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Téamin tutkimuksen tavoitteena oli selvittidd Iholiitto ry:n kisi-ithottumaa sairastavien
sopeutumisvalmennuskurssin kdyneiden kuntoutujien nidkemyksid kurssista. Lisédksi
halusin selventii minkilaista tietoa yliopistollisten keskussairaaloiden Thotautiklini-
koilla on Tholiiton kisi-ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssista. Opin-
niytetyon tarkoituksena oli tuottaa tietoa, jota voidaan kdyttdd hyviksi kurssin suun-
nittelussa, kehittamisessé ja markkinoinnissa.

Opinndytetyoni koostuu kahdesta tutkimuksesta. Kuntoutujille suunnattu tutkimus
oli kokonaistutkimus, jossa tutkimusjoukon muodostivat Iholiitto ry:n kési-ihottumaa
sairastavien sopeutumisvalmennuskurssin kdyneet kuntoutujat vuosilta 2009-2012
yhteensd 36 henkilod. Tutkimusmenetelmd oli kvantitatiivinen survey-menetelma.
Kysely toteutettiin postikyselynd Iholiitto ry:n avulla. Strukturoidut kysymykset ana-
lysoitiin tilastollisesti Tixel-ohjelmalla ja avoimet kysymykset sisdllonanalyysilla.

Toinen vastaajiltaan pienempi tutkimus toteutettiin Turun, Oulun ja Tampereen yli-
opistollisten keskussairaaloiden ihotautipoliklinikoilla postikyselynd. Kyselyyn vas-
tasivat valituista sairaaloista yksi ihotautilddkéri ja yksi sairaanhoitaja yhteensd kuusi
henkil6ad. Vastaukset analysoitiin manuaalisesti.

Vastauksissa ei merkittidvid eroja ndkynyt eri kurssivuosien vililld. Tietoa kurssista
vastaajat olivat saaneet Internetistd kuten Kelan ja Iholiiton www-sivuilta sekd Tholii-
ton omasta esitteestd ja Thon aika-jdsenlehdestd. Vastaajista puolet oli hakeutunut
kurssille omasta mielenkiinnostaan. Vastaajien hoitotahoina olivat terveyskeskus,
aluesairaala, tyoterveys ja yksityinen ldadkdriasema. Tulosten mukaan kuntoutujat
olivat tyytyvéisia kiyméaansa kurssiin. Kuntoutujien omat tavoitteet olivat toteutuneet
kurssilla hyvin. Kurssilta oli saatu paljon tietoa kisi-ihottumasta ja niiden hoidosta
sekd vertaistukea. Kurssiarvosanaksi annettiin 8.8. Vastaajat kritisoivat kiirettd ja
kurssin liian tiukkaa aikataulua. Tydeldméén liittyvien asioiden késittelyd vastaajien
mielestd voisi kisitelld kurssilla enemmaénkin.

Tutkimukseen vastanneiden yliopistollisten keskussairaaloiden ihotautilddkirien ja
sairaanhoitajien keskuudessa Iholiiton kisi-ihottuma sopeutumisvalmennuskurssi oli
jonkin verran tunnettu. Kurssista tiedottamista Iholiitto ry:n kannattaisi lisété tervey-
denhuollossa ja ainakin yliopistollisissa keskussairaaloissa.
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The Finnish Central Organization for Skin Patients organizes adaptation training in-
patient courses for persons with chronic hand eczema. The purpose of this study was
to investigate persons who participated in the inpatient course organized by the Finn-
ish Central Organization for Skin Patients and how they experienced the course.

A follow-up questionnaire was collected from the persons whom participated in the
adaptation training inpatient courses for chronic hand eczema from 2009 to 2012.
One purpose was to clarify how well known the adaptation training inpatient course
is in the Dermatology clinics of the Finnish University hospitals. Another purpose
was to produce new information about the course which the Finnish Central Organi-
zation for Skin Patients could utilize when developing, planning and marketing fu-
ture courses.

Two postal questionnaires were sent. The first questionnaire was a census and the
research method used was a quantitative survey-method. A total of 36 persons an-
swered the questionnaire. The result from the structured questionnaire was analyzed
statistically with the statistical analysis program Tixel and the open questions were
analyzed by using content analysis. The second questionnaire was sent to the derma-
tological clinics at the university hospitals in Turku, Tampere and Oulu. Dermatolo-
gists and dermatological nurses from the selected clinics, all together six people, es-
tablished the group. Their answers were analyzed manually.

According to the results, the persons with chronic hand eczema were satisfied with
the adaptation training courses. No significant changes could be seen in the results
between the courses. All the participants felt they had received the latest information
concerning hand eczema and the care of hand eczema. They also expressed that they
got a lot of peer support from each other. They achieved the goals they had set up
before the adaptation training course.

The results from the second questionnaire show that the adaptation training course
for persons with chronic hand eczema is fairly know to the dermatologist and derma-
tological nurses in the university hospitals.
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1 JOHDANTO

Iholiitto ry on jérjestdnyt jo vuosia Kelan rahoittamaa sopeutumisvalmennuskurssia
kisi-ithottumaa sairastaville aikuisille Kiipulan kuntoutuskeskuksessa. Kurssin koh-
deryhméiné ovat tyoikidiset kuntoutujat, joilla on pitkdaikainen kisi-ihottuma ja joille
kisi-ihottuma aiheuttaa fyysisid, psyykkisia tai sosiaalisia rajoituksia tyodssé tai arki-

eldmissi. (Tholiiton www- sivut 2012.)

Tyoskentelen sairaanhoitajana kisi-ihottumaa sairastavien potilaiden parissa, Turun
yliopistollisen keskussairaalan ihotautipoliklinikalla. Monena vuonna, olen nidhnyt
Iholiiton kurssiesitteessd ylldmainitun kurssikuvauksen ja halunnut selvittdd miki
tami kurssi on, keitd kurssille osallistuu ja mistd kurssille ohjaudutaan. Kuntoutuk-
senohjaajaopintojeni (AMK) myotda SAMK:ssa, sain vihdoin mahdollisuuden tehdd
opinndytetyon Tholiiton kisi-ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssista
tavoitteenani selvittdd kisi-ihottumakurssin kédyneiden kuntoutujien ndkemyksid
kurssista. Rajaan tyoni tyoikdisiin kési-ithottumaa sairastaviin. Osana opinndytetyota-
ni selvitin lisdksi yksittdisten ammattihenkiloiden (yliopistollisten keskussairaaloiden
ihotautiklinikoiden sairaanhoitajien ja ihotautilddkirien) ajatuksia Iholiiton kési-
ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssista. Myos niiden selvitysten tu-
loksia esittelen tydssédni. Opinndytetyoni siséltidd tutkimusosion lisdksi myos kirjalli-
suuskatsauksen, johon kokosin viime vuosina tehtyji tutkimuksia, jotka liittyvit kési-
ihottuman esiintyvyyteen ja paranemisennusteeseen sekd kisi-ihottuman vaikutuksiin
kisi-ihottumaa sairastavaan. Tdmain lisdksi avaan kisitettd sopeutumisvalmennus ja
sopeutumisvalmennuskurssi sekd kerron tiivistien minkélaisia tuloksia muut tutkijat

ovat saaneet sopeutumisvalmennuskursseja tutkiessaan.

Iholiitto ry on ihotautia sairastavien potilas- ja edunvalvontajirjesto ja, se jarjestdd
Kela-rahoitteista kési-ithottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssia. Ty0ssini
kerron my0s hieman lisda Iholiitosta ja lopuksi avaan Kelan osuutta harkinnanvarais-
ten sairausryhmékohtaisten sopeutumisvalmennuskurssien rahoittajana ja ohjeistaja-

na.



2 KASI-IHOTTUMA JA KUNTOUTUS

2.1 Kaisi-ihottuma kisitteend

Kisi-ihottuma on tulehduksellinen ihosairaus. Oireita ovat ihon punoitus, turvotus ja
haavat, ihon hilseily sekd mahdolliset bakteeri-infektiot aiheutuvat ihon rikkoontumi-
sesta. (Menne, Johansen, Sommerlund &Veien 2011, 3-4.) Kési-ithottuma on usein
my0s pitkdaikainen ja oirekulultaan vaihteleva sairaus. Kési-ihottuman etiologiaan
liittyy yleensd useita tekijoitd, kuten altistumista ulkoisille drsyketekijoille, mahdolli-
sille ihoallergeeneille tai ihon rakenteellisia tekijoitd, jotka altistavat kaési-
ihottumalle. Kédet ovat alttiina useille &rsyketekijoille niin tyossd kuin vapaa-
ajallakin. Téstd syystd voi olla vaikea luoda olosuhteita, joissa kédsi-ihottuma paisisi
paranemaan tdysin, minkd vuoksi kési-ithottuman paranemisennuste on usein huono.
(Meding, Wrangsjo & Jarvholm 2005, 975.) Kisi-ihottuma on yleinen; aikuisvées-
tossd noin 10 % sairastaa kisi-ihottumaa vuoden aikana (Moberg, Alderling & Me-

ding 2009, 397; Menne ym. 2011, 4).

Tyoterveyslaitoksen tekemissd tyOperidistd kisi-ihottumaa sairastavien pitkdaikais-
seurantatutkimuksen mukaan kési-ihottuman paranemisennuste oli noin 10 vuoden
kuluttua sairastumisesta vain 40 %. Paranemisennustetta tdssd ryhmissd huononsi
pitkd aika ennen oikean diagnoosin saamista, henkilon atooppinen taipumus seké jat-
kaminen samassa ty0ssd kuin sairastumishetkelld. Henkilot jotka vaihtoivat tyotd sai-
rastumisen jilkeen, parjasivit tutkimuksen mukaan paremmin niin ihottuman osalta

kuin taloudellisestikin. (Mdlkonen ym. 2010, 999.)

Ruotsissa tehdyssd laajassa vaestotutkimuksessa tutkittiin eldmitapatekijoiden ja ké-
si-ithottuman yhteyttd. Tutkimuksessa todettiin ettd kisi-ihottuma oli yleisempéi
henkil6illd jotka raportoivat myos stressistd, lihavuudesta ja tupakoinnista. Selkein
yhteys tuli esiin stressin ja kési-ithottuman vililld. Kési-ithottumaa esiintyi puolestaan
vihemmin henkil6illd, jotka kertoivat litkkuvansa runsaasti. (Anveden, Alderling,

Meding 2011, 568-570.)



Kuten edelld olevista ldhteistdani kdy ilmi, kési-ihottuman esiintyvyys on yleistd ai-
kuisviestossd. Kidet ovat alttiit erilaisille drsykkeille, niin vapaa-ajalla kuin tyossé-
kin. Tiastd syystd kisi-ihottuman paraneminen on myds haasteellista. Tuoreissa koti-
maisissa kidsi-ithottuman pitkdaikaisseurantatutkimuksissa osoitettiin kisi-ithottuman
paranemisennusteen olevankin huono. Thyssen, Johansen, Linneberg ja Menne
(2010, 76-81) ovat lisdksi tutkimuksissaan todenneet ettd kési-ihottuman esiintyvyyt-
td lisdd naissukupuoli, mérkien toiden tekeminen, ithon kontaktiallergia sekd atooppi-
nen taipumus. Atooppinen taipumus oli yksinidn isoin riskitekijd miké altistaa henki-

16n kisi-ihottumalle. Lis#ksi stressi lisédsi tutkimuksen mukaan kési-ihottumaa.

2.2 Erilaisia kisi-ihottumia

Toksinen eli drsytys kési-ihottuma voi syntyd kenelle tahansa ihon altistuessa toistu-
vasti erilaisille drsykkeille kuten maérille tai likaiselle tyolle, kemikaaleille tai pesu-
aineille. Riskiammatteja, joissa drsytysihottuman syntymisen riski on kasvanut, ovat
ns. marit tyot kuten asentajan tyo, elintarviketyontekijan, kampaajan, siivoojan ja
hoitoalan tyot. Kési-ihottuman synnyssd myos kotitdiden ja harrastusten merkitys
tulee ottaa huomioon. Kidet saattavat kestdd tyon ja sen aitheuttaman ihodrsytyksen
mutta kotity6t voivat olla ratkaiseva lisitekijd joka aiheuttaa ihottuman kisissi. Ar-
sytysihottuman hoidossa on tdrkedd poistaa ihoa drsyttiva tekijd tai suojautua siltd
esimerkiksi suojakdsinein niin tydssd kuin vapaa-ajallakin. Hoito-ohjeiden toteutta-
minen ja késien suojaaminen annettujen ohjeiden mukaisesti vaatii oma-
aloitteellisuutta mutta myos motivaatiota, silld vanhan tyon tekemisen opetteleminen

suojainten kanssa voi tuntua aluksi hankalalta. (Jarvinen 2008, 413- 414.)

Allerginen kosketusihottuma puolestaan voi olla viliton tai viivistynyt, ja allergisoi-
tuminen edellyttdd herkistymistd. Allergisoitua voi ty0ssi tai vapaa-ajalla kidytettavil-
le aineille kuten kemikaaleille, niiden ainesosille tai metalleille. Mikéli allergisen
kosketusihottuman aiheuttajaa voidaan vélttdd, paranee ihottuma yleensd alle kuu-
kaudessa. (Jarvinen 2008, 415.) Atooppinen ihottuma on toistuva, tulehduksellinen
ihosairaus, jossa oireena on kutina (Riikola, Aira & Korkeila 2009). Suurimmalla
osalla ihottumaoireet lievittyvit aikuisidssd mutta ei aina parane. Aikuisilla atoopi-

koilla esiintyy herkésti kdsi-ihottumaa ihon rakenteellisista tekijoistd johtuen. Lapse-



na kisi-ihottumaa sairastaneen pitdisi vilttdd sellaisia riskiammatteja joissa kési-

ihottumaa sairastavan on vaikea tyoskennelld. (Jarvinen 2008, 414-417.)

2.3 Pitkdaikainen kési-ihottuma ja eldminlaatu

Kirjallisuudessa mainitaan ettd pitkdaikaisesta kési-ihottumasta pitdisi puhua, kun
sairastaminen on jatkunut yli puoli vuotta (English ym. 2009, 767). Terveys 2000 -
tutkimuksessa pitkdaikaisen kési-ihottuman esiintyvyys oli miehilld 1 % ja naisilla 2
%. Esiintymishuippu oli tyoikiisilld, erityisesti 30-64-vuotiailla naisilla. Kaisi-
ihottuma harvinaistui iin myotd. Terveys 2000 -tutkimuksen katsotaan edustavan

hyvin koko Suomea. (Jousilahti, P., Helibvaara, M. ym. 2002.)

Ruotsalaisessa pitkdaikaistutkimuksessa huomattiin, ettd pitkdaikainen kasi-ihottuma
voi aiheuttaa pitkédédn jatkuessaan myds muita oireita ihottuman lisdksi, kuten ongel-
mia nukkumisessa ja vaikeuttaa harrastamista etenkin henkil6illd, jotka eivét olleet
hakeneet apua ihottumaansa (Meding ym. 2005, 975). Kaési-ihottuman on todettu
vaikuttavan sairastavan terveysperdiseen eldminlaatuun saman verran kuin astma tai
psoriasis, miké tutkijoiden mukaan oli tirkedd ottaa huomioon, jotta ymmarretéén,

ettd kési-ithottuman vaikutus sairastavan arkeen on suuri (Moberg ym. 2009, 397).

Saksalaisessa tutkimuksessa tutkittiin 122 tyoperdistd kisi-ihottumaa sairastavaa ja
heilldi mahdollisesti esiintyvdd ahdistuneisuutta ja masennusta. Tuloksissa kisi-
ihottuman vaikeusaste ndkyi myos terveyteen liittyvédssd eliménlaatumittarissa, eri-
tyisesti vaikea kisi-ihottuma ndytti miehilld liittyvdn ahdistus- ja masennusoireisiin.
Naisilla ei vastaavaa esiintynyt. Ahdistuneisuusoireita esiintyi myos lievemmissé ka-
si-ihottumissa naisilla. Tutkimuksessa tuli hyvin esiin se, kuinka ndkyvalld kési-
ihottumalla, joka my0s vaikuttaa kdden toimintaan, vaikuttaa enemmin mielenter-
veyteen kuin ihottuma toisaalla. Tutkimuksessa osoitettiin, ettd vaikeaa kési-
ihottuma sairastavalla, jolla on pelko tyopaikan menettamisestd, esiintyi korkeita ah-
distuneisuus- ja masennuslukemia. Jatkossa olisikin tdrkedd huomioida psyykkinen

puoli niitéd potilaita hoidettaessa. (Boehm ym. 2012, 1-8.)



Leino-Kilpi, Méenpdi ja Katajisto (1999, 5-6) ovat todenneet tutkimuksessaan, etti
vaikka pitkdaikaisesta terveysongelmasta kérsiville sairaus aiheutti toiminnallisia ra-
joituksia ja sairaus koettiin yksilod rajoittavana tekijind, niin sairaus nédhtiin myos
sairasta itseddn kasvattavana ja sitd kautta myoOnteiseni tekijidnd. Pitkdaikaista terve-
ysongelmaa sairastavilla oli omia hallintakeinoja kuten myonteinen ajattelu, sosiaali-

nen verkosto ja ladkitys.

2.4 Kuntoutus ja ihotautia sairastava

Valtioneuvoston julkaiseman Kuntoutusselonteon (2002, 3) mukaan kuntoutus méaa-
ritellddn suunnitelmalliseksi, monialaiseksi, pitkdjdnteiseksi toiminnaksi, jonka ta-
voitteena on auttaa kuntoutujaa hallitsemaan eldaméntilannettaan. Kuntoutus mielle-
tddn ihmisen ja ihmisen tai toimintaympériston muutosprosessiksi missid tavoitteena
on toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja tyollisyyden lisdédminen.
Jarvikosken & Hirképiin (2008, 35) mukaan kuntoutusta ei pitdisi ndhdd vain tietyn
ryhmén palveluina tai vain tietyn ongelman pohjalta kdynnistyvind toimenpiteend.
Kuntoutuksen tavoitteena pitdisi olla ihmisen tai ihmisryhmén eldméintilanteen posi-
tiivinen muutos kuten voimavarojen vahvistuminen tai tyokyvyn kohentuminen tai

parempi selviytyminen arkipdivin tehtivista.

Kuntoutuksen toimintamalli on ollut pitkddn vajavuuskeskeinen. Vajaakuntoisuus on
nihty yksilon vajavuutena, jota on pyritty korjaamaan erilaisin toimenpitein, kuten
hoitamalla ja sopeuttamalla. Kuntoutuksen suunnittelussa korostui asiantuntijalidhti-
syys. Tamén ldhestymistavan rinnalle on noussut uusi ns. itsendisen eldmin para-
digma, jossa yksilod tarkastellaan omassa toimintaympéristossddn. Tdssd ajattelussa
sekd henkilokohtaiset ettd toimintaympiristoon liittyvit tekijdt voivat olla henkilod
voimavaraistavia tai vajaakuntouttavia. Uudessa ajattelutavassa otetaan huomioon
kuntoutujan omat kokemukset, vaikutusmahdollisuus ja osallisuus sekd sosiaalisten
tekijoiden ja toimintaympériston merkitys. Vallalla onkin ekologinen tai valtaistava
toimintamalli, jossa kuntoutuja ndhdién aktiivisena toimijana, toteuttamassa elimén-
projektejaan. (Jarvikoski & Hirkdpdd 2008, 52-55.) Kuntoutus ndhdddn monimuo-
toisempana ja monipuolisempana toimintakokonaisuutena kuin ennen, ja kuntoutuk-

sen perusteeksi on alettu my6s hyviksyd tyokyvyn heikkenemisen tai vakavan sosi-
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aalisen syrjaytymisen uhka. Edelleenkin eri viranomaisten lakisditeiset kuntoutusteh-
tavit sekd velvoitteet ettd kuntoutujan saatavilla olevat etuudet midrdytyvit kuiten-
kin lainsddaddnnon mukaisesti ja useimpien perusteena on todettu oire, sairaus, vajaa-

kuntoisuus tai vamma. (Jarvikoski & Hirkédpaa 2008, 12-13.)

2000-luvun alussa jdrjestettiin seminaari Pintaa syvemmélle — ihopotilaan eldménlaa-
tu, ja seminaarin alustukset on julkaistu samannimisessd kirjasessa. Reinikaisen
(2001) kirjoituksessa pohditaan, ettd ihotautia sairastavia ei useinkaan mielletd kun-
toutuksen tarpeessa oleviksi, koska ihotautien arkieldmii rajoittavia oireita tai sai-
rauden aiheuttamaa haittaa ei tunnisteta sosiaali- ja terveydenhuollossa. Toisaalta
ihopotilaille oli 2000 -luvun alussa kuntoutusta tarjolla vain rajoitetusti. Esimerkiksi
ihotautien kuntoutusohjaajan palveluita oli till6in tarjolla vain Tampereen yliopistol-
lisessa keskussairaalassa eikd ndiden palveluiden méiiré ole tietojeni mukaan lisdén-
tynyt vuosikymmenen loppuun tultaessa. Reinikainen toi esiin my0s sen, ettd pitka-
aikaista ihotautia sairastavan hoidossa tulisi hoitosuunnitelman lisdksi arvioida myos
kuntoutussuunnitelman tarve (Reinikainen 2001, 38-43). Kuntoutusselonteossa
(2002, 20) on maédritelty, ettd terveydenhuollolla on keskeinen tehtdvi eri sairaus- ja
vammaryhmien kuntoutustarpeen arvioijana ja kuntoutusprosessien kdynnistdjini, ja
tdtd toimintaa kuntoutusselosteen mukaan tulisi tehostaa. Uusi terveydenhuoltolaki

tukee edelld esitettyi:

"kunnan on jérjestettdvd sairaanhoitoon liittyvd ldadkinnillinen kuntoutus; potilaan
toiminta- ja tyokyky sekd kuntoutustarpeen arviointi" (Terveydenhuoltolaki
30.12.2010/1326, 298§).

2.5 Kisi-ihottuma ja tyo

Kisi-ihottumaa esiintyy paljon tyoikéisilld, joten tyodikédisen kanssa pohditaan tervey-
denhuollossa myos tyohon liittyviéd asioita. Tyon vaihtaminen ei vilttdmaéttd paranna
pitkdaikaista drsytysihottumaa. Siksi, ammatillisen kuntoutumisen avulla pyritdinkin
Ioytdméadn tyo, jossa ihottuman aiheuttama haitta on vidhdisempi ja hoito-ohjeiden

sekd suojainten kiytto olisi mahdollista toteuttaa. (Jarvinen 2008, 414.)
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Kosketusallerginen kisi-ihottuma voi myos pitkittyd hoidosta tai suojautumisesta
huolimatta. Ammatillisella kuntoutuksella pyritdédn tyohon, jossa uutta herkistymis-
riskid ei olisi, ja jossa tyOskentely onnistuisi ihottumasta huolimatta. (Jarvinen 2008,
415-416.) Kisi-ihottuman syy voi jaadd myos selvittimdttd laajoista tutkimuksista
huolimatta. Téll6in puhutaan kroonisesta ihottumasta tai infektioekseemasta ja kun-
toutusta harkitaan, kuten muissa kisi-ihottumatapauksissa. (Jarvinen 2008, 417.)
Ammatillisen kuntoutuksen tavoitteena ei atoopikoilla ole sairauden paraneminen,
vaan oireiden lievittyminen ja tydeldmédssd parjddminen oireista huolimatta (Jirvinen

2008, 416-417).

Suomessa todetaan vuosittain noin 1000 uutta ammatti-ihotautia joista 90 % on kos-
ketusihottumia, yleisimmin kési-ihottumia. Ammatti-ihotaudit ovat toiseksi yleisin
ammattitautiryhmd. Mikéli ammattitauti on todettu, voi tilloin toimenpiteeksi riittdd
ihon suojauksen lisdaminen, ihottumaa aiheuttavan altisten poistaminen tai tyotehti-
vian muuttaminen. Mikéli ndmé toimenpiteet eivit riitd, voi edessé olla uudelleenkou-

lutus tai eldke. (Kaskinen 2011.) Sosiaali- ja terveysministerion mukaan:

"Mikili sairaus aiheuttaa uhan tyokyvyttomyydestd ldhivuosina tai heikentéa oleelli-
sesti tyo- ja ansiokykyd, sairastuneella on oikeus saada tarkoituksenmukaista amma-
tillista kuntoutusta tyokyvyttomyyden tai tyo- ja ansiokyvyn parantamiseksi” (Sosi-
aali- ja terveysministerion www-sivut 2012).

Ammatillista kuntoutusta rahoittavat Suomessa Kela, tyoeldkevakuutus, tapaturma-
ja litkennevakuutus, tydvoimaviranomaiset. Ammatillisen kuntoutuksen palveluihin
voi kuulua esimerkiksi ammatinvalinnanohjaus, kuntoutustutkimus, tyd - ja koulu-
tuskokeilut, ammatillinen koulutus, elinkeinotuki seké tyoolosuhteiden jdrjestelytuki.
(Sosiaali- ja terveysministerion www-sivut 2012.) Piitokseen ammatilliseen kuntou-
tukseen hakeutumisesta vaikuttavat allergian/ihottuman lisdksi myds muut asiat, ku-
ten ikd, asuinkunta, perhe ja tyollistyminen kuntoutuksen pdityttyd. Paatds on siis
aina yksilollinen, kun pohditaan ammatilliseen kuntoutukseen hakeutumista. (Jarvi-

nen 2008, 416.)



12

3 SOPEUTUMISVALMENNUS

Kuntoutusmuotona sopeutumisvalmennuksella on maassamme pitki historia. Jérjes-
tojen toimesta sopeutumisvalmennusta on jérjestetty jo 1960-luvulta lihtien (Sosiaa-
lihallituksen julkaisuja 1986, 123-124). Vuonna 1963 Sokeain Keskusliitto jérjesti
“vastasokeutuneiden sopeutumis- ja harjoituskurssin”, jonka katsotaan edustaneen
ensimmaisid nykyisin sopeutumisvalmennuksena tunnettua kurssimuotoa (Plittikan-
gas & Korhonen 1996,1). Ensimmdisen kerran sopeutumisvalmennus médriteltiin
juridisella tasolla vuoden 1972 Invalidihuoltolakiin tehdyssd muutoksessa (739/71) ja
1960-luvun lopulla sopeutumisvalmennustoimintoja on jérjestetty osana Kelan kun-
toutustoimintaa (Sosiaalihallituksen julkaisuja 1986, 124). 1960-luvun alun jilkeen
sopeutumisvalmennus tuli osaksi suomalaista kuntoutusjirjestelmédd seki jirjestdjit
ettd kursseille osallistujat korostivat kurssien hyodyllisyyttd. Vuonna 1989 osallistui
jo noin 14 000 henkil64 kansanterveys- ja vammaisjirjestojen sopeutumisvalmennus-
toimintaan ja silloin kokonaiskustannukset olivat noin 68 miljoonaa markkaa. Kun-
toutussditio aloitti sopeutumisvalmennuksen vaikuttavuustutkimukset vuonna 1993.
Sitd ennen oli vaikuttavuustutkimuksia tehty vain niukasti, vaikkakin toimintaa oli

harjoitettu jo pitkddn. (Pattikangas & Korhonen 1996,1.)

Invalidiliiton silloinen projektisihteeri Moilasheimo (1990, 1) totesi jo 1990-luvulla
sopeutumisvalmennuksen edustavan ns. positiivista mallia, jossa sopeutumisvalmen-
nuksella pyritddn herdttelemiddn yksilod pohtimaan omia mahdollisuuksiaan, joita
hinelld on olemassa, sairaudesta tai vammasta huolimatta. Tdssd mallissa korostetaan
elamidn myonteisid osa-alueita, yksilon kykyjd ja mahdollisuuksia antaen valmiuksia
selviytyd niin fyysisesti, sosiaalisesti kuin psyykkisestikin (Moilasheimo 1990, 8).
Téand pdivind sosiaali- ja terveysministerion nettisivuilla médritys sopeutumisval-

mennuksesta on tiivistetty yhteen lauseeseen:

"Sopeutumisvalmennus auttaa vammaista henkilod elaméédn tdysipainoista eldaméaa
vammansa kanssa" (Sosiaali- ja terveysministerion www-sivut 2012).

Kirjassa Kuntoutus ja vakuutus médritellddn sopeutumisvalmennus puolestaan seu-

raavasti:
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"Sopeutumisvalmennus on kuntoutujan sekd hdnen ldheistensd ohjausta ja valmen-
tautumista sairastumisen tai vammautumisen jalkeisessd uudessa eldméntilanteessa”

(Korpilahti, Kukkonen, Mikkola & Siitonen (2009, 138).

Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on saada sairauteen ja sairastumiseen liittyvid
tietoa ja taitoja sekd edistdd sosiaalista toimintakykyéd (Korpilahti ym. 2009, 138).
Mairitelmid sopeutumisvalmennukselle 10ytyy siis useita riippuen miirittdjastd. So-
peutumisvalmennusta voidaan toteuttaa yksilollisesti tai ryhmidmuotoisena (Sosiaali-
portti www-sivut 2012). Sopeutumisvalmennuksena toteutettavaa neuvontaa ja ohja-
usta on jdrjestetty esimerkiksi sairaaloissa (Péttikangas & Korhonen 1996,4). Kunnil-
la on viilillisesti tai vilittdmésti vastuu sopeutumisvalmennuksen jirjestamisestd ja
kuntatason sopeutumisvalmennuksen tehostamiseksi tehtiin erilaisia projekteja 1990-
luvulla (Moilasheimo 1990, 16-55; Pittikangas & Korhonen 1996,4). Kuntoutuksen
osalta 1990-luvun alkupuolella tuli uusi kuntoutuslainsdddinto ja kuntoutus keskit-
tyikin vahvasti Kelalle ja julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon supistamispaineet
voimistivat tidtd suuntausta (Kivekds 2005). Sopeutumisvalmennusta jirjestetdin
Mikkosen (2009,46) mukaan seuraavien lakien perusteella, vammaispalvelulain
(380/1987), ladkinnillisen kuntoutuksen asetuksen (1015/1991), Kelan kuntoutuslain
(566/2005), Tapaturmavakuutuslain (625/1991) ja Liikennevakuutuslain (626/1991)
perusteella. Sekd Terveydenhuoltolain (1326/2010) perusteella (Terveydenhuoltolaki
1326/2010,29%).

3.1 Sopeutumisvalmennuskurssi

Osa keskussairaaloista jirjestdd edelleen ladkinnéllisend kuntoutuksena ensitieto- ja
sopeutumisvalmennuskursseja (Kokkonen, Nylen & Reinikainen 2001, 134; Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirin www-sivut 2012). Turun yliopistollisen keskussairaa-
lan Tho- ja sukupuolitautien poliklinikalla jdrjestettiin vield 2000- luvun alussa aktii-
visesti sopeutumisvalmennuskursseja pitkdaikaista ihosairautta sairastaville. Nami
kurssit jdivét pois vihitellen osittain resurssipulasta johtuen sekd siitd syysti, ettd po-
tilaat eivdt kyenneet sitoutumaan pitempiin kursseihin (Koulu s@hkoposti
12.11.2012.) Sosiaali- ja terveysjdrjestot toteuttavat ison osan kuntoutuspalveluista,

kuten sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseista, jotka ovat jéarjestdjen perintei-
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simpid palveluita. Kurssitoiminnan rahoitus tulee pddosin Kelalta ja Raha-
automaattiyhdistykseltd. Vuonna 2006 jdrjestot toteuttivat Kelalle ostopalveluina
tuotetuista sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseista yli 60 %. Lisidksi jirjestot
tekevit yhteistyotd toisten jirjestdjen sekid erikoissairaanhoidon ja perusterveyden-
huollon kanssa, ja jarjestdvat esimerkiksi yhteisid koulutustapahtumia. (Vuorinen

2008, 54-56.)

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat pddosin ryhméamuotoista (Korpilahti ym.2009,
138). Ryhmaéssé voidaan jakaa niin tietoja kuin taitojakin muiden samassa tilanteessa
olevien kanssa. (Moilasheimo 1990,11). Sopeutumisvalmennus ei useinkaan rajoitu
vain yhteen kurssiin, esimerkiksi tietyn ajan kuluttua sairastumisesta, vaan kurssin
tarve vaihtelee eldméntilanteen tai sairauden luonteen mukaisesti (Korpilahti ym.
2009 138-139). Sopeutumisvalmennuksessa kuntoutujan omaehtoinen tydskentely on
erityisen tirkedd ja kuntoutujat ovatkin itse mukana asettamassa omia tavoitteitaan
kurssille. (Nylen, Tervonen & Leino 2009, 2547-2549.) Kelan kuntoutuslinjan Kor-
pela (1999, 4266-4267) on todennut:

’sairausryhmékohtaisten sopeutumisvalmennuskurssien yleiseni tavoitteena on kun-
toutujan tyo- ja toimintakyvyn parantaminen, ylldpitdminen ja palauttaminen”

Sopeutumisvalmennuskurssi soveltuukin henkil6ille joilla on kykyéd vastavuoroisuu-
teen ryhméssd ja joilla on psykososiaalisen tuen tarve (Nylen ym.2009, 2547-49).
Minusta oli mielenkiintoista huomata, miten sopeutumisvalmennus ja sen tavoite
midritetddn tdten hieman eri tavalla riippuen Kkirjoittajan taustasta mutta kaikissa

maidritelmissé ndkyy kuitenkin pidasiallinen kohde eli kuntoutuja.

Seuraavaksi esittelen muista sopeutumisvalmennuskursseista tehtyjd tutkimuksia ja
niistd tehtyjd pddtelmid. Kéisi-ihottumapotilaiden sopeutumisvalmennuskurssista ei

ole tietddkseni vield tehty opinndytetyotd, joissa nditi asioita olisi kartoitettu.

Kelan tekemdssd tutkimuksessa selvitettiin Kelan sydidnkuntoutuskurssin vaikutuk-
sia. Tutkimuksessa selvitettiin kuntoutujien sairaushistoriaa sekd tyokykyid, tyo-
eldketilannetta, kuntoutumiselle asetettuja tavoitteita ja kuntoutuskurssin kytkeyty-

mistid kuntoutujan hoito- ja palveluketjuun. Kuntoutujat olivat tyytyvéisid kuntoutuk-
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seen. Tyytyméttomid he olivat puolestaan omien tavoitteidensa toteutumiseen. Yksi

sydédnkurssin tavoitteista oli:

“kohentaa tyokykyd ja auttaa heitd pysymdiin tyoeldmissd” (Hamildinen & Roberg
2007.4).

Tutkimuksen mukaan tdmai tavoite ei toteutunut. Tutkimuksessa todettiin ettd Kelan
syddankuntoutuskurssi oli ollut usein irrallinen kuntoutustapahtuma, eiké se kytkeyty-
nyt muiden palveluiden ketjuun. Kurssille hakeutuminen vaikutti olevan hyvin sat-
tumanvaraista, eikd selkedd rutiinimaista arviointia jatkokuntoutustarpeesta ollut teh-
ty kuin joissakin sairaaloissa. Tadstd syystd tutkijat epdilivit kursseilla kuntoutujien
terveydentilan tason vaihdelleen. Tutkimuksessa perdaankuulutettiin myods kuntoutuk-
sen tavoitteellisuutta. Kuntoutussuunnitelma tulisi laatia jo sairaalassa heti sairastu-
misen jéilkeen, yksilollisesti kirjaten kuntoutuksen tavoitteet ja suunnitelma niiden
toteuttamiseksi. Tavoitteita tulisi myos aika ajoin tarkistaa ja pidivittdd. Pelkdstddn
Kela-rahoitteista kurssia varten laadittu kuntoutussuunnitelma ei johda tutkijoiden
mukaan jatkuvuuteen kuntoutuksessa ja saavutettujen tulosten pysyvyyteen. (Hama-

ldinen & Roberg 2007, 134-136.)

Hengityselinsairaiden kokemuksia sopeutumisvalmennuskurssista on myos kartoitet-
tu. Tdmén vuoden 1998 tutkimuksen mukaan sopeutumisvalmennuskurssia pidettiin
tervetulleena katkona arkeen. Kuntoutujat kokivat tulleensa kurssilla ymmarretyksi ja
saaneensa kokea yhteenkuulumisen tunnetta toisten kanssa. Joillekin kurssi oli myos
merkinnyt eliméintilanteen selkiytymistd mikd oli johtanut muutoksiin asenteissa ja
suhtautumisessa itseen ja terveyteen. Kurssilaiset kritisoivat yksilollisyyden huomi-
oimattomuutta kurssin sisdllossd. Oli koettu ettd ohjelma toteutettiin valmiin suunni-
telman mukaisesti, joten valmiiksi suunniteltua ohjelmaa oli ollut vaikea muuttaa

kurssin aikana yksildllisten tarpeiden mukaisesti. (Lassila & Polkko1998, 39-41.)

Kolmelta Mannerheimin lastensuojeluliiton lasten kuntoutuskodin sopeutumisval-
mennuskurssilta kerdtyn tutkimustiedon mukaan, vanhemmat kokivat sopeutumis-
valmennuskurssilla hyodyllisimpand ammatti-ihmisten antaman tiedon sekd muiden
kurssilaisten kanssa tapahtuneen vuorovaikutuksen ja kokemusten vaihtamisen.

Kurssilaiset olivat kuitenkin sitd mieltd, ettd perinteinen tiedon jakaminen luennoi-
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malla ei ole riittdvdda. Ammatti-ihmisten tulisi huomioida vanhempien arkipéivén ti-
lanteet, tarpeet ja kannustaa sitd kautta kurssilaiset vuorovaikutukseen keskendén.

(Alivuori-Salonen 2004.)

MS-potilaille tehdyssd tutkimuksessa arvioitiin avomuotoisen sopeutumisvalmen-
nuskurssin onnistumista. Tutkimuksen mukaan onnistunut sopeutumisvalmennus
syntyy seuraavista tekijoistd: motivaatiosta, oppimisesta ja kannattelevasta ryhmidy-
namiikasta. Lis#ksi oikein ajoitettu kuntoutus, joka ottaisi huomioon yksil6lliset tar-
peet, on keskeistd. Vertaistuki koettiin sekd voimaannuttavana mutta myods voimaan-

tumista estdavini. (Haukka-Wacklin 2007, 71.)

Ruonti (2001) on tutkinut sopeutumisvalmennuskurssin vaikutusta pitkdaikaista ihot-
tumaa sairastavan eldminlaatua. Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd miten kurssi
vaikutti osallistujien ihon kuntoon, mielialaan ja sosiaaliseen eliméin. Tulosten mu-
kaan ihottumaa sairastavien eliménlaatu parani sopeutumisvalmennuskurssin aikana
mielialan osalta. Kyseiselld kurssilla keskityttiin mielialan hallintaan ja jaksamiseen.
Ihon kuntoon kurssilla ei ollut merkitystd, ja kurssin merkitys kurssilaisen sosiaali-

seen eldmain alueella jdi myos védhdiseksi:

“Muilta kurssilaisilta saatua tukea eli vertaistukea kurssilaiset pitivdt myonteisend
asiana” (Ruonti 2001, 62-65).

Niiden tutkimusten valossa vaikuttaisi siltd, ettd sopeutumisvalmennuskurssien pa-
rasta antia kuntoutujille on ollut yhteenkuulumisen tunne, vuorovaikutus ja kokemus-
ten vaihtaminen toisten vertaisten kanssa. Sen sijaan hakeutuminen kurssille saattaa
olla sattumanvaraista. Yksilollisten tavoitteiden huomioiminen ja oikein ajoitettu
kuntoutus on tirkedd. Kelan Hyvin kuntoutuskédytannon perusta (Paltamaa, Karhula,
Suomela-Markkanen & Autti-Ramo toim. 2011, 4) -raportin mukaan kuntoutuksen

tulee olla asiakasldhtoisti, oikea-aikaista, oikein kohdennettua ja vaikuttavaa.

3.2 Kelan sairausryhmékohtaiset sopeutumisvalmennuskurssit

Kelan jirjestimisvelvollisuuteen kuuluu (Laki Kansaneldkelaitoksen kuntou-

tusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 2005/566) vajaakuntoisen ammatillinen ja
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vaikeavammaisen lddkinnéllinen kuntoutus, kuntoutuspsykoterapia sekd harkinnan-
varainen muu ammatillinen ja lddkinnillinen kuntoutus laissa tarkemmin miiritellyin
perustein. Eduskunta méairittdd vuosittain rahaméérén jolla harkinnanvaraista kuntou-
tusta jdrjestetddn. Kela jarjestdd harkinnanvaraisena kuntoutuksena muiden kurssien
lisdksi my6s kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja. (Laki Kansaneldkelaitok-
sen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 2005/566, 3§). Sopeutumisval-
mennuskurssille osallistuvien kuntoutujien sairaudet ovat hyvin moninaiset. Kurssi-
muotoisia kuntoutusjaksoja jdrjestetddn ainakin kuntoutuslaitoksissa ja vammaisjar-

jestojen kurssikeskuksissa (Korpela 1999, 4267).

Kelan toteuttaman kuntoutuksen pitéisi nivoutua kuntoutujan muuhun kuntoutukseen
ja kuntoutussuunnitelmaan (Korpela 1999, 4267). Ennen kuntoutukseen hakeutumis-
ta Kelassa oletetaan kuntoutujan jo saaneen hoitavalta taholta riittdvét tiedot sairau-
tensa hoidosta ja sen vaikutuksista seki itsehoidosta. Kuntoutujan kliininen ja psy-
kososiaalinen tila tulisi olla selvitettynd ja ongelmat sekd kuntoutustarve miériteltyni
(Kuvio 1). Ndmad tiedot tulisi 10ytyd hoitotahon laatimasta B-lausunnosta tai kuntou-
tussuunnitelmasta tai muusta lddketieteellisestd selvityksestd (Kelan laitosmuotoisen
kuntoutuksen standardi 15/2008, 14.) Lidketieteellinen selvitys liitetddn kuntou-
tushakemuslomakkeeseen Ku 102, jolla kuntoutukseen haluava hakee Kelan kuntou-
tusta. Iso-osa harkinnanvaraisesta kuntoutus kurssitoiminasta on suunnattu péddasias-

sa tyoikdisille. (Kelan www-sivut 2012.)

. Perustelut Kuntoutujan
Tyd ja Psykososiaalinen h 0 kok
toimintakyky tilanne aettavalle o emat
kuntoutukselle huolenaiheet

KUVIO 1. Asioita, joita tulisi lddketieteellisessd lausunnossa esiintyd perusteluna

haettavalle kuntoutukselle Kelan standardin mukaisesti.

Kela ohjaa my0s harkinnanvarasta kuntoutusta standardein. Standardin tarkoituksena
on turvata kuntoutujan oikeudet ja taata kuntoutujille laadullisesti hyvd ja oikea-

aikainen kuntoutus. Laitosmuotoista kuntoutusta ohjaa standardi 15/2008. Standardi
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jakautuu yhteisiin osiin ja sairausryhmikohtaiseen osaan. (Kelan www- sivut 2012).
Sopeutumisvalmennuskurssit ovat moniammatillista ryhmadmuotoista toimintaa, jon-
ka pddmaéddrdnd on auttaa ja tukea kuntoutujan ja hinen ldheistensd mahdollisuuksia
jatkaa mahdollisimman tiysipainoista eliméé sairaudesta huolimatta. Kursseilla pai-

nopiste on psykososiaalisessa kuntoutuksessa.

"Sopeutumisvalmennus siséltdd kuntoutujan voimavaroja, toimintakykyi ja toimin-
tamahdollisuuksia kartoittavia ja parantavia keskusteluja, tiedon antamista, arviointia
sekd vertaistuen hyodyntdmistd" (Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi
15/2008, 13.) (Kuvio 2)
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KUVIO 2. Sopeutumisvalmennuskurssin psykososiaalinen sisidlté Kelan laitosmuo-
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toisen standardin mukaan.

3.3 Tholiiton kési-ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssi

Iholiitto on valtakunnallinen potilas- ja edunvalvontajirjestd. Se on perustettu, vuon-
na 1987. Tholiitto antaa tietoa ihosairauksista ja ithonhoidosta seki antaa tukea iho-
taudin kanssa elamiseen, yhdessid kahdeksan jasenjérjeston kanssa. Liiton tavoitteena
on myos lisdtd tietoisuutta ihotaudeista, jotta niihin osattaisiin suhtautua asiallisesti

sekd avoimesti. (Iholiiton www-sivut, 2012.)

Kisi-ihottumaa sairastavien aikuisten sopeutumisvalmennuskurssia on jarjestetty
noin 25 vuoden ajan. Alkuun jarjestdjand oli Allergialiitto (Karjalainen henkiokoh-

tainen tiedonanto 18.11.2012).
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Iholiitto ry:n jdrjestettdviksi kurssit tulivat 2000 -luvun puolivilistd alkaen. Tholiitto
on jarjestdnyt kéasi-ihottumaa sairastaville aikuisille sopeutumisvalmennuskurssin
kerran vuodessa Kiipulan kuntoutuskeskuksessa. Kurssi on Kela-rahoitteinen ja se on

laitosmuotoinen. Kurssin kesto on 12 vuorokautta. (Iholiiton www- sivut 2012.)

”Kurssi on tarkoitettu alle 65 -vuotiaille tydeldméssé oleville, sinne palaaville, kun-
toutustuella tai tyoeldmaéstd poissaoleville aikuisille. Kuntoutujille joilla on pitkéai-
kainen kisi-ihottuma diagnoosilla drsytys- allerginen- tai muu kosketusihottuma ja
joille kési-ihottuma aiheuttaa fyysisid, psyykKkisia tai sosiaalisia rajoituksia tydssa tai
arkieldmissd” (Iholiiton www-sivut 2012.)

Kurssille otetaan enintddn 10 henkilod. Tholiiton kuntoutustydoryhméd vastaa kurssin
suunnittelusta ja hakijoiden esivalinnasta. Esivalinnan tarkoitus on varmistaa kuntou-
tujan ohjautuminen oikealle kurssille. Esivalinnan jdlkeen lopulliset valinnat tehddéan
Kelassa. (Kelan www-sivut 2012). Tholiitto 1dhettdd valituille kutsukirjeen ja esitie-
tokyselyn, joka tulee palauttaa ennen kurssin alkua. Esitietokyselyssé tiedustellaan
erityistarpeiden kuten ruokavaliorajoitusten lisdksi fyysisestd ja psyykkisestd tervey-
dentilasta, sosiaalisesta eliméntilanteesta, harrastuksista ja tyohon tai opiskeluun liit-
tyvistd asioista. Lisédksi tiedustellaan kuntoutustavoitteista ja kurssiin liittyvistd tar-
kemmista odotuksista, koska hakemus on saattanut saapua Iholiitolle jo kuukausia
ennen kuin pditos kurssille valitsemisesta on Kelassa tehty. (Kelan laitosmuotoisen
kuntoutuksen standardi 15/2008, 16.) Kisi-ihottumaa sairastavien kurssin tavoitteena
on lisétd kuntoutujien tietoa kisi-ihottumista ja niiden syntyyn vaikuttavista tekijois-
td, kési-ihottumien hoidosta ja ihon suojauksesta. Kurssin tavoitteena on myos tukea
kuntoutujaa tdmédn omahoidossa, suojautumisessa sekd jaksamisessa pitkdaikaisen
ihosairauden kanssa. Lisidksi kurssilla kdydddn ldpi ammatillisen kuntoutuksen mah-

dollisuuksia ja sosiaaliturvaa. (Kelan www-sivut 2012.)

Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardin mukaan kurssit voidaan toteuttaa yh-
tdjaksoisesti tai jaksotettuna. Sopeutumisvalmennuskurssilla tulee olla ainakin kaksi
erityistyontekijdd, jotka ovat perehtyneet kohderyhmin sairauden kuntoutukseen.
Erityistyontekijoiden ammattiryhmét on médritelty tarkemmin standardissa. Kurssin
alussa tehdddn alkutarkastus jonka tekevit kaksi erityistyontekijad. Alkutavoitekes-
kustelun myotd médritetddn yhteiset ja omat tavoitteet GAS- lomakkeen avulla. So-

peutumisvalmennuskursseilla tehdddn lisdksi yleisen eldmidnlaadun ja mieliala-
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kyselyn mittauksia. Lisdksi voidaan kéyttdaa tarvittaessa myOs muita mittareita. (Ke-
lan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi 15/2008, 226,227,230,237.) Kela-
kursseja hakiessaan Tholiitto on médritellyt tietylle ajanjaksolle, miten iso osuus eri-
tyistyontekijoistd tulee Iholiitosta, on ulkopuolisista tyontekijoitd tai tulee Kiipulasta.
Naéistd sovituista tyonjaoista pyritddan pitdmadn kiinni koko sopimuskauden ajan. Ka-
si-ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssin kurssipaikkana toimii Kiipula

ja sieltd tulee myos muutama asiantuntijapalvelu. (Heikkinen sdhk&posti 6.11.2012.)

Kurssin tyoryhméd madrittdad kurssille viikoittaisen lukujirjestyksen ja tarvittaessa
kuntoutujalle henkilokohtaisen oman sisdltdohjelman tdmén tavoitteiden mukaisesti.
Kurssin sisédllon tulee vastata kohderyhmin ja kurssin tavoitteita. Kurssin ohjelmaan
kuuluu péivittdiset vuorovaikutukselliset opetuskeskustelut, asiantuntijoiden luentoja,
ryhmityoskentelyd seké tarvittaessa yksilollistd hoidonohjausta kuntoutujan omien
tarpeiden mukaisesti. Lisdksi kurssilla on muuta tavoitteita tukevaa ohjelmaa kuten
liikkuntaa ja rentoutusta. Kuviossa 3 on esitetty kurssin keskeisimpid aihealueita. (Ke-

lan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi 15/2008, 230-233.)

Psykososiaalinen neuvonta
Fyysinen aktiveointi ja jachjaus

ohjaus Tyd- ja opiskelu

Esim: keskustelut
Esim: rentoutus javenyttely pienryhmissd aiheena
stressitai masennus

Csim: tydhan liittyva ohjaus

Tietoasairaudestaja

terveysneuvonta P PR P
¥ Sosiaalinem aktivointija Verkostotyd
esim. luento sairaudestaja £ n -
. ! peLan Esim: yhteydenpit dminen
senhoidosta . - i
Esim: sosiaalietuudet kotipaikkakunnan
terveydenhucltoon
i
Ravitsemusneuvonta Arjessaselviytyminen
Esim:terveyttd edistava Csim: O'mienvoimavarcjen
ravitsemus kayttaminenja

omahoidoessatukeminen

KUVIO 3. Sopeutumisvalmennuskurssilla kisiteltdvid keskeisid aihealueita Kelan

standardin mukaisesti.

Kurssin tavoitteiden toteutuminen arvioidaan kurssin lopuksi pidettidvésséd yhteispa-
laverissa, jossa kdydiin ldpi toteutunut ohjelma ja jatkosuunnitelmat. (Kelan laitos-
muotoisen kuntoutuksen standardi 15/2008, 230-233). Yhteispalaveri kdsi-ihottumaa

sairastavan kuntoutujan kanssa liittyy kurssin loppupalaveriin, joka pidetidin yhdessi
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Iholiiton tyontekijoiden ja/tai ulkopuolisten tyontekijoiden kanssa (Heikkinen sdhko-
posti 6.11.2012). Kurssin jédlkeen palveluntuottaja laatii yksilollisen kuntoutusselos-
teen, johon kirjataan myos kuntoutujan omat nikemykset. Selosteesta kiy ilmi kurs-
sin yleiset tavoitteet ja sisdltd, kuntoutujan perustiedot, kurssin tavoitteet ja suunni-
telma, loppuarviointia seki johtopditokset ja jatkosuositukset. (Kelan laitosmuotoi-
sen kuntoutuksen standardi 15/2008,18.) Kisi-ihottumaa sairastavien kurssilla Tho-
liiton tyOntekijd laatii kuntoutusselosteen ja se ldhetetddn viimeistddn kaksi viikkoa
kurssin jdlkeen kuntoutujalle, Kelalle ja tarvittaessa muualle, yhdessd kuntoutujan

kanssa sovitulle taholle (Heikkinen sdhkoposti 6.11.2012).

4 TUTKIMUKSEN TAVOITE, TARKOITUS JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen on hankkeistanut Tholiitto ry. Tdmén tutkimuksen tavoitteena on selvit-
tad Tholiitto ry:n kési-ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssin kdyneiden
kuntoutujien ndkemyksid kurssista. Lisdksi halutaan selventidd, minkélaista tietoa yli-
opistollisten keskussairaaloiden Ihotautiklinikoilla on Iholiiton kési-ithottumaa sairas-
tavien sopeutumisvalmennuskurssista. Opinnédytetyon tarkoituksena on tuottaa uutta
tietoa, jota voidaan kéyttdd hyviksi kurssin suunnittelussa, kehittamisessé ja markki-

noinnissa.

Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Miten ja mistd kuntoutujat ohjautuvat Iholiiton kisi-ihottumaa sairastavien
sopeutumisvalmennuskurssille?

2. Saivatko kuntoutujat sopeutumisvalmennuskurssilla riittdvisti tietoa sai-
raudestaan?

3. Toteutuivatko kuntoutujan tavoitteet sopeutumisvalmennuskurssilta?

4. Miten tunnettu Tholiiton kési-ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennus-
kurssi on sairaanhoitajien ja ihotautilddkidrien keskuudessa yliopistollisten

keskussairaaloiden ihotautiklinikoilla?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Aloitin tutkimuksen tekemisen tutustumalla ensiksi kirjallisuuteen, joka késitteli ka-
si-ihottumia ja sopeutumisvalmennuskursseja. Suomenkielisid ldhteitd 16ytyi hyvin
vihin, joten siirryin tekeméén hakuja englanninkielelld. Tein hakuja itsendisesti ke-
vadlla 2012 Pubmed tietokannasta englanniksi sanoilla "hand eczema and rehabilita-
tion’ tuloksia tuli 27. Liséksi tein haun Metalib monihaulla terveysalan alta 6 eri tie-
tokannasta kdyttden hakusanaa ’hand eczema ja rehabilitation’ hakutuloksia tuli
3332. Tdman jédlkeen tein uuden Metalib monihaun hakusanalla ’sopeutumisvalmen-
nus’ tuloksia tuli 15. Valitsin luettavakseni mahdollisimman uusia eli korkeintaan 10
vuotta vanhoja ldhteitd. Lisdksi kdvin keskustelua Tholiiton henkilokunnan kanssa
kiinnostuksestani tutkia Tholiiton jarjestimidd kisi-ihottumaa sairastavien sopeutu-
misvalmennuskurssia ja sain heiltd tietoa kurssin sisdllostd sekd kurssiohjelmasta.
Lisidksi sain ideoita lidhteistd liittyen sopeutumisvalmennukseen ja ihotautia sairasta-

van elamainlaatuun.

Tutustuin sopeutumisvalmennuskurssiaiheeseen kirjallisuuden sekéd tehtyjen koti-
maisten tutkimusten avulla ja selvitin, mitd aiheesta on jo tutkittu. Huomasin ettd so-
peutumisvalmennuskurssiaihetta on tutkittu viime vuosikymmenelld paljon enemmaén
kuin ihan viime vuosina, ja tdstd syystd tutustuin siksi myos ndihin vanhempiin 14h-
teisiin. Lihteeksi yritin valita padsdintoisesti kuitenkin tuoreimpia. Lisédksi 10ysin
yhden pro gradu-tutkielman, jossa arvioidaan sopeutumisvalmennuskurssin vaikutus-
ta pitkdaikaista ihosairautta sairastavan eldménlaatuun, joten tutustuin siihen tar-
kemmin. Tutustuin Kelan laitosmuotoisen standardiin 15/2008. Aiemmin olin soit-
tamalla tarkistanut Kelasta, minkd standardin mukaan sairausryhmékohtaiset ja lai-
tosmuotoiset sopeutumisvalmennuskurssit toteutetaan. Tdmén jédlkeen tein kirjalli-
suuskatsauksen kisi-ihottumasta sekid sopeutumisvalmennuksesta jotka muodostavat
teoreettisen viitekehyksen tyolleni. Ndiden pohjalta sekd tyotaustastani nousivat omat
tutkimuskysymykseni. Tdmén jédlkeen laadin tutkimussuunnitelman. Ennen tutki-
muksen aloittamista laadittiin hankesopimus Iholiitto ry:n, SAMK:n ja tutkijan vilil-

le.
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5.1 Tutkimuksen kohderyhmit

Tutkimukseni oli kokonaistutkimus. Mikili kysely ldhetetddn kaikille, tekee se tut-
kimuksesta kokonaistutkimuksen (Hirsijarvi,Remes & Sajavaara 2009, 168). Mukana
olivat kaikki Iholiitto ry:n jirjestimén kési-ihottumaa sairastavien sopeutumisval-
mennuskurssin kdyneet kuntoutujat, vuosilta 2009-2012. Ennen vuotta 2009 kurssin
kdyneitd en siséllyttanyt tutkimukseen, koska ajattelin kurssin kdymisesté olleen vas-
taamisen kannalta liian pitkd aika eivitkd muistikuvat olisi olleet endé niin selkeité.
Kuntoutujat tavoitettiin Tholiitto ry:n kautta siten, ettei kuntoutujien henkil6llisyys
paljastunut tutkijalle. Kuntoutujia oli yhteensd 36. Jatkossa kidytdn kohderyhmasti

nimitystd kuntoutujat.

Toiseen kohderyhméén valikoituivat yliopistollisten keskussairaaloiden ihotautipoli-
klinikoiden ihotautildédkirit ja sairaanhoitajat johtuen osittain omasta taustastani ja
siitd, ettd tieddn tyoni puolesta ndissd yksikoissd tutkittavan vuosittain paljon kési-
ihottumaa sairastavia. Ihotautilddkiri K. Lammintaustan mukaan (henkilokohtainen
tiedonanto 20.5.2012) pelkédstidin Turun yliopistollisen keskussairaalan ihotautien
poliklinikalla tutkitaan vuosittain noin 150 - 300 kési-ihottumaa sairastavaa ldhetepo-
tilasta. Lahtokohtaisesti oletan, ettd ndiden vastaajien keskuudesta 10ytyy asiantunti-
juutta terveydenhuollon nikokulmasta arvioimaan kisi-ihottumaa sairastavien kun-
toutumistarpeen arviointiin liittyen. Jatkossa kiytin tdstd ryhméstd nimitysté tervey-

denhuollon edustajat.

5.2 Tutkimusmenetelmit ja aineistojen keruu

Kuntoutujille suunnatun tutkimuksen tutkimusmenetelméiksi valitsin kyselyn, koska
ndin saisin vastauksia mahdollisimman monelta kurssilaiselta. Kuntoutujat ovat myos
itse parhaimpia arvioimaan kurssin heille antamia merkityksid. Tutkimusmenetelmi
oli kvantitatiivinen Survey-menetelmi. Survey on tutkimusmenetelmi, jossa tutki-
musyksikkoind ovat ihmiset. Aineistoa kerédtiddn standardoidussa muodossa esimer-
kiksi strukturoituja kysymyksid kdyttden kyselylomakkeella. Télloin vastaajat muo-
dostavat otoksen tai nédytteen perusjoukosta. Aineiston avulla pyritddn kuvailemaan

ilmi6td. (Hirsijarvi ym.2009,134,139,193.) Kyselylomakkeen etuna pidetdin sitd, ettd
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sen avulla voidaan saada laaja aineisto sekéd voidaan kysya useita asioita samalla ker-
taa. Aikataulu ja kustannukset voidaan arvioida etukdteen. Kyselylomake voidaan
tallentaa sdhkodiseen muotoon ja tulokset analysoida tietokoneen avulla. Kyselytut-
kimuksen heikkouksia ovat puolestaan, ettd aineisto saattaa jaadd pinnalliseksi, vas-
taajissa saattaa tulla kato, eikd voida tarkkaan tietdd, miten tosissaan vastaajat vas-

taavat kyselyyn. (Hirsijarvi ym. 2009, 184.)

Kerisin tutkimusaineiston postikyselynd Tholiitto ry avulla, koska ndin tavoitin par-
haiten kaikki kurssilaiset. Kyselyn liitteend oli saatekirje (Liite 1) ja vastauskuori
jonka postimaksu oli jo maksettu. Tutkijana huolehdin postimaksujen maksamisesta
Iholiitto ry:lle laskun mukaisesti. Kirjallisuuden mukaan vastausprosentti saadaan
suuremmaksi, jos kysely ldhetetddn esimerkiksi jonkun organisaation kautta (Hirsi-
jarvi ym. 2009, 196). Kyselyt postitettiin elo-syyskuun aikana 2012, jotta kesdloma-
kausi olisi ehtinyt jo paittya ja vuoden 2012 kurssi olisi jo ehditty pitdd. Kysely 14-
hetettiin 36 kuntoutujalle. Vastausaikaa annettiin 2 viikkoa. Vastaajien oletettiin
suostuvan tutkimukseen vastaamalla ja palauttamalla kyselyn. Syyskuun loppuun
mennessi oli vastauksia palautunut 27 kpl Tholiiton toimistoon, josta vastauskuoret
lahetettiin avaamattomina tutkijalle. Vastausprosentiksi tuli 75 % jota voidaan mie-

lesténi pitdd hyvind tuloksena.

Téhtinen, Laakkonen & Broberg (2011, 20-24) ovat kirjassaan laatineet ohjeet hyvén
lomakkeen laatimiseksi. Lomakkeen tulisi olla selked ja siisti ulkoasultaan, kysy-
mykset tulisi olla ymmirrettivid ja neutraaleja. Kysymyksien tulisi olla laadittu suh-
teessa tutkimuskysymyksiin, ja vastauksien jatkotyostdminen pitdisi onnistua helpos-
ti. Laadin kysymykset kyselylomakkeeseen (Liite 1) siten, ettd saisin parhaiten vas-
tauksia tutkimuskysymyksiini. Lomakkeen laadinnassa kdytin apuna Iholiitto ry:n
henkilokuntaa. Valmiiseen kyselylomakkeeseen tuli 24 kysymystd. Kyselylomake
sisélsi strukturoituja, puolistrukturoituja, 5-portaisia mielipidekysymyksid ja avoimia
kysymyksida. Kysymysten 1, 2, 3: avulla haluttiin selvittidi taustatekijoitd kuten suku-
puoli ja syntymévuosi. Monivalintakysymyksiin vastattiin rastittamalla, koska se on
todettu vastaajalle helpommaksi (Hirsijarvi ym. 2009, 188). Vastausohjeet pyrin te-
kemiin mahdollisimman selkeiksi vastaajalle. Tutkimuskysymykseen 1 haettiin vas-
tauksia kysymyksilld 4-9. Mielipidekysymyksisséd oli vastausvaihtoehtona ’ en osaa

sanoa’, jottei vastaaja ole pakotettu vastaamaan kysymykseen, jos hinelld ei ole sii-
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hen mielipidettd (Hirsijarvi ym.2009, 203). Tutkimuskysymykseen 2 haettiin vasta-
uksia kysymyksilld 10-19. Tutkimuskysymykseen 3 haettiin vastauksia kysymyksil-
14 20-24. Avoimen vaihtoehdon avulla saatetaan saada esille asioita, joita tutkija ei
olisi etukiiteen osannut ajatella (Hirsijdarvi ym.2009, 188). Avoimet kysymykset sal-

livat vastaajan kirjoittaa mitd hénelle tulee mieleen (Hirsijarvi ym.2009, 201).

Kyselylomaketta esitestasin muutamalla henkilolld kesélld 2012 ja saamieni palaut-
teiden mukaisesti, muutin kysymyksien sanamuotoja, jotta kysely olisi ymmaérretta-
vampi ja selkedmpi. Lomakkeen esitestaus on tirkedd ennen tutkimuksen aloittamista
(Hirsijarvi ym. 2009, 204). Esitestauksella voidaan parantaa tutkimuksen reliaabeli-

utta ja validiutta (T@htinen ym. 2011, 24).

Terveydenhuollon edustajille suunnatussa pienessd lomaketutkimuksessa tutkimus-
menetelmaiksi valitsin kyselyn, jotta tavoittaisin parhaiten vastaajat. Aineiston ke-
ruumenetelméind kiytettiin eliittiotantaa. Eliittiotannassa tutkimusjoukko voi olla
suuri tai pieni mutta vastaajiksi valitaan vain henkilot joiden oletetaan antavan par-
haiten tietoa tutkittavasta asiasta (Tuomi & Sarajarvi 2009, 86). Mikiili tutkija ei pys-
ty médrittiméédn tutkimuksen populaatiota, kdytetdédn tdlloin otoksen sijasta ndytteen
késitettd (Tahtinen ym. 2011, 14). Naytteen muodostivat yksi ihotautilddkéri ja yksi
sairaanhoitaja kustakin sairaalasta. Tarkoituksena ei ollut saada yleistettdvid vastauk-
sia vaan kuntoutujille suunnattua tutkimusta tukevia asiantuntija havaintoja erityises-
ti ihotautien erikoissairaanhoidosta. Terveydenhuollon edustajille suunnatun kyselyn
vastaajien edellytettiin tyoskentelevin mieluiten kisi-ithottumaa sairastavien potilai-
den parissa. Oman ammattitaustani perusteella oletuksenani oli ettd usein kési-
ihottumapotilaiden tutkiminen, hoito ja ohjaaminen on keskitetty vain muutamille
henkil6ille Thotautiklinikoilla. Thotautiladkirit tavoitettiin ihotautiklinikoiden ylilaa-

kirien ja sairaanhoitajat osastonhoitajien kautta.

Tein pilottitutkimuksen kyselylld ammattihenkilille kesdkuussa 2012 ja heiddn an-
tamansa palautteen perusteella tein korjauksia kyselylomakkeeseen. Kyselylomak-
keen liitteeksi laadin saatekirjeen, jonka tarkoituksena oli motivoida vastaajia vas-
taamaan kyselyyni (Liite 2). Mukana oli vastauskuori jonka postimaksu oli jo mak-
settu. Kyselylomakkeen pitéisi olla helppolukuinen ja helposti tdytettdavi. Jotta tutkija

saisi kysymyksiin vastauksia, tulee vastaajan ymmartdd kysymys, olla riittdva tieto
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asiasta vastatakseen: ja vastaajaan tulee haluta antaa vastauksensa (Kananen 2010,

93-94).

Ennen kyselyn ldhettimistd, hain tutkimuslupaa jokaisesta Yliopistollisesta keskus-
sairaalasta tai tarkemmin sanottuna sairaanhoitopiireistd. Jokaisessa sairaanhoitopii-
rissd oli oma hakemismenetelménsid sekd hakulomake, jonka liitteeksi tuli tutkimus-
suunnitelma ja kyselylomake. Tutkimuslupaa anoin Oulussa PPSHP:n (Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirin) Thotautiklinikan ylihoitajalta ja hinen kauttaan Iho-
tautiklinikan yliladkérilta. Turussa anoin tutkimuslupaa VSSHP:n (Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiirin) Ihotautiklinikan yliladkiriltd ja ylihoitajalta. Lisdksi tutkimuslu-
paa puolsi Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin hoitotyon asiantuntijaryhmi. Hoito-
tyon asiantuntijaryhmén ohjeistuksesta tein muutoksia tutkimussuunnitelmaani ennen
tutkimusluvan saamista. Tampereella anoin tutkimuslupaa PSHP:ssd (Pirkanmaan
sairaanhoitopiiri) tutkimus- ja opetuskoordinaattorilta, joka auttoi tutkimusluvan
anomisessa TAYS:n (Tampereen yliopistollisen keskussairaalan) Thotautiklinikan
ylilddkariltd ja ylihoitajalta. Sairaanhoitopiirien VSSHP:n, PSHP:n ja PPSHP:n ko-
tisivuilta 10ytyi tietoa ja ohjeita tutkimusluvan hakijalle. Ylldtyin siitd miten vidhén
oli tietoa ja ohjeita HUS:n (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin) ja PSSHP:n
(Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin) kotisivuilla tutkimusluvan anomisesta. Yhteys-

henkil6idenkdédn 16ytdminen edelld mainituista ei ollut helppoa.

Tutkimuslupaa hain kesdkuussa 2012 sairaanhoitopiireistd, joiden tutkimuslupaha-
kemuskidytdnndistd olin saanut asettamaani médrdaikaan mennessd riittdvisti tietoa.
Kyselylomakkeen laadinnassa tuli lupahakemusaikataulun vuoksi kiire. Tutkimuslu-
pahakemuksien anomiseen meni aikaa, lisdksi kesdlomakausi hidasti tutkimuslu-
pasanomuksien kisittelyd. Opinndytetyoni valmistumisaikataulun vuoksi minulla ei
ollut endd mahdollisuutta hakea tutkimuslupaa HUS:n ja PSSHP:n sairaanhoitopii-
reistd. Tissd vaiheessa pohdin yhdessid ohjaajani kanssa, miten edetd terveydenhuol-
lon edustajille suunnatun kyselyn jatkamisen kanssa. Pdddyin jatkamaan tutkimusta
syyskuun lopussa 2012, koska olin saanut tutkimusluvan jo kolmesta sairaanhoitopii-
ristd. Kysely toteutettiin postikyselynd Turun, Oulun ja Tampereen yliopistollisissa
keskussairaaloissa. Kyselylomakkeet jaettiin vastaajille ylihoitajien nimedmien osas-
tonhoitajien kautta siten, ettd yksikoissa valittiin sopivimmat vastaajat niin, ettei vas-

taajien henkilollisyys paljastunut tutkijalle. Kyselylomakkeita ldhetettiin kuusi kap-
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paletta elo-,syys-, lokakuun 2012 aikana. Kaikki kyselylomakkeet palautuivat méaari-
aikaan mennessd. Vastausprosentti oli siis 100 %. Kysymykset jakautuivat taulukon

1 mukaisesti. Kysymykset ovat ndhtidvisséd kyselylomakkeessa (liite 2).

TAULUKKO 1. Terveydenhuollon ammattilaisille ldhetetty kysymyslomake, kysy-

mysosioiden jaottelu
Kysymysosio Vastaajat
Taustakysymyksia (kysymykset 1ja 2) Kaikki vastaajat

Miten tunnettu sopeutumisvalmennuskurssi | Kaikki vastaajat. Vastaajat jotka ovat olleet
on? (kysymys 3) tekemisisséd kurssille ldhetettyjen potilaiden

kanssa, vastasivat lisdksi kysymyksiin, 4, 5

Keille kurssia suositeltaisiin ja miksi? Kaikki vastaajat
(kysymykset 6 ja 7)
Miten tunnettu kuntoutusseloste on? Kaikki vastaajat

(kysymys 8)

Laaditaanko kuntoutussuunnitelma pitkdai- | Kaikki vastaajat

kaista ihottumaa sairastaville? (kysymys 9)

5.3 Aineistojen analyysit

Saatuani kuntoutujille suunnatun tutkimuksen tutkimusaineiston tein ensiksi tietojen
tarkistuksen. Yhtddn lomaketta ei tarvinnut hyldtd mutta yhdessd lomakkeessa oli
viimeinen sivu jadnyt tdayttamitta. Muutoin lomakkeet oli tiytetty ohjeideni mukai-
sesti. Numeroin kaikki lomakkeet juoksevalla numeroinnilla. Vastausprosentti 75 %
oli heti mielestidni hyvd, joten muistutuskierrokseen en ndhnyt tarvetta. Tamén jil-
keen jirjestin tutkimustulosten tiedot havaintomatriisin muotoon Excel-
taulukkolaskentaohjelmaan tiedon tallentamista ja analyysid varten. Tutkimus Ai-
neiston késittelyn tein Excelilld ja analysoinnin Excelilld ja Tixel-tilasto-ohjelmalla.
Otin aineistosta suoria jakaumia ja tunnuslukuja. Kvantitatiivisessa eli méadrillisessi
tutkimuksessa tutkimustulokset esitetddn taulukoina (suoria jakaumia, ristiintaulu-
kointia) ja tunnuslukuja kédyttaen (Kananen 2010, 103). Suora jakauma kuvaa vasta-
usten jakautumista eri vaihtoehtojen vilille yksittdisessd kysymyksesséd ja on yksin-

kertainen tulosten esittdmis- ja tulkintatapa ristiintaulukoinnin ohella. Kvantitatiivi-
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sessa tutkimuksessa taulukot esitetidin % -taulukkoina. Nidin padstdidn yleistimiin
tutkimustulokset perusjoukkoon. (Kananen 2010,104.) Ristiintaulukointia sukupuol-
ten vililld en pitényt jirkevini tehdd, koska miehid oli koko 27:n vastauksen joukos-

sa vain kolme.

Kvantitatiivisessa eli madrillisessd tutkimuksessa kdytetddn siis tdsmallisid, lasken-
nallisia ja tilastollisia menetelmié ja tavoitteenani olikin empiirisen tutkimusaineisto-
ni avulla ymmértdd paremmin tukimaani ilmiotd kokonaisuudessaan. En halunnut
kdyttdd yksinomaan laadullisia menetelmii silld silloin tutkimukseni tulokset eivit
endd olisi yleistettdvid tutkimusjoukkoon. Vaikka kvalitatiiviset eli laadulliset mene-
telmét saattaisivat tuottaa uusia ideoita ja uutta tietoa, jota en ehkd etukédteen osaisi
odottaa, kvalitatiivisen tutkimuksen pddasiallinen anti on kuitenkin se, ettd se auttaa
paremmin ymmairtiméin asenteita, mielikuvia, odotuksia ja kdyttdytymistd. Kuntou-
tujien antamat vastaukset olivat muutettavissa numeeriseksi tiedoksi, jota kannatti
mielestidni késitelld tilastollisin menetelmin. Jotta kokonaisuudesta saisi kattavam-
man kuvan kdytin tutkimusmenetelmind myos laadullisia menetelmid ja avovas-
tausmahdollisuuksia. Kuntoutujat kayttivitkin kiitettdvisti tidtd mahdollisuutta kom-

mentointiin.

Kuntoutukseen liittyy tietynlainen pitkédkestoisuus ja prosessinomaisuus. Kuntoutu-
jan kannalta kuntoutuksessa onkin kyseessd yksilon oma kasvu ja oppimisprosessi
(Jarvikoski & Harkapad 2008,36.) Huotelinin (1994, 83) mukaan koulutukseen ha-
keutumisen perusteet voidaan usein tulkita tulevan eletystd elimadstid ja eldaminkul-
kuun liittyvistd asioista. Aikuinen joutuu miettimidin ja arvioimaan, mitd koulutus
merkitsee hidnen elamintilanteen kannalta, ja onko se kaiken vaivan arvoista. Sama
mielestidni pitee myos sopeutumisvalmennukseen hakeutumisessa. Sopeutumisval-
mennukseen hakeutumista ja sielld koettuja asioita voidaan tutkia yksilon subjektii-
visten kokemusten kautta tai sitten erilaisten tutkimustietojen kuten tilastojen ja re-
kistereiden kautta. Yksil6tasolla tapahtuvaa subjektiivista koulutuksen arviointia jos-
kus kritisoidaan siitd, ettd ihmiset eivit vilttamattd kykene objektiivisesti arvioimaan
omia koulutuskokemuksiaan ja koulutukseen vaikuttavuutta omalla kohdallaan. Toi-
saalta koulutukseen osallistujan omaa nidkemystd pidetddn keskeisend. Varsinkin

osallistujan viivéstetty arviointi antaa usein realistisen kuvan koulutuksen vaikutuk-
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sesta (Nurmi & Kontiainen 2000, 37). Téstd syystd paadyin tutkimaan useimpia so-

peutumisvalmennuskurssivuosia, en vain viimeisinta.

Avoimet kysymykset analysoin sisdllonanalyysilld. Sisdllonanalyysi on perusana-
lyysimenetelma laadullisessa tutkimuksessa mutta se soveltuu my6s muihin kuin laa-
dullisiin tutkimuksiin. Sisdllonanalyysissd pyritddn aineisto jirjestiméain, loogisesti
paittelemilld ja tulkitsemalla. Tarkoituksena on luoda hajanaisesta aineistosta selked
ja sanallinen kuvaus. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 91,108.) Sisillonanalyysilld saadaan
keritty aineisto jdrjestetyksi mutta johtopditokset aineistosta tulee tutkijan tehdi itse.
Laadullisen analyysin muodot jaotellaan seuraavasti aineistoldhtdiseen, teoriasidon-
naiseen ja teorialdhtdiseen analyysiin. Niméi eroavat toisistaan siind miten paljon teo-
ria ohjaa aineiston hankintaa, analyysin tekemistéd seki raportointia. (Tuomi & Sara-

jarvi 2009, 95,99.)

Avointen kysymysten analyysiin toteutin aineistoldhtoiselld sisdllonanalyysilld. Paa-
dyin tdhén, koska olin jo tietoisesti jittinyt muutamat kysymykset kysymyslomak-
keessa avoimiksi, koska minulla ei ollut niihin kysymyksiin teoriasta johdettua vas-
tausta tai ennakko-oletusta siitd, mitd vastaajat vastaisivat. Halusin saada ndin esiin
vastauksia tutkimuskysymyksiini juuri kuntoutujien omasta elimysmaailmasta. Kir-
jallisuuden Tuomi & Sarajéarvi (2009, 96) mukaan aineistoldhtdistd tutkimusta on
vaikea suorittaa, koska tutkimuksessa kiytetyt késitteet ja menetelmét ovat tutkijan
itsensd asettamia ja ndin ollen vaikuttavat tuloksiin. Tdmén tiedostaen ldhdin analyy-

sid toteuttamaan.

Aineistoldhtoisessd analyysissd analyysivaiheessa pyritddn sulkemaan pois mielesti,
kaikki aikaisempi tieto, mitd aiheesta jo tiedetddn, jottei se vaikuttaisi analyysiin ja
tuloksiin. Analyysi jaetaan karkeasti kolmeen vaiheeseen, joita ovat aineiston redu-
sointi eli pelkistaminen, aineiston klusterointi eli ryhmittely ja abstrahointi eli teo-
reettisten késitteiden luomien. Aineistoldhtoisessd analyysissd yhdistetddn kisitteitd,
tehdidin tulkintaa sekd paittelyd, kunnes saadaan vastaus tutkimuskysymykseen. Tu-
loksissa kuvataan luokittelun perusteella ilmenneet kisitteet ja sisdlto. Tutkija pyrkii
ymmaértdmédn tutkittavia kaikissa analyysin vaiheissa ja johtopditoksissidin tuomaan
esiin, mitd aineistosta nousseet asiat merkitsevit tutkittaville. (Tuomi & Sarajérvi

2009, 108-113.) Omien avointen kysymysten kanssa etenin seuraavasti. Ensiksi tein
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aineiston pelkistdmisen, sitten ryhmittelin alkuperdisaineistosta koodatut ilmaukset ja
etsin samankaltaisuuksia ja tai eroavaisuuksia. Pdddyin etsimdidn samankaltaisuuk-
sia. Sitten ryhmittelin samaa tarkoittavat asiat ja yhdistin ne alustaviksi luokiksi, jot-
ka nimesin. Tdmadn jidlkeen abstrahoin aineiston eli erotin tutkimuksen kannalta oleel-
lisen ja epidoleellisen tiedon. Sitten jatkoin, kunnes jiljelle jdi 3 padluokkaa, joita
esiintyi aineistossa eniten. Ndin pyrin ymmairtdmiin kuntoutujia heiddn omasta ni-
kokulmastaan pelkistdin heiddn antamiensa vastausten perusteella. Pyrin unohta-
maan aikaisemmin kerddméni teorian. Tamai oli haastavaa mutta mielestéini onnistuin

siind hyvin.

Terveydenhuollon edustajilta saamastani tutkimusaineistosta tein ensiksi tietojen tar-
kistuksen. Lomakkeissa oli jdényt joihinkin kysymyksiin vastaamatta, mutta kaikissa
oli kuitenkin vastattu suurimpaan osaan kysymyksistd. Yhtdan lomaketta ei tarvinnut
hylatd. Kaikki lomakkeet palautuivat. Lomakkeita oli kuusi, joten analysoin ne kisin.
Laskin keskiarvon, kauanko vastaajat ovat tydoskennelleet kiisi-ithottumaa sairastavien
parissa sekd kirjasin heiddn ammattiryhménsi sekid heididn vastauksensa esimerkiksi
siitd, oliko kurssi vastaajien keskuudessa tunnettu ja nidin etenin, kunnes kaikki lo-

makkeet oli kdyty lapi.

6 TULOKSET JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Kuntoutujille suunnatun tutkimuksen tulokset ja johtopaatokset

Kuntoutujille suunnattuun kyselyyn vastasi 27 kuntoutujaa ja vastausprosentti oli 75

%. Vastaajista 89 % (n= 24) oli naisia ja miehid oli 11% (n=3) (Taulukko 2).

TAULUKKO 2. Vastaajien miira ja sukupuolijakauma

SUKUPUOLI
n %
mies 3 11

nainen 24 89
Yht. 27 100
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Miehii oli aineistossa vihin joten sukupuolten vilistd vertailua en pitinyt luotetta-
vana enkd tarpeellisena tapana esittdd tuloksia. Vastaajien keski-ikd oli 49 vuotta
(Md 56 vuotta). Nuorimmat olivat 22-vuotiaita ja vanhimmat 67-vuotiaita. Suurim-
man vastaajien ryhmédn muodostivat 42 - 61 vuotiaat eli vuosina 1951-1970 synty-
neet. Vastaajat jakautuivat kdydyn kurssivuoden mukaan (Kuvion 4) mukaisesti.
Vuoden 2009 ja 2010 kurssin kidyneitd oli 19 % vastaajista (n =5), vuoden 2011
kurssin kdyneitd oli vastaajista 30 % (n=8) ja vuoden 2012 kurssin kiyneitd oli eni-

ten reilu kolmasosa 33 % (n=9) vastaajista.
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KUVIO 4. Vastaajien jakautuminen kurssivuoden mukaan (lkm)

Miten ja mistid kuntoutujat ohjautuivat kisi-ihottumaa sairastavien sopeutu-

misvalmennuskurssille?

Vastaajat olivat ehtineet sairastaa kisi-ihottumaa keskimddrin 12,6 vuotta ennen
kurssille hakeutumista. Lyhin sairastamisaika oli 1 vuotta ja pisin 40 vuotta. Vastaa-
jista puolet oli sairastanut kési-ihottumaa 1-5 vuotta ennen kurssille hakeutumista.
Toinen puoli vastaajista oli ehtinyt sairastaa kisi-ithottumaa eripituisia aikoja yli 5
vuotta mutta jopa 40 vuotta sairastaneita oli tihdn kyselyyn vastanneissa. Kaikki
vastaajat olivat paésseet kurssille ensimmadiselld hakukerralla. Vastaajista 13 eli ldhes
puolet 48 %, piti kurssille hakeutumisen ajankohtaa oikea-aikaisena. Vastaajista 33

9% (n= 9) vastasi hakeutuneensa kurssille liian myohiidn. Kukaan vastaajista ei vas-
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tannut tulleensa kurssille liian aikaisin. Vastaajat, jotka arvioivat tulleensa kurssille
litan my6héén olivat ehtineet sairastaa keskimiirin 9 vuotta. Vastaajat, jotka arvioi-
vat tulleensa kurssille juuri oikeaan-aikaan olivat puolestaan ehtineet sairastaa ka
13,5 vuotta. Miiritin myos korrelaatiokertoimen, joka oli r = - 0,029, joka osoittaa,

ettd ndilla kahdella tekijalld tidssid aineistossa ei ollut riippuvuutta.

Kurssille hakeutuessa vastaajien hoitotaho oli useimmiten jokin seuraavista: aluesai-
raala 26 % (n=7), tyoterveys 26 % (n=7) tai terveyskeskus 26 % (n=7). Yksityinen
ladkdriasema oli 19 %:lla hoitotahona (n=5). Yliopistosairaala oli vain 7 %:lla (n=2)
vastaajista hoitotahona. Kurssille hakeutumisen hetkelld 7 %:lla (n=2) ei ollut ole-
massa olevaa hoitotahoa. Kolme vastaajaa vastasi ettd heilld oli kaksi hoitotahoa,

joista kaikilla toinen oli oma terveyskeskus.

Vastaajat olivat ohjautuneet kisi-ihottumaa sairastavien kurssille omasta mielenkiin-
nosta 44 % (n=12), julkisen terveydenhuollon (yliopistosairaala/aluesairaala) ihotau-
tilddkérin suosituksesta 19 % (n=5), yksityisen ihotautildidkérin suosituksesta 4 %
(n=1) , tyoterveysliddkirin suosituksesta 7 % (n=2). Kelan virkailijan suosituksesta 11
9% (n=3) ja 22 % (n=6) oli tullut muun suosituksesta. Kahdella vastaajalla oli seké
julkisen terveydenhuollon ettd Kelan suositus hakeutumisesta kési-ihottumaa sairas-
tavien kurssille. Kukaan vastaajista ei ollut ohjautunut tdmén aineiston perusteella
hoitajan tai sosiaalityontekijan (SOTT) suosituksesta. Muita suosittelijoita olivat;
Verve Mikkeli, kuntoutujan puoliso, Tyoterveyslaitoksen lddkérin ja vakuutusyhtio,

Iholiiton ihopiste, Tholiitto ja [Imastokuntoutuskurssi (Kuvio 5).

oma mielenkiinto

ihotautiliskarin suosit

vksityisen ihotautilddkarin suosit

tyoterveysladkirisuosit

hoitajan suosit.

sott. sucst.

Kelan virkailija suosit.

muun

KUVIO 5. Kisi-ihottuma kurssille ohjautumisen syité (%)
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Vastauksista kdy ilmi ettd vastaajista suurin osa oli hakeutunut kurssille omasta mie-
lenkiinnosta. Vastaajat olivat saaneet eniten tietoa kési-ihottumakurssista Internetisti
yhteensd 48 % (n =11). Kelan kotisivuilta oli tietoa saanut 22 % vastaajista (n=6) ja
Iholiiton kotisivuilta 19 % vastaajista (n=5). Muita tiedon ldhteitd oli miiréllisesti
eniten Iholiiton oma esite 26 % (n=7) ja muu tiedonldhde 26 % (n=7) joita olivat
Ihon aika-lehti ja Verve Mikkeli. Terveydenhuolto 11 % (n=3) ja Kela 7 % (n=2)
olivat my0s tiedonldhteind. Vastaajista kolme oli saanut tietoa useasta ldhteestd.

Heill4 kaikilla toinen tiedonldhde oli Iholiiton esite (Kuvio 6).

ITholifton sivut 19

Kelan sivut 22

ITholiiton esite 26

Ystava [u]

Terveydenhuolto 11

Kela 7

PMuu 26

KUVIO 6. Tiedon saaminen kési-ihottuma kurssista

Saivatko he riittavisti tietoa sairaudestaan?

Vastaajista 78 % (n=21) kertoi saaneensa kurssilta riittidvésti tietoa kisi-ithottumista
ja késien suojaamisesta. Yhtdin osittain eri mieltd -vastausta tai tdysin erimieltd -
vastausta ei ndihin viittdmiin tullut. Vastaajista 89 % (n=24) oli saanut riittavasti
yksiloohjausta omahoitonsa tueksi. Kysyttdessd tyoeldmédn liittyvien asioiden késit-
telemisestd kurssilla vastaajista viidennes 22 % (n=6) vastasi, ettd tydoelimiin liitty-
vid asioita kisiteltiin riittdvasti. Lisdksi 67 % (n= 18) oli osittain samaa mielta siitd
ettd tyoeldamiin liittyvid asioita kisiteltiin riittavisti mutta 11 % (n=3) oli osittain eri

mieltd asiasta. Tdysin eri mieltd olevia -vastauksia ei esiintynyt (Kuvio 7) sivulla 34.
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samaa mielta 22

osittain samaa mielta 67

osittain eri mielta 11
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KUVIO 7. Tyoeldmaiin liittyvien asioiden riittdvésti kasittelemisestd kurssilla (%)

Vastaajista 67 % (n=18) oli sitd mieltd, ettd sai keskustella ryhméssa riittavasti kun-
kin pidivin luentojen aiheista. Vastaajista 44 % (n=12) oli samaa mieltd ja 56 % (n=
15) vastaajista oli osittain samaa mieltd siitd, ettd sai keskustella ryhmissi itselle tér-
keistd asioista. Vastaajista 85 % (n= 23) oli samaa mieltd siiti, ettd sai jakaa ryhmis-
sd omia kokemuksia toisten kuntoutujien kanssa. Yksittdinen vastaaja oli osittain eri
mieltd. Vastaajista 59 % (n=16) oli samaa mielti siitd, ettd oli oppinut ryhmaéssi toi-
silta kuntoutujilta arkeaan helpottavia asioita. Yksittdiset vastaajat olivat osittain eri

mieltd ja tdysin ei mieltd (Kuvio 8).

asittain eri mieltd . 4
taysin eri mielta . 4

en osad sanoa 0

KUVIO 8. Arkea helpottavien asioiden riittdvéstid oppimisesta ryhmissa (%)
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Kurssilla opittuja asioita 59 % (n=16) oli myohemmin soveltanut arjessa. Vastaajista
15 % (n=4) ei ollut soveltanut kurssilla oppimiaan asioita myohemmin arjessa.
Kurssilla saatujen tietojen perusteella 19 % oli hakenut myohemmin jotakin rahallis-

ta etuutta, kuten vammaistukea.

Toteutuivatko kurssilaisten henkilokohtaiset tavoitteet kurssilta?

Vastaajilla oli omia tavoitteita kurssille tullessa. Tavoitteet luokittelin aiheiden mu-
kaan. Omat tavoitteet muodostivat kolme padryhméd esiintymismédrdn mukaisesti
(Kuvio 9) padryhmiit olivat saada tietoa sairaudesta 35 % (n=9), vertaistuki 30 %
(n=8) ja 15 % (n=4) tietoa kisi-ihottumien hoidoista, kuten seuraavassa kommentis-
sa:

”Saada lisdtietoa kdsi-ihottumasta, hoito ja suojausohjeita”
”Saada lisdd tietoa omasta sairaudesta ja tutustua muihin samassa tilan-
teessa oleviin”

TiEtoa Saimll(IESta — 38

Tietoa hoidoista
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KUVIO 9. Omat tavoitteet luokkina tulokset %.

Muita tavoitteita joita kurssilaisilla oli kurssille mutta, joita esiintyi aineistossa maa-
rillisesti vahemmin, olivat tyokykyisyyden sdilyttdminen ja parantaminen, toiveet
kisi-ithottuman paranemisesta kurssin aikana ja toive saada apua arkeen, kuten seu-

raavissa kommenteissa:
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”Saada lisdd vinkkejd miten selvitd kdsien kanssa arjessa’
”Tyossd jaksaminen ja tyokyvyn sdilyttdminen ja parantaminen”

Vastaajista 42 % (n=11) oli samaa mieltd ja 54 % (n=14) osittain samaa mielta siitd,
ettd kurssin yleiset tavoitteet olivat yhtéldiset omien tavoitteiden kanssa. Yksittdinen
vastaaja oli osittain eri mieltd. Vastaajien lukumééré oli yhteensd 26. Vastaukset ja-

kautuivat tasaisesti kurssivuosien vililld (Kuviol0).
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Kuvio 10. Tavoitteeni olivat yhtildiset kurssin yleisten tavoitteiden kanssa (%)

Vastaajista 58 % (n=15) oli samaa mieltd ja 35 % (n=9) osittain samaa mielti siitd,
ettd omat tavoitteet toteutuivat. Yksittdinen vastaaja oli eri mieltd. Vastaajien

lukumééri oli yhteensd 26. Vuoden 2012 kurssilaiset vastasivat tissd kohdassa use-
ammin olevansa samaa meiltd tai osittain samaa kuin vuoden 2009 kurssilaiset (Ku-

violl).
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KUVIO 11. Toteutivatko omat tavoitteenne (%)



37

Kurssin yleisarvosanaksi kouluarvosanalla mitattuna kurssilaiset antoivat ka 8,8. Ar-
vosanojen mediaani oli 9,0, keskihajonta 0,67. Minimiarvosana oli 7 ja maksimi 10.
Vastaajat perustelivat antamaansa arvosanaa useimmiten juuri saamallaan uuden tie-
don méirdlld sekd kurssin siséllolla. Myos luennoitsijoita ja muita tyontekijoitd pi-
dettiin asiantuntijoina. Kurssipaikkana Kiipula sai paljon myonteistd palautetta.
Myos omaa osuutta arvioitiin joissakin vastauksissa. Kuntoutujien avovastauksista
tuli esiin vastaajien tyytyviisyys jirjestettyyn kurssiin kuten seuraavista esimerkeisti

nikyy:

”Kurssi oli hyvin suunniteltu ja hyvit ammattitaitoiset ohjaajat’,

”Hyvd kokonaisuus”, "’ Kiitettivi ohjelma”, ”’Kurssi oli onnistunut ja sain
paljon tietoa”, >’ Asiantuntevat luennoitsijat”, "’Pitevdit ohjaajat ja
lddkdrit”’, ’Mielenkiintoinen kokemus, matka itseensd tuntemiseen, uusien

haasteiden vastaanottaminen hoidon ja kuntoilun muodossa”

Vertaistuen saamista tuotiin esiin useissa vastauksissa. Monelle tdmai ei ollut kurssil-
le tullessa tavoitteena mutta on jaanyt mieleen kurssista merkityksellisené seikkana.

”Vertaistukea tuli paljon ja luontevasti”, ’Kerrankin ympdrilld oli ’’kési-
vammaisia” jotka ymmdirsiviit heti puolesta sanasta, jos kertoi omia tunto-

» »

Jjaan kdsiongelmista”, ” En ollut endd yksin sairauteni kanssa”, ”Vertais-
tuki kuitenkin mieleenpainuvin asia”

Lisdksi vastauksissa tuotiin esiin kehittdmisajatuksia kuten enemmén ammatillisia
asioita, mahdollisuutta keskustella psykologin kanssa. Yksittdinen vastaaja toivoi
lisdd litkuntaa. Vastauksissa litkunta ja rentoutus esiintyivit mieleen jdéineend asiana.

Kursseista tiedottamisen lisddmistéd ehdotti erds vastaaja.

» Jos olisi saanut vieli psykologin kanssa jutella, niin arvosana olisi var-
maan noussut , ”’ Lisdd tietoa ammatinvalinta asioista”

”Oli mieleenpainuva kurssi, oli litkuntaa ja tietoa”, ’Moni ei tiedd ndistd
kursseista ja toivon kaikkien tarvitsevien pddsevin kurssille ainakin ker-
ran”

My®0s negatiivisia asioita, kuten liian tiukkaa aikataulua, tuotiin myds esiin avovasta-
uksissa. My0s iltaohjelman pakollisuus ja oman ajan niukkuus tuotiin esiin arvosanaa
laskevina. Osa pohti kurssin pituutta, osalle lyhyempi kurssi olisi ollut riittavd, osa

taas piti kurssin pituutta sopivana.



38

”Sain paljon tietoa mutta kiire oli jotenkin hdiritsevdda”, “’Liian kired aika-
taulu”

Vastaajat kuvasivat kurssia seuraavilla luokilla (Taulukko 3)

TAULUKKO 3. Kurssista annettua palautetta:

positiivista kehitettavia negatiivista
paljon tietoa ammattiin liittyvéat asiat | liian kired aikataulu
hyvi kurssi psykologin tapaaminen oman ajan viahyys

asiantuntevat vetdjat

Kiipula paikkana

Yhteenveto tuloksista

Kuntoutujille suunnatun tutkimukseen vastaajista puolet oli sairastanut kési-
ihottumaa alle viisi vuotta ja toinen puolet vastaajista oli sairastanut yli viisi vuotta ja
jopa 40 vuotta. Vastaajia oli hyvin jokaiselta kurssivuodelta. Vastauksissa ei merkit-
tavia eroja niakynyt eri kurssivuosien vililla. Tietoa kurssista vastaajat olivat saaneet
Internetistd Kelan ja Iholiiton www-sivuilta seké Iholiiton omasta esitteestd ja Ihon
aika -jdsenlehdesti. Vastaajista puolet oli hakeutunut kurssille omasta mielenkiinnos-
ta. Vastaajien hoitotahoina olivat terveyskeskus, aluesairaala, tyoterveys ja yksityi-
nen lddkdriasema. Tutkimuksen tuloksien mukaan vastaajat olivat pddsdantdisesti
saaneet riittavisti tietoa kéisi-thottumista ja niiden hoidosta. Yksilollistd ohjausta oli
kurssilla my0s saatu riittdvisti. Vastaajat olivat saaneet kiitettdvisti keskustella pii-
vin luentojen aiheista seké jakaa omia kokemuksiaan ja itselle tarkeitd asioita toisten
kuntoutujien kanssa. Vastaajat olivat oppineet toisiltaan arkea helpottavia asioita ja

useat olivat jo ehtineet kokeilla arjessaan kurssilla oppimiaan asioita.

Vastaajien omat tavoitteet liittyivit tietoon sairaudesta ja hoidosta sekd vertaistuen
saamisesta. Omat tavoitteet olivat toteutuneet vastaajien mukaan hyvin. Eniten ta-
voitteiden toteutumattomuutta tuli tydeldmaén liittyvissé tavoitteissa kuten tyokykyi-
syyteen tai ammatinvalintaan liittyvissd tavoitteissa. Kurssilaisten omat tavoitteet
olivat yhteneviisid kurssin yleisten tavoitteiden kanssa, riippuen kdydystd kurssivuo-

desta. Tosin eniten vastauksia tuli osittain samaa mieltd eli jonkin verran ns. paino-
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tuseroja omien tavoitteiden ja kurssin yleisten tavoitteiden vililld esiintyi. Arvosa-
nassa ei esiintynyt kurssien vélilld juurikaan vaihtelua. Kurssilaisilla vaikutti olevan
my0Os hyvd motivaatio ja tavoitteet selvilld jo kurssille tullessa, joten heiddn omat

tavoittensakin toteutuivat kurssilla varsin hyvin.

Yhteenvetona vastaajien esittimistd omista ajatuksista sekd toivomuksista voidaan
todeta, ettd kurssiin liittyi padsdintoisesti myonteisid kokemuksia riippuen kdydysti
kurssivuodesta tai siitd kauanko henkil6 oli sairastanut ennen kurssille hakeutumista.
Kurssin vetdjit ja paikka saivat paljon kehuja vastaajilta. Tutkimuksen tuloksissa tuli
esiin voimakkaasti vertaistuen saamisen positiivisuus. Usealle vastaajista vertaistuki
ei ollut tavoitteena kurssilla tullessa mutta se oli asia, joka oli monelle kurssista mie-
leenpainuvin. Vertaistuki tuli myos esiin negatiivisessa valossa toki vihemmén, yk-
sittdiset vastaajat kaipasivat omaa aikaa ja kritisoi iltaohjelman pakollisuutta, yksi
vastaaja toi esiin sen, ettd ryhméhenki olisi voinut olla parempi, miki olisi lisdnnyt
vertaistuen maardd. Tyoeldamiidn liittyvien asioiden kisittelyd sen sijaan voisi kun-

toutujien mielestd kisitelld enemménkin.

6.2 Terveydenhuollon vastaajille suunnatun kyselyn tulokset ja johtopaitokset

Terveydenhuollon vastaajille tehdyssa kyselyssd vastausprosentti oli 100 %. Vasta-
uksia palautui médrdaikaan mennessa kuusi. Vastaajista kolme oli sairaanhoitajia ja
kolme oli ihotautilddkireitd. Vastaajat olivat tyOskennelleet ka 9 vuotta kisi-
ihottumaa sairastavien parissa. Viidelle vastaajalle Iholiiton kisi-ithottuma sopeutu-
misvalmennuskurssi oli jonkin verran tuttu. Yksi ei tuntenut kurssia. Vastaajista yksi
oli ollut tekemisissi kurssille hakeutuneiden kanssa. Tdlloin oli hakemuksen liitteek-
si annettu kopio sairauskertomuksesta. Aloite tdlldin kurssille hakeutumisesta oli tul-

lut terveydenhuollon ammattilaiselta.

Kysyttdessd miten kauan kisi-ihottumaa sairastaneelle kurssi sopisi vastaajien mie-
lestd parhaiten neljd vastaajaa oli sitd mieltd, ettd kurssi sopisi 1-3 vuotta kisi-
ihottumaa sairastaneelle. Yksi vastaaja oli sitd mieltd, ettd kurssi sopisi parhaiten alle
vuoden sairastaneelle ja perusteluna siihen oli vertaistuen tirkeys sairastuneelle heti

sairastumisen jidlkeen. Kysymykselle mille diagnoosille kési-ihottumaa sairastavien
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kurssi sopisi vastaajien mielestd parhaiten, vastasi tdhdn kysymykseen vain kolme
vastaajaa. Yhden mielestd kaikille kisi-ihottumaa sairastaville, koska vastaajan mie-
lestd kaikki kési-ihottumaa sairastavat hyotyisivit hoitovinkeistd ja lisdohjeistukses-
ta. Yhden vastaajan mielestd atoopikot hyotyisivit kurssista eniten, koska atoopikoil-
la on suurentunut riski toistuvaan kisi-ihottumaan. Yhden vastaajan mielestd kurssi
sopisi kaikille muille kisi-ihottumaa sairastaville mutta ei allergista kdsi-ihottumaa

sairastaville.

Kysyttdaessd kuntoutusselosteesta neljd vastaajaa ei ollut nihnyt kuntoutusselostetta
mutta oli kaivannut sellaista. Kysyttdaessd tehddinko yksikossid, jossa vastaaja tyos-
kentelee kuntoutussuunnitelma pitkédaikaista ihotautia sairastaville kolme vastaajaa
vastasi kylld. Yhdessd vastauksessa tarkennettiin lisdksi, ettd kuntoutussuunnitelma
laaditaan sairaalassa vain kuntouspoliklinikalla. Yhdessd mainittiin ettd kuntoutus-
suunnitelma laaditaan vain joillekin potilaille, kahdessa yksikossd lisdksi arvioitiin

kuntoutussuunnitelmassa my6s sopeutumisvalmennuskurssin tarvetta.

7 POHDINTA JA JATKOTUTKIMUSAIHEET

Tutkimukseni aineistosta kdy mielestdni hyvin ilmi, ettd kisi-ithottuma on usein pit-
kdaikainen ja oirekulultaan vaihteleva. Tulos vastaa sitd, mitd teorialdhteessidni mai-

nitaan (Meding, Wrangsjo & Jarvholm 2005, 975).

Naisia oli aineistoni perusteella kursseilla miehid enemmén. Kaési-ihottuman esiinty-
Vvyys on tunnetusti naisilla yleisempaa kuin miehilla (Thyssen, Johansen, Linneberg

& Menne 2010, 76-81).

Pitkdaikaisesta kisi-ihottumasta voidaan puhua, kun henkild on sairastanut yli puoli
vuotta (English ym. 2009, 767). Tdméin méadritelmidn mukaan kaikki kurssilaiset oli-
vat pitkdaikaista kisi-ihottumaa sairastavia. Yli puolet vastaajista oli sairastanut alle
5 vuotta ja toinen puoli vastaajista oli sairastanut yli 5 vuotta. Aineistossani vastaaji-
en sairastamisen keston keskiarvo oli 12,6 vuotta ennen kurssille hakeutumista ja

minulle tulos oli yllidtys. Tulos poikkeaa Mikkosen (2009, 130) viitostutkimuksesta,
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jossa tutkittiin kuuden eri sairausryhmén vertaistukitoimintaa. Mikkosen tutkimuk-
sessa suurin osa sairastuneista oli mennyt sopeutumisvalmennukseen noin vuoden
kuluttua sairastumisesta. Sairastamisen kestolla ennen kurssille hakeutumista ei vai-
kuttanut oman tutkimukseni perusteella olevan merkitystd kokemukseen kurssin oi-
kea-aikaisuudesta. Samansuuntaista tietoa 10ytyy ldhdekirjallisuudestani. Sopeutu-
misvalmennuskurssin tarve vaihtelee eldméntilanteen tai sairauden luonteen mukaan
(Korpilahti ym. 2009 138-139). Terveydenhuollon merkitys kurssille ohjautuvuudes-
sa oli puolestaan olettamaani pienempi. Ilahduttavaa oli huomata, ettd myos toiset
kuntoutuslaitokset kuten Verve Mikkeli olivat ohjanneet kuntoutujaa hakeutumaan

kisi-ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssille.

Kurssille hakeutuneet kuntoutujat vaikuttivat aktiivisilta ja omatoimisilta tiedonhaki-
joilta, silld Idhes puolet oli saanut tietoa kurssista Internetistd eli www-sivuilta. Tulos
on samansuuntainen kuin (Korhosen 2011,96) tutkimuksessa, jossa tutkittiin atoop-
pista ekseemaa sairastavien tiedon tarvetta ja terveystiedon hankintaa. Téssd tutki-
muksessa tuli esiin, ettd atooppista ekseemaa sairastavat halusivat saada tietoa mm.
kuntoutuksesta ja siihen liittyvistd kursseista. Timd on myds www-sivustojen ylldpi-
tdjien kannalta hyvi tietdd, jotta sivustot olisivat aina ajantasaisia. Kela on viime
vuosina uudistanut kotisivujaan tavoitteenaan parantaa sivujensa kdytettavyyttid. Uu-
distusten tarkoituksena on Kelassa ollut ohjata asiakkaita ja yhteistybkumppaneita
asioimaan aktiivisemmin verkossa. Sama suuntaus ndyttdd lisddntyvan myos tulevai-

suudessa. (Kelan www-sivut 2012.)

Yliopistosairaaloiden vihyys vastaajien hoitotahoina kurssille hakeutumisen aikana
kiinnitti huomioni. Ylipistosairaaloista kurssille ohjautuneet olivat sairastaneet alle 5
vuotta eli vihemmin aikaa kuin vastaajat keskimiirin. Thotautilddkéri K. Lammin-
taustan mukaan (henkilokohtainen tiedonanto 20.5.2012) erikoissairaanhoidossa
(esh) kisi-ihottumaa sairastavan hoitosuhde harvoin jatkuu diagnoosin asettamisen
jalkeen. Toisaalta voi olla, ettd esh:ssa tutkitut ja hoidetut saavat hoitopaikastaan jo
riittdvasti tietoa, eiviatkd he vilttamittd hakeudu sopeutumisvalmennuskurssille.
Mikkosen (2009, 131) tutkimuksen tuloksissa tuli esiin, ettd vastaajat jotka eivit ol-
leet sopeutumisvalmennuksessa, kertoivat, etti sopeutumisvalmennusta ei ollut sil-
loin kuin he sairastuivat. Myohemmin sopeutumisvalmennukseen ei ollut endi tar-

vetta tai he eivit endd saaneet osallistua siihen, koska sairastumisesta oli jo niin pitkd
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aika. Tatd kurssille padasemisen ongelmaa ei tisséd Iholiiton kési-ihottumaa sairastavi-
en sopeutumisvalmennuskurssissa ollut, silld kaikki vastaajat olivat paédsseet kurssille
ensimmadiselld hakukerralla. Toisaalta kolmasosa kuntoutujista oli aluesairaaloiden
potilaita kisi-ihottumaa sairastavien sopeutumisvalmennuskurssille hakeutuessaan,
joten vastaajat saattoivat tulla myos pienemmiltd paikkakunnilta joissa ei ole yliopis-

tollista keskussairaalaa.

Yhdessd avoimessa vastauksessa toivottiin kurssista tiedottamisen lisddmisti, jotta
mahdollisimman moni 16ytdisi kurssille. Kisi-ihottumaa sairastavia on tilastollisesti
paljon véestossd mutta vain noin 10 henkilod kdy vuodessa kyseisen kurssin. Tieten-
kddn kaikki eivit halua kdydd ryhmdmuotoista sopeutumisvalmennuskurssia, ja osa
saa varmasti terveydenhuollosta tarvitsemansa tiedon ja tuen. Tiedottamista kursseis-
ta etenkin hoitotahoille joista tutkimukseni mukaan oli ohjauduttu kurssille kannat-
taisi lisdtd. Téamin lisdksi on mielestini oleellista ettd kési-ihottumaa sairastavien
kanssa tekemisissd olevat terveydenhuollon ammattilaiset, kertoisivat kurssista, jol-
loin sairastava itse voisi arvioida oman tilanteensa ja hakeutua tarvittaessa sopeutu-
misvalmennuskurssille. Tietoa kurssista ei kannata mielestini timén tutkimuksen
perusteella antaa vain 1-3 vuotta sairastaneille, joille terveydenhuollon vastaajat ar-
vioivat kurssin parhaiten arvioivat soveltuvan. Pitkédédnkin kési-ithottumaa sairastaneet

selvisti hyotyivit kurssista, kuten aiemmin tuloksista ndiimme.

Padsdintoisesti vastaajien omat tavoitteet toteutuivat kurssilla riippumatta kdaydysti
kurssivuodesta. Tulos poikkeaa Kelan syddnkuntoutuskurssin tuloksista (Himéldinen
& Roberg 2007, 134-136). Kurssilaisten omat tavoitteet olivat yhtenevéisid kurssin
yleisten tavoitteiden kanssa, riippuen kidydystd kurssivuodesta. Tulos poikkeaa myos
hengityselinsairaille jdrjestetyn kurssin tuloksista (Lassila &Polkko 1998, 39-41).
Vaikuttaisi myos siltd ettd Iholiiton tekemi esivalinta kurssille hakijoiden joukosta
toimii hyvin. Yleisesti ottaen tavoitteet sopeutumisvalmennuskursseille ovat selvésti
muuttuneet sitten vuoden 1996 tehdystd Kuntoutussdétion tutkimuksesta, jossa selvi-
tettiin litkkuntavammaisille suunnatun sopeutumisvalmennuksen vaikuttavuutta. Tél-
16in rahoittajien ja jirjestdjien kiinnostus herédsi tutkimaan, saavutettiinko toiminnalla
sille asetettuja tavoitteita. Tédssd tutkimuksessa kurssilaisilla oli monenlaisia tavoittei-
ta mutta useimmiten kurssilta odotettiin virkistystd, vaihtelua ja uusia ystiavid. (Patti-

kangas &Korhonen 1996, 83.) Tédnd pédivind tdmad ei taitaisi riittdd tavoitteeksi Kela -
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rahoitteiselle kurssille. Vertaa esimerkiksi Kelan Hyvin kuntoutuskédytdnnon perusta

raporttiin (Paltamaa, Karhula, Suomela-Markkanen, Autti-Rdmo, toim 2011, 4).

Tutkimuksen tuloksissa tuli esiin voimakkaasti vertaistuen saamisen positiivisuus,
usealle vastaajista vertaistuki ei ollut tavoitteena kurssille tullessa mutta se oli asia,
joka oli monelle kurssista mieleenpainuvin, tulos on yhtenevidinen Ruonnin (2001,
62-65) tutkimuksen kanssa. Sopeutumisvalmennuskurssiin liittyy ryhméssi kiytyjen
asioiden késitteleminen ja ryhmissi toisilta oppiminen kokemuksien jakamisen kaut-
ta, ja ndma toteutuivat tissd aineistossa padsaantdisesti hyvin. Tamai tulos on saman-
suuntainen kuin mitd Alivuori-Salosen 2004 tekemissa tutkimuksessa tuli esiin. Toi-
saalta vertaistuki koettiin myonteisend mutta myos negatiivisena. Osa olisi toivonut
enemmdn omaa aikaa, ja jatkuva yhdessd oleminen myds visytti. Samansuuntaisia

tuloksia on tullut myos Haukka-Wacklin (2007, 71) tutkimuksissa.

Mielenkiintoista oli se, ettd tyoeldmiin liittyvd kysymys oli ainoa kysymys, johon
tuli myOs osittain eri mieltd -vastauksia, ja ettd vastaajat olivat kurssivuoden 2011 ja
2012 kdyneitd. Tutkimusten mukaan kési-ihottuma vaikuttaa tydeldaméaén tyoikaisilla
(Meding, Wrangsjo & Jarvholm 2005, 975). Kurssin ohjelma on Kelan standardin
mukainen, ja ohjelman mukaan kisi-ihottumaan liittyvid ammatillisia asioita kdydaan
lapi ladkérin luennossa, ja lisdksi ammatillisesta kuntoutuksesta on oma luento.
Avoimissa vastauksissa toivottiin lisdd ammatinvalinnan ohjausta seki tukea tyossi
jaksamiseen ja tyokyvyn sdilyttamiseen. Tholiitosta kerrottiin, kuinka moni atooppis-
ta ithottumaa sairastava joutuu vaihtamaan aikuisena tydalaa atooppisen ihottuman
pahenemisen vuoksi. Nditi asioita pitdisi Iholiiton asiantuntijoiden mukaan kédydi jo
opiskeluvaiheessa opiskelijan kanssa ldpi. Tyoni antaman nikokulman puolesta voin
yhtyé edelliseen. Tutkimuksen vastauksista kuvastuu mielestini my6s hyvin nykyi-

nen aikakausi ja yleinen keskustelu tyossi jaksamisesta ja tyokyvyn sidilyttdmisesté.

Avointen kysymysten vastauksissa tuli esiin toive saada tietdd syy kisi-ihottumaan.
Kelassahan oletetaan kuntoutujan jo saaneen hoitavalta taholta riittdvét tiedot sairau-
tensa hoidosta ja sen vaikutuksista sekd itsehoidosta ennen sairausryhmékohtaisille
kursseille hakeutumista (Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi 15/2008, 14).
Vastauksessa kuvastuu mielestdni vastaajien toive paranemisesta. Tdmad mielestini

kuvastaa sitd, miten kési-ihottuma vaikuttaa sitd sairastavaan, ja toive paranemisesta
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ehké auttaa jaksamisessa. Toki pitkddn sairastaneille on varmasti jo omia hallintakei-
nojaan, kuten tutkijat Leino-Kilpi, Médenpii ja Katajisto (1999, 5-6) ovat osoittaneet

joidenkin pitk#daikaissairaiden osalta.

Terveydenhuollon vastaajille suunnattu kysely oli vastaajamiiriltdin pieni mutta
mielestdni vastaukset olivat mielenkiintoisia. Tétd aihetta kannattaisi mielestiini tut-
kia lisdd. Oman aineistoni perusteella yleistyksid ei voida luonnollisestikaan tehdi
silld vastaukset voivat olla sattumanvaraisia. Muutamien vastausten perusteella Tho-
liiton kisi-ihottumakurssi oli vastaajille jonkin verran tuttu. Yksi vastaaja, jolla oli
pitkd kokemus alalta, oli ollut tekemisissi kurssille hakeutuneiden kanssa. Hakemuk-
sen liitteeksi oli tdlloin liitetty kopio hoitotiivistelmésti eli epikriisistd. Oletettavasti
tistd 10ytyi kaikki vaadittavat selvitykset, joita Kela olettaa hoitotahon kartoittaneen
ennen kurssille hakeutumista kuten Kuviossa 1 esitin. Kurssista tiedottamista kan-

nattaisi lisdtd timén tiedon valossa etenkin yliopistollisissa keskussairaaloissa.

Terveydenhuollon vastaajissa kiinnostusta herétti kuntoutusseloste, koska sellaisetkin
vastaajat, jotka eivit olleet tekemisissd kurssille Idhteneiden kanssa olivat kiinnostu-
neet ndkemaiin kuntoutusselosteen. Niin ollen voisi ajatella, ettd kuntoutusselosteen
merkitys kurssin jdlkeen jatkohoidon tai kuntoutuksen jatkuvuuden kannalta vaikut-
taisi olevan myos lahettiville taholle tirked. Kuntoutushan on prosessi ja kurssien
tulisi nivoutua yhteen muun hoidon kanssa eikid olla irrallinen kuntoutustapahtuma
(Haméldinen & Roberg 2007, 134-136). Kuntoutusseloste ldhetetddn kurssin maksa-
jalle eli Kelalle, kuntoutujalle ja tarvittaessa muille kuntoutujan kanssa yhdessé sovi-
tulle taholle (Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi 15/2008, 18). Mikili
kuntoutuja ei halua kuntoutusselostetta ldhetettdvan esimerkiksi hoitavalle ladkirille
kurssin jéalkeen, ei tieto kurssilla tehdyistd jatkotoimenpidesuosituksesta kulkeudu

terveydenhuoltoon ellei kuntoutuja itse vie kuntoutusselostetta hoitavalle 14dkérille.

Ilahduttavaa oli huomata ettd kuntoutussuunnitelmia laaditaan pitkdaikaista ihottu-
maa sairastaville ainakin muutamissa yksikoissa eli tilanne vaikuttaisi ndiden tietojen
perusteella parantuneen sitten 2000-luvun alun (Reinikainen 2001). Kisi-ihottuman
vaikutukseen sitd sairastavan arjessa on kiinnitetty huomiota. Terveydenhuollolla on
kuntoutusselonteonkin (2002, 3) mukaan keskeinen tehtdvad eri sairausryhmien ja

vammaryhmien kuntoutustarpeen arvioijana ja kuntoutustoimenpiteiden kdynnistdja-
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ni. Pelkéstddan Kela-rahoitteista kurssia varten laadittu kuntoutussuunnitelma ei johda
jatkuvuuteen kuntoutuksessa ja saavutettujen tulosten pysyvyyteen (Hamildinen &

Roberg 2007, 134-136).

Jdrjestobarometria varten tehdysséd kyselyssa kartoitettiin sosiaali- ja terveysjdrjesto-
jen kuntoutuspaillikoiden ja kuntoutuksesta vastaavien ajatuksia jirjestdjen kuntou-
tuspalveluista. Vastaajina oli 44 valtakunnallista jirjestod, jotka tuottavat kuntoutus-
palveluita. Vastaajat toivat esiin, ettd jirjestdissd on tietoa asiakkaiden arkipdivédn
tarpeista ja ongelmista, koska he ovat aktiivisesti tekemisissd kohderyhmén kanssa.
Erityisosaaminen esimerkiksi harvinaisemmista sairauksista on myos keskittynyt jér-
jestdihin. Kuntoutuspalveluiden tuottamiseen liittyvistd haasteista mainittiin Kelan
kanssa tehtivd yhteistyd, johon liittyy nykyisin kiristynyt kilpailu, hinnoittelu, hal-
linnollinen ty0, kiristyneet vaatimukset ja standardit. Lisdksi yhtend haasteena pidet-
tiin jatkuvuutta eli miten turvata kuntoutujan kuntoutuksen jatkuminen kurssien jil-
keen kuntoutujan omalla paikkakunnalla.(Vuorinen 2008, 58.) Sosiaalihallituksen
julkaisussa vuodelta 1986, painotettiin jdrjestdjen sopeutumisvalmennuksesta saatu-
jen kokemusten huomioon ottamista koska jérjestoilld on asiantuntemusta (Sosiaali-
hallituksen julkaisul986, 128). Tdnd pdivind jdrjestot ovat merkittdvd kuntoutus-
kurssien kuten sopeutumisvalmennuskurssien jirjestdjd, lisiksi monet jérjestot tar-
joavat neuvonta-, ohjaus- ja tietopalvelua. Jéarjestobarometrin mukaan jérjestoilld oli
vuonna 2006 kidynnissd tai suunnitteilla erilaisia kehittimishankkeita ja ohjelmia
myos julkisen terveydenhuollon kdyttoon. Nakisinkin ettd tulevaisuudessa voisi olla
mahdollista tiivistdd yhteistyotd jirjestdjen ja esimerkiksi Tholiiton ja terveydenhuol-
lon vililld jirjestdmilld esimerkiksi yhteisid koulutuspdivid vaihtoehtona laitoskun-

toutusjaksoille.

Tutkimusten perusteella tiedetéddn, ettid kisi-ihottuman paranemisennuste on huono.

Kuten kirjallisuuskatsauksessa toin esiin, pitkdaikainen kisi-ihottuma vaikuttaa eld-
minlaatuun ja mielialaan voimakkaasti ja pelko tyopaikan menettimisesti lisdd puo-
lestaan stressid. Siksi minusta on hienoa, ettd pitkddn kési-ihottumaa sairastaneet
voivat hakea laitosmuotoiselle sopeutumisvalmennuskurssille. Téssd toteuttaja Tho-
liitto ry ja Kela rahoittajana, tekevit erinomaista tyotd. Tutkimukseni perusteella
voin todeta, ettd vastaajat, jotka olivat kurssin kdyneet, olivat hyotyneet kurssista ja

heididn antamansa palaute kurssista oli positiivista. TyoOni otsikko ” en ollut endi yk-



46

sin sairauteni kanssa” on poimittu yhdestd avoimesta vastauksesta, jossa henkilo on
saanut vapaasti kirjoittaa kurssilta mieleen jddneitd asioita. Tuo lause kertoo mieles-
tini paljon, ja kokemus siitd, ettei ollut endd yksin sairautensa kanssa, on ollut hénel-

le tirked.

7.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuus syntyy siitd, ettd tutkimus on tehty tieteellisesti. Talld tar-
koitetaan siti, ettd tutkimus on tehty tieteellisid tiedonkeruu ja analyysimenetelmid
kdyttden ja ettd nditd menetelmid on kdytetty oikein. (Kananen 2010, 144.) Tydssédni
olen valinnut tutkimuskysymyksieni kannalta mielesténi oikeat tutkimusmenetelmét
ja pyrkinyt nami valinnat perustelemaan tyossidni. Lisdksi tutkimuksen luotettavuu-
teen vaikuttaa dokumentaation tarkkuus (Kananen 2010,144). Olen tyossdni pyrkinyt
mahdollisimman tarkkaan dokumentaatioon tutkimuksen eri vaiheista ja perustele-
maan valintojani. Tutkimusten tulosten kirjoittamisessa olen pyrkinyt noudattamaan
tilastomatematiikan tunnilla oppimiani tilastotieteen periaatteita. Tutkijana olen kus-
tantanut kaikki postimaksut ja mahdolliset muut kopioimiskulut itse enkd ole saanut
palkkiota tutkimuksen tekemisestd. Ristiintaulukointia en sukupuolten vililli tehnyt,
koska katsoin vain 3 miehen olevan liian pieni médri luotettavaan vertailuun suku-
puolten vililla. Lisdksi vastaajien tunnistettavuus olisi saattanut tulla ongelmaksi.

Vaikka kyseessé oli kokonaistutkimus, oli vastaajien miird,27, pieni, joten merkitti-
vid eroja kuntoutujien vélilld el néin pienestd aineistosta tilastollisesti tullut esiin.
Lisétidkseni tutkimuksen reliabiliteettia olen pyrkinyt olemaan tarkka ja kriittinen ko-

ko tutkimuksen ajan

”Realibiliteetilla tarkoitetaan tulosten tarkkuutta. Tutkimuksen tulokset eivit saa olla
sattumanvaraisia” (Heikkila 2008, 30).

Lisdksi tuloksia analysoitaessa kédytin vain sellaisia analyysimenetelmii, jotka hallit-

sen hyvin.

Terveydenhuollon henkildille tehdyn tutkimuksen tulosten ei ollut tarkoituskaan olla
yleistettdvid, koska tdssd tutkimuksessa tulokset voivat pienen vastaajajoukon vuoksi

olla sattumanvaraisia. Tutkimuksen validiutta eli sitd, missd méirin on onnistuttu ku-
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vaamaan sitd mitd piti (Heikkild 2008, 186) lisdd mielestidni hyvd vastausprosentti.
Saatekirjeelld pyrin myds motivoimaan vastaajia vastaamaan omien mielipiteidensi
mukaisesti ja mielipidevastauksissa oli yhtend vastausvaihtoehtona: en osaa sanoa.
Se antoi vastaajalle vaihtoehdon valita, mikili hénelld ei ollut mielipidettd kyseisestd

asiasta, sen sijaan ettd olisi ollut pakotettu vastaamaan.

Tutkimuksessa kdyttaméini kyselylomakkeeseen olisin voinut kysyé vastaajien kési-
ihottuman diagnoosia (luvun 2.2) mukaisesti sekd kési-ihottuman vaikutuksia vastaa-
jien eldamddn ja eldminlaatuun, koska kisi-ihottuma aiheuttaa haittaa myos monella
elamin osa-alueella kuten kirjallisuuskatsauksessa (luvussa 2.4) toin esiin. Naitd ky-
symyksid en kuitenkaan laatinut, koska ne eiviit olleet tutkimuskysymyksieni kannal-
ta oleellisia ja turhia kysymyksii ei vastaajille tulisi esittdd. Lisdksi pohdin ettd diag-
noosikysymykseen voi olla vaikea vastata. Vastaajien taustakysymyksid olisi voinut
olla lisdd, esimerkiksi mistd péin vastaaja oli kotoisin. Toisaalta tidssi olisi voinut olla
ongelmia tunnistettavuuden kanssa. Kyselylomakkeet pilotoin ennen tutkimuksien
toteuttamista, mikd osaltaan lisdd mittarin luetettavuutta. Kyselylomakkeen laadin-
nassa pohdin mittarin luotettavuutta vield kerran tuloksia auki kirjoittaessani. Vasta-
uksiin on ehki saattanut vaikuttaa sosiaalinen suotavuus vastaamisessa, koska vas-
taajat saivat kirjeet Tholiiton kautta, vaikkakin mind tutkijana vasta avasin palautus-
kuoret. Toisaalta luotettavuuteen on saattanut vaikuttaa kokemattomuuteni kysely-
lomakkeen laatimisessa. Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta lisdi se, ettd tut-
kimuksesta tehtyjd tulkintoja 10ytyy toisista vastaavaa ilmiotd tarkastelleista tutki-
muksista (Tuomi & Sarajdrvi 2010,139). Néin toimin pohdintaosiossa eli peilasin
omia tuloksiani muiden tutkijoiden tuloksiin. Lisédksi tuloksissa olen pyrkinyt tuo-
maan esiin kuntoutujien vastauksista esiin nousseita teemoja suorien lainausten avul-

la.

Tulokset olen pyrkinyt kirjoittamaan siten, ettd vastaajat eivit olisi tunnistettavia vas-
tauksien perusteella. Pohdin myds omaa osuuttani puolueettomuusnikdkulman kaut-
ta. Tyoskentelen kési-ihottumaa sairastavien parissa Turun yliopistollisessa keskus-
sairaalassa mutta timi Iholiiton kési-ihottumaa sairastavien kurssi oli minulle ldhes
tuntematon tutkimukseen ryhtyessini. Tutkijana olen tutkimuksen luoja ja tulkitsija
mutta pyrin ymmartdmédn ja kuulemaan tutkimukseen vastaajia heiddn ddnellddn

enkd oman ns. kehykseni ldpi. Vaikka tyoskentelen itse TYKS:ssd, minulla ei ole tie-
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toa, kuka vastasi terveydenhuollon vastaajille tarkoitettuun kyselyyn yksikossdmme.
Lisidksi tutkimussuunnitelma oli 1dhinnd vain minun ja klinikkamme hallinnon tie-

dossa.

Tyoni ldhteet olen valinnut tarkkaan ja ldhteiden kdyton olen merkannut viitteind

SAMK:n ohjeiden mukaan tekstiini ja lahdeluetteloon.

Terveydenhuollon vastaajille suunnatun tutkimuksen osalta jouduin pohtimaan, jat-
kanko tutkimuksen viemistd eteenpdin, koska tutkimuslupien hankinta kaikista yli-
opistollisista sairaaloista ei aikataulun vuoksi onnistunut. Tdllin ajattelin; ettei olisi
eettisesti oikein, jos jéttdisin kidyttimétti jo saamiani vastauksia. Niinpd piitin jatkaa

toisen osatutkimuksen tekemistd pienemmélli aineistolla.

7.2 Jatkotutkimusaiheet

Terveydenhuollon vastaajille suunnatusta kyselystédni kédvi ilmi, ettd ainakin vastaajil-
le kurssi oli jonkin verran tuttu, joten se miten usein kurssia oikeasti suositellaan sai-

rastuneille yliopistosairaaloissa jaa jatkotutkimuksen selvitettdavéksi.

Toiveet ammatillisten asioiden késittelyn lisddmisestd sopeutumisvalmennuskurssille
vaatisivat mielestdni jatkotutkimuksen, jossa selvitettdisiin, mitd néilld toiveilla tar-
koitetaan ja miten nditd asioita voitaisiin sopeutumisvalmennuskurssille ottaa mu-
kaan. Toisaalta kuuluvatko niméi asiat sopeutumisvalmennuskurssille vai ldhettdvin

esimerkiksi tyoterveyden selvitettdvéksi ja jatkoseurattavaksi?
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LIITE 1

Arvoisa vastaanottaja,

Iholiitto ry on jarjestanyt Kelarahoitteista sopeutumisvalmennuskurssia kasi-ihottumaa sai-
rastaville aikuisille Kiipulan kuntoutuskeskuksessa. Kurssin kohderyhmana ovat tydikaiset
pitkaaikaista kéasi-ihottumaa sairastavat joille kasi-ihottuma aiheuttaa fyysisia, psyykkisia tai
sosiaalisia rajoituksia tydssa tai arkielamassa.

Olen Elina Kemppi, sairaanhoitaja Turun yliopistollisen keskussairaalan ihotautipoliklinikalta.
Opiskelen tydn ohessa Satakunnan ammattikorkeakoulussa kuntoutuksen ohjaajaksi, tavoit-
teena on valmistua tdméan vuoden aikana. Olen tekeméassa kuntoutusohjauksen ja — suunnit-
telun koulutusohjelmaan opinndytety6ta. Aiheenani on selvittdd miten kuntoutujat ohjautuivat
ylldmainitulle sopeutumisvalmennuskurssille, saivatko he riittdvasti tietoa sairaudestaan ja
toteutuivatko heidan henkildkohtaiset odotuksensa kurssilla. Kysely lahetetdan kyseisille -
kursseille vuosina 2009, 2010, 2011 ja 2012 osallistuneille kuntoutujille Iholiiton ry:n kautta.
Toivoisin ettd ehtisitte vastaamaan muutamaan kysymykseen, koskien tata kyseista sopeu-
tumisvalmennuskurssia kuntoutujan nédkdkulmasta. Kyselyyn vastaaminen vie noin 5-10 mi-
nuuttia. Vastausaikaa on 15.09.2012 asti.

Palauttakaa kyselylomake oheisessa palautuskuoressa. Vastaukset kasitellddn luottamuk-
sellisesti. Kyselyn tulokset analysoidaan ja niistd raportoidaan opinnaytetyéssani siten, etta
yksittdinen vastaaja ei ole tunnistettavissa. Opinnaytetydni on valmiina luettavissa verkossa
Suomen ammattikorkeakoulujen yhteisessd Theseus - julkaisuarkistossa ositteessa
http://www.theseus.fi vuoden 2013 aikana.

Vastatkaa monivalintakysymyksiin, valitsemalla yksi vaihtoehto. Avoimiin kysymyksiin lo-
makkeen lopussa voitte vastata vapaasti ja tarvittaessa voitte jatkaa vastaustanne paperin

kaantépuolelle.

Vastatkaa rastittamalla yksi oikea vaihtoehto:

1. Olette Mies [0 Nainen O

2. Syntymavuotenne:

3.0litte Iholiiton Kelarahoitteisella kasi-ihottuma sopeutumisvalmennuskurssilla
vuonna:
2009 01 2010 O 2011 [ 2012 [



4. Ohjauduitte kéasi-ihottuma kurssille:

Omasta mielenkiinnosta |

Julkisen terveydenhuollon (yliopistosairaala/ keskussairaala) ihotautilddkéarin suosituksesta ]
Yksityisen ladkariaseman ihotautilddkarin suosituksesta ]

Tybterveyslaakarin suosituksesta ]

Hoitajan suosituksesta ]

Sosiaalityéntekijan suosituksesta ]

Kelan virkailijan suosituksesta O

Muun, kenen suositukses-

ta:

5. Mista saitte tietoa kurssista:
Internetista: Iholiiton sivulta
Internetista: Kelan sivulta
Iholiiton esitteesta

Ystavalta

Terveydenhuollosta

Odooon

Kelasta

Muualta mista

6. Kurssille hakeutuessanne, mika oli hoitotahonne?

Aluesairaala ]
Yliopistosairaala ]
Yksityinen ladkariasema [
Tydterveys ]
Terveyskeskus ]

Minulla ei ollut téllin olemassa olevaa hoitosuhdetta terveydenhuoltoon |

7. Kurssille hakeutuessanne olitte ehtineet sairastaa kasi-ihottumaa

vuotta

8. Omasta mielestanne kurssin ajankohta kési-ihottumaanne ajatellen oli:

liian aikaisin ] juuri oikea aika [] liian myohaan [] en osaa sanoa [ ]

9. Paisitte kurssille:

ensimmaisellda hakukerralla [] toisella hakukerralla [] kolmannella hakukerralla ]



10. Kurssilta saitte riittavasti tietoa kasi-ihottumastanne:

samaa mieltd [7] osittain samaa mieltd [] osittain eri mieltda [  taysin eri mielta [

en osaa sanoa [
11. Saitte riittavasti tietoa kdsien suojauksesta:

samaa mieltd [] osittain samaa mieltd [] osittain eri mieltd []  taysin eri mieltd [

en osaa sanoa L[]
12. Kurssilla saitte riittavasti yksiloohjausta omahoitonne tueksi:

samaa mieltd [] osittain samaa mieltd [] osittain eri mielta [] taysin eri mielten [

osaa sanoa [ ]

13. Kurssilla saadun tiedon perusteella haitte jotakin rahallista etuutta (esimerkiksi

vammaistukea Kelasta)
Kylla L] Ei | en osaa sanoa |
14. Kurssilla kasiteltiin riittavasti tydelaméaan liittyvia asioita?

samaa mieltd [] osittain samaa mieltd [] osittain eri mieltd [] taysin eri mieltd |

en osaa sanoa []
15. Saitte keskustella riittdvasti ryhméasséa kunkin paivan luentojen aihesisalldista:

samaa mielta L osittain samaa mielta [ osittain eri mielta ] taysin eri mielta [

en osaa sanoa [ ]
16. Saitte keskustella ryhmassa itsellenne tarkeista aiheista:

samaa mieltd [] osittain samaa mieltd [] osittain eri mieltd [] taysin eri mielta ]

en osaa sanoa []
17. Opitte ryhmaéssa toisilta kuntoutujilta arkeanne helpottavia asioita:

samaa mielta L1 osittain samaa mielta []osittain erimieltd  [] taysin eri mielta L

en osaa sanoa |



18. Saitte ryhméassa jakaa toisten kuntoutujien kanssa omia kokemuksianne:

samaa mielta [ osittain samaa mielta L osittain eri mietta L taysin eri mieltd [

en osaa sanoa [ ]

19. Kurssilla opittuja asioita olette myéhemmin soveltaneet arjessa

samaa mieltd [] osittain samaa mielta [ osittain eri mietta taysin eri mieltd L

en osaa sanoa []

20. Minkalaisia tavoitteita teilla oli kurssille hakeutuessanne?

21. Tavoitteeni olivat yhtélaiset kurssin yleisten tavoitteiden kanssa?

samaa mieltd [] osittain samaa mielta Dlosittain eri mielta [] taysin eri mieltd L

en osaa sanoa []
22. Toteutuivatko omat tavoitteenne?

samaa mielta [ osittain samaa mieltd [] osittain eri mieltd ~ [] taysin eri mielta |

en osaa sanoa []

23. Minkad yleisarvosanan antaisitte (numerolla 4-10) toteutuneelle kurssille:
miksi?

24. Seuraaville riveille voitte vapaasti kertoa asioista joita kurssista jai mieleenne ja
jakaa nii-

ta:

Kiitos vastauksestanne.

Elina Kemppi, kuntoutuksen ohjaaja (AMK) opiskelija



LIITE 2

Arvoisa vastaanottaja,

Iholiitto ry on jarjestédnyt jo vuosia Kelarahoitteista sopeutumisvalmennuskurssia kasi-
ihottumaa sairastaville tydikaisille aikuisille Kiipulan kuntoutuskeskuksessa. Kurssin kohde-
ryhmand ovat kuntoutujat joilla on pitkdaikainen kasi-ihottuma ja joille k&si-ihottuma aiheut-

taa fyysisia, psyykkisia tai sosiaalisia rajoituksia tydssa tai arkielamassa.

Olen Elina Kemppi, sairaanhoitaja Turun yliopistollisen keskussairaalan ihotautipoliklinikalta.
Opiskelen tydn ohessa Satakunnan ammattikorkeakoulussa kuntoutuksen ohjaajaksi, tavoit-
teena minulla on valmistua tdman vuoden aikana. Olen tekemassa kuntoutusohjauksen ja —
suunnittelun koulutusohjelmaan opinndytety6td. Osana opinnaytetydténi kartoitan, miten
tunnettu alussa mainitsemani lholiiton kéasi-ihottumaa sairastavien sopeutumisval-

mennuskurssi on yliopistosairaaloiden ihotautiklinikoilla.

Niinpa toivonkin ettd ehtisitte vastaamaan muutamaan kysymykseen, koskien tata lholiiton
sopeutumisvalmennuskurssia terveydenhuollossa tyéskentelevan nakdkulmasta. Vastaukset
kasitelldan ja sailytetdan luottamuksellisesti. Tulokset analysoidaan ja raportoidaan opinnay-
tetydsséni siten ettd yksittdinen vastaaja ei ole tunnistettavissa. Opinndytetydni on valmiina

luettavissa Suomen ammattikorkeakoulujen yhteisessa opinnaytetyékannassa ja on julkisesti

luettavissa osoitteessa: http://www.theseus.fi Vastausaikaa on 25.10.2012 asti. Vastaa-

minen vie noin 5-10 minuuttia.Palautathan kyselylomakkeen oheisessa palautuskuoressa.

Vastatkaa valitsemalla oikea vaihtoehto ympyréiméalla

1. Tyéskentelette terveydenhuollossa;

a) hoitajana
b) 1adkarina
C) muu:
2. Miten kauan olette tyéskennellyt kasi-ihottumapotilaiden parissa
vuotta
3. Iholiiton kési-ihottuma sopeutumisvalmennuskurssi on teille ennestaéan:
a) tuttu
b) jonkin verran tuttu
) en tunne kurssia

d) en osaa sanoa



Mikali olette olleet tekemisissa kurssille hakeutuneiden kanssa, vastatkaa kysymyksiin 4 ja 5

ympyr6éimalla oikea vaihtoehto, muutoin siirtykda kysymykseen 6:

4) Kurssihakemuksen liitteeksi potilaalle on annettu:

a) B-lausunto
b) kuntoutussuunnitelma

c) epikriisistd kopio

5) Aloite kurssille hakeutumisesta talléin tuli :
a) potilaalta

b) terveydenhuollon ammattilaiselta

c)

muu:

6) Kurssi sopisi mielesténne parhaiten kési-ihottumaa:

a) alle 1 vuotta sairastaneille
b) 1-3 vuotta sairastaneille
¢) yli 3 vuotta sairastaneille
d) en osaa sanoa

koska:

7) Kurssi sopisi mielestani parhaiten kési-ihottumaa

sairastavalle

Mik-

Si

diagnoosilla

8) Kurssin jalkeen palveluntuottaja eli Iholiitto ry laatii yksil6llisen kuntoutusselosteen

joka toimitetaan kuntoutujalle, Kelan toimistoon ja tarvittaessa muille kuntoutujan

kanssa sovituille tahoille:

a) olette ndhneet kuntoutusselosteen



b) ette ole ndhneet mutta olette kaivanneet sellaista
¢) mielesténne asia ei kuulu terveydenhuollolle

d) en osaa sanoa

9) Tehdaanko yksikdéssanne kuntoutussuunnitelma pitkdaikaista ihotautia sairastaval-
le

kylla ei

mikali vastauksenne on kylla, niin vastatkaa seuraavaan tdydentavaan kysymykseen

10) Arvioidaanko kuntoutussuunnitelmassa sopeutumisvalmennuskurssin tarvetta?
kylla  ei

Kiitos vastauksestanne!

Elina Kemppi, kuntoutuksen ohjaaja (AMK) opiskelija

Ohjaajani on Merja Koivuniemi, lehtori, KM, | GG

Satakunnan ammattikorkeakoulu





