-
ta oli samaa tasoa tydssi olevien kanssa. Pai-
asiallinen toiminta erottaa ihmiset toisistaan
eldmintilanteen vakauden ja aineellis-sosi-
aalisen turvallisuuden suhteen, mikd heijas-
tuu hallinnan kokemukseen. Eldiméanhallinnan
perusta on yleisissé sosiaalisissa ja rakenteel-
lisissa tekijoissa (Aneshensel 2015).
Eldmantilanteella ei kuitenkaan ollut yh-
teyttd terveysspesifiin valtaistumisen koke-
mukseen, mikd viittaa yleisen eldmanhallin-
nan ja terveysspesifin valtaistumisen erilaiseen
perustaan. Samoin on syytd panna merkille,
ettd kurssiryhmit eivit eronneet olennaisesti
toisistaan yleisessd hallinnan tunteessa toisin
kuin terveyteen liittyvissd valtaistumisessa.
Toiminnanrajoitukset ja masennusoireet mer-
kitsivit tdssd kuitenkin sekd alentunutta hal-
linnan tunnetta (vrt. Gadalla 2009) ettd vi-
hédisempéai terveyteen liittyvéa valtaistumista.
My®0s sosiaalinen ja institutionaalinen luotta-
mus olivat yhteydessd sekd vahvempaan hal-
linnantunteeseen ettd valtaistumiseen: luot-
tamus kanssaihmisiin ja instituutioiden tu-
keen antaa erilaisille hallinnan kokemuksille
hyvin perustan. Sosiaalisen luottamuksen ja
perheeltd tai ystéviltd saadun sosiaalisen tu-
en yhteys hallinnan kokemukseen on todettu
myds keski-ikdisid tai idkkaditd koskevissa va-
estotutkimuksissa (Nyqvist ym. 2013, Gadalla
2009, Ward 2013).
Sopeutumisvalmennukseen tulleiden odo-
tuksia koskevista faktoreista kahdessa kysy-
mys oli ensi sijassa tiedosta: toisessa sairaut-
ta ja sen hoitoa, toisessa palveluja, tukitaho-
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ja ja etuuksia koskevasta tiedosta. Omaa sai-
rautta ja sen hoitoa koskevaa tietoa toivottiin
kaikissa ryhmissad runsaasti huolimatta siit4,
ettd monet olivat jo aiemmin olleet ensitie-
to- tai sopeutumisvalmennuskurssilla. Tiedon
tarpeeseen olivat yhteydessa toisaalta sairau-
den oireet ja niihin liittyvd huolestuneisuus,
toisaalta kisitys siitd, ettd sairauteen voidaan
vaikuttaa omalla toiminnalla ja sopivalla hoi-
dolla. Tietoa palveluista ja tukimuodoista kai-
vattiin kokonaisuutena selvisti edellistd vi-
hemmain; faktorin yksittiisistd osioista kiin-
nostivat eniten Kelan etuudet ja kunnan erilai-
set tukimuodot. Seki sairautta koskevia tietoja
ettd palvelutietoja koskevat odotukset olivat
yhteydessi sairauden tiedolliseen hallintaan:
ne, joilla oli pulaa tiedoista, toivoivat saa-
vansa vastauksia kurssin aikana. Fibromyal-
giaryhmaissi tietoa koskevat odotukset olivat
erityisen suuret, mika selittynee osin silld, et-
td myd6s suuri osa ladkireistd pitad seka fib-
romyalgian diagnosointia etti sopivien hoito-
keinojen 16ytimista haasteellisena (Perrot ym.
2012, Hayes ym. 2010). Fibromyalgiaa sairas-
tavien odotukset kurssilta ovat todennakoises-
ti suuret myds siksi, ettd osalla on kokemuksia
siitd, ettd sairauteen ei suhtauduta vakavasti
(vrt. Lempp ym. 2009).

Psykososiaalisen tukeen ja vertaistukeen
kohdistuvissa odotuksissa painottuvat tiedol-
listen kysymysten sijasta sosiaaliset ja psyko-
sosiaaliset tekijat. Ulottuvuudet eroavat kui-
tenkin toisistaan siten, ettd psykososiaalisen
tuen odotuksissa nédyttdd painottuvan tarve
saada asiantuntija-apua sairauteen liittyvien
reaktioiden hallinnassa ja tunnetilojen kisit-
telyssd, kun taas vertaistuen ja kuulluksi tu-
lemisen ulottuvuudella kiinnostus on muilta
kurssilaisilta saatavassa tuessa, kuulluksi tu-
lemisessa ja etdisyyden saamisessa arkielimin
ongelmiin. Edellisessd painottuvat sairauteen
sopeutumiseen - myods emotionaalisen tasa-
painon saavuttamiseen - liittyvit odotukset,
kun jalkimmaisessd kyse on halusta eri osa-
puolia hyodyttidvddn sosiaaliseen vaihtoon.
Odotuksia psykososiaalisen avun saamises-
ta on erityisesti niill3, joilla hallinnan tunne
yleensi ja sairauden tiedollinen hallinta oli-
vat heikot ja joiden emotionaaliset reaktiot
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sairauteen olivat voimakkaita. Vertaistukeen
liittyvit odotukset ovat puolestaan suurem-
mat nimenomaan niill, joilla tunne sairau-
den tiedollisesta ja psyykkisestd hallinnasta on
vahvempi ja joilla on myds valmiutta valittaa
omia kokemuksiaan eteenpidin. Merkittdvaa
on, ettd samansuuntainen tulos on raportoitu
myds erityistd tukea tarvitsevien lasten van-
hemmilla (Kippola-Paikkénen ym. 2016).
Sopeutumisvalmennusta koskevassa kes-
kustelussa asetetaan usein vastakkain toi-
saalta psyykkinen sopeutuminen sairauteen,
toisaalta vammaisen ihmisen valtaistuminen.
Valtaistumisen késitettd on pidetty sopeutu-
misen késitettd parempana siksi, ettd se ko-
rostaa hallintaa passiivisen sopeutumisen ja
alistumisen sijasta (vrt. Streng ja toimitus-
kunta 2014, Sharpe € Curran 2006). Toisaal-
ta sopeutumista on tarkasteltu myds hyvaid
eldmia tavoittelevana merkityksenhakupro-
sessina (Park ym. 2008, Park 2010): eliméin
tarkoituksen pohtimista ja tilanteen hyviak-
symistd pidetdédn tarkedna juuri siksi, ettd tu-
levaisuuden ennustettavuuden hdméiryys ja
epdoikeudenmukaisuuden tunne eivit veisi ti-
laa ihmisen aktiiviselta elamaltd. Valtaistumi-
nen on laaja kisite, joka sisdltdd psyykkisen
voimaantumisen lisdksi myds tiedollisen, vuo-
rovaikutuksellisen ja toiminnallisen valtaistu-
misen sekd ihmisen toimintamahdollisuuksi-
en paranemisen hdnen omissa yhteisdissadn.
Tutkimus kisittelee suomalaisessa kuntou-
tuksessa tirkedd mutta vdhén tutkittua tee-
maa. Sen vahvuutena on vastaajien huolel-
linen paneutuminen kyselylomakkeen kysy-
myksiin. Yksittdisissi kysymyksissa puuttuvi-
en tietojen maéri on vihdinen; lomake néytti
koskettavan asioita, jotka vastaajien oli helppo
kokea mielekkdind. Tutkimuksen rajoitukset
liittyvit aineiston edustavuuteen. Tutkittavat
ryhmit ovat méaarallisesti suurimpia Kelan so-
peutumisvalmennukseen osallistuvia sairaus-
ryhmii ja ne valittiin neuvottelujen tuloksena.
Kaikki kursseille osallistuneet eivit antaneet
kirjallista suostumusta osallistua tutkimuk-
seen, eika tutkijoilla ole tietoa siitd, miltd osin
valikoituminen on tapahtunut harkinnan pe-
rusteella ja miltd osin kuntoutuslaitosten kdy-
tant6jen takia. Kurssiryhmit eroavat toisis-



taan useiden keskeisten ominaisuuksien osal-
ta, mikd vaatii huomiota vertailuja tehtiessa.
Yhteenvetona voidaan todeta, ettd sopeu-
tumisvalmennukseen tulevilla on monenlaisia
tarpeita, jotka liittyvat sekd tiedonsaantiin,
emotionaaliseen tukeen ettd sosiaaliseen vas-
tavuoroisuuteen. Odotuksissa heijastuvat seka
sopeutumisen ettd valtaistumisen ndkokulmat.
Tulokset eivit viittaa passiiviseen sopeutumi-
seen vaan sairauden ja oman eldméntilanteen
hallinnan pyrkimyksiin, joiden olennaisia osia
ovat tiedollisen hallinnan ja asiantuntijatuen
tarve sekd toive vertaistuen saamisesta. Osal-
listujien tarpeiden huomioon ottaminen val-
mennuksen aikana voi vaikuttaa myonteises-
ti myos yksilollisiin sairauskisityksiin. Odo-
tukset vaihtelevat, minkd vuoksi on tiarkeda
ottaa huomioon my®os kursseille osallistuvien
asiakkaiden yksil6lliset tarpeet, ei pelkdstadn
sairausryhmin yleisia tarpeita.

Tiivistelma

Sopeutumisvalmennus on kuntoutusmuo-
to, jonka avulla pyritidn tukemaan kun-
toutujaa vamman tai pitkdaikaisen sai-
rauden hallinnassa. Tutkimuksen tavoit-
teena oli selvittdd sopeutumisvalmennuk-
seen saapuvien aikuisten kuntoutujien
elaméntilannetta, sairauskasityksid, hal-
linnan tunnetta, terveyteen liittyvaa val-
taistumista ja sopeutumisvalmennukseen
kohdistuvia odotuksia. Kurssimuotoja oli
kolme: syopa4, fibromyalgiaa ja diabetes-
ta sairastavien kurssit. Neljan kuntoutus-
laitoksen toteuttamille kursseille osallistui
vuosina 2014-15 toteutetun tiedonkeruun
aikana 581 kuntoutujaa, joista 377 (65 %)
antoi kirjallisen suostumuksen osallistua
tutkimukseen ja vastasi alkukyselylomak-
keeseen. Kurssiryhmit erosivat sairauska-
sitystensd suhteen toisistaan. Kuntoutu-
jien eldméntilanne, sosiaalinen ja insti-
tutionaalinen luottamus sekd sairauden
rajoitukset olivat yhteydessid hallinnan
tunteeseen. Sopeutumisvalmennukseen
kohdistuvat odotukset muodostivat nelja
ulottuvuutta: palvelutietoja, sairautta ja

sen hoitoa koskevia tietoja, psykososiaa-
lista asiantuntijatukea sekd vertaistukea
koskevat odotukset. Odotukset vaihtelivat
kurssiryhmittdin. Sairauskasityksiin liit-
tyvit sairauden oireet, huolestuneisuus,
tunnereaktiot ja kasitys hoidon vaikutuk-
sista ja omista vaikutusmahdollisuuksis-
ta selittivit odotusten vaihtelua. Tietoihin
ja psykososiaaliseen asiantuntija-apuun
kohdistuvien odotusten todennédkdisyyt-
ta lisési terveyteen liittyvan valtaistumi-
sen osalta tiedollisen hallinnan véahiisyys,
kun taas vertaistukeen liittyvien odotus-
ten todennikoisyytta lisdsi vahva tiedol-
linen ja psykososiaalinen hallinta.

Abstract

Iliness perceptions, empowerment and re-
habilitation expectations of persons atten-
ding psychosocial rehabilitation
Adaptation training is a form of
psychosocial rehabilitation that aims to
empower the client in coping with his or
her illness or disability. The aim of the
study was to examine the life situati-
on, sense of mastery, illness perceptions,
health-related empowerment and rehabi-
litation needs and expectations of clients
attending adaptation training courses for
adults with cancer, fibromyalgia or dia-
betes. In 2014-15, 581 clients attended
these courses in four rehabilitation cen-
ters; 377 of them gave their informed con-
sent to participate the study and answered
the questionnaire at the beginning of the
course. The three groups differed accor-
ding to their illness perceptions and reha-
bilitation expectations, but there was also
much variance between group members.
Life situation, perceived disability, and so-
cial and institutional trust were associated
with sense of mastery. Rehabilitation ex-
pectations were grouped into four main
dimensions, i.e., information about servi-
ces and support, information about the ill-
ness and treatment and rehabilitation op-
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tions, psychosocial professional support,
and peer support. Illness perceptions, i.e.
perceived symptoms, worry, emotional
reactions, experienced outcomes of treat-
ment, and perceptions of one’s own possi-
bilities to influence the illness were asso-
ciated with different dimensions. Health-
related empowerment was also connected
with expectations. Expectations for in-
formation and professional help were st-
ronger in those with weak informational
mastery, whereas expectations for peer
support were stronger with those whose
informational and psychosocial mastery
was better than average.
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