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Pitkaaikaissairauden eri vaiheissa sopeutumisen tarve muuttuu, ja useat potilas-
jarjestot tarjoavat kursseja tdman tueksi. Tassa opinnaytetydssa tutkittiin MS-tau-
tia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavien kokemuksia kurssien ai-
kaansaamista muutoksista arjessa. Tutkittava aineisto saatiin Neuroliiton vuoden
2023 keratyista sopeutumista tukevien yopymiskurssien seurantapalautteista.

Kurssit ovat vertaistuellisia ja ammattilaisohjattuja.

Tutkimuksen tarkoitus oli selvittaa, millaisia muutoksia sopeutumista tukeville
kursseille osallistuneet olivat saaneet alulle arjessaan. Opinnaytetyon tavoitteena
oli tuottaa uutta tietoa arkeen siirtyneistd muutoksista laadullisen sisallonanalyy-
sin keinoin. Tuloksista ilmeni, etta kurssit olivat edistaneet osallistujien fyysista
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The need for adaptation evolves throughout the different stages of living with a
chronic iliness, and many patient organizations offer courses to support this pro-
cess. This thesis examines the experiences of individuals with Multiple Sclerosis
or rare neurological disorders regarding changes in everyday life initiated by par-
ticipation in such courses. The research material was collected from feedback
from Neuroliitto's 2023 adaptation support courses. These courses are peer-sup-

ported and professionally guided.

The study aimed to identify changes initiated in daily life by participants of the
adaptation support course. The thesis aimed to produce new information about
changes transitioning into everyday life through qualitative content analysis. The
results showed improvements in physical activity, increased symptom aware-
ness, and the development of personalized coping strategies. Notably, the
courses influenced participants' attitudes, fostering greater self-compassion and
reducing the pressure to perform. Peer support played a key role in initiating
these changes. The findings offer healthcare professionals insights into the value

of adaptation courses and their significance for participants.
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1 JOHDANTO

Aikaisemmin potilasjarjestdilld oli vahva paikka kuntoutuksen tarjoajana. Vuo-
desta 2021 lahtien Kelan vetaydyttya maksamasta kuntoutusrahaa ja matkakor-
vauksia jarjestojen tarjoamille sopeutumista tukeville kursseille, alettiin yhteiskun-
nallisesti muuttaa kasitteistoa niin, etta kuntoutusta tarjotaan paasaantoisesti
Kela-rahoitteisesti ja sopeutumista tukevaa kurssitoimintaa potilasjarjestolahtoi-
sesti. Jarjestojen sopeutumista tukeva kurssitoiminta on kohdennettu pitkaaikais-
sairaille. Se on ryhmissa tapahtuvaa, vertaistuellista ja ammattilaisohjattua toi-
mintaa, jossa asiakas itse asettaa tavoitteet muutostoiveelleen. (Sosiaali- ja ter-

veysministerion avustuskeskus 2025; Neuroliitto 2024.)

Kuntoutus pyrkii vaikuttamaan niin fyysiseen toimintakykyyn kuin myos ihmisen
sitoutumiseen omahoitoon sekd osallistumisen mahdollisuuksiin (Autti-Ramaé,
2021). Tassa tydssa tutkitaan, millaisia asioita Neuroliiton sopeutumista tukevien
kurssien osallistujat saivat alulle arjessaan kurssin jalkeen. Neuroliitto palvelee
kurssitoiminnassaan MS-tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavia.
Taman opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa uutta tietoa laadullisen sisallonana-
lyysin keinoin arkeen siirtyneista muutoksista, silla aikaisempaa tutkimustietoa ei

ole saatavilla.

Kuntoutujan motivaatiolla on tarkea merkitys muutosten aikaansaamiseksi. Sisai-
nen motivaatio on aina vahvempi vaikuttaja kuin ulkoinen palkkio. (Autti-Ramo,
2021; Jallinoja ym., 2007.) Sopeutumista tukevilla kursseilla sisdisen motivaation
voidaan nahda olevan vahva, silla kurssilaiset ovat samaa pitkaaikaissairautta
sairastavia tai ainakin oirekuvaltaan samankaltaisuutta tunnistavia. Kurssilaiset
hakeutuvat vapaaehtoisesti ryhmaan etsimaan keinoja ja vertaistukea sairauden
kanssa elaessaan. Edelleen sopeutumista tukevan toiminnan voidaan katsoa
olevan kuntouttavaa, kun kuntoutuksella ymmarretaan yksilon kokonaisvaltaista
toimintakyvyn yllapitoa tai edistamista, sosiaalista kuntoutumista unohtamatta.
Kuntoutuminen on toimintaa, jossa asiakas itse maarittaa omat realistiset saavu-

tettavissa olevat tavoitteensa. Tavoitteisiin paasemiseksi kuntoutuja hyddyntaa



37

kaikkia omia voimavarojaan ja ymparistoaan. Kuntoutuminen tahtaa aina ihmisen

elamanlaadun parantamiseen. (Autti-Ramé ym., 2022, s. 54.)

Sopeutumista tukevilla kursseilla osallistujat laativat omat ja ryhman tavoitteet, ja
niihin paasya tarkastellaan kurssin paatyttya, viikko kurssin paattymisesta seka
kolmen kuukauden kuluttua seurantakyselylla. Taman opinnaytetydn aineisto on
rajattu kasittamaan vuoden 2023 yopymiskursseilta kolmen kuukauden jalkeen
saadut palautteet. Tassa tydossa mielenkiinnon kohteena onkin tutkia, miten kurs-
silla saatu psykososiaalinen tuki ja saatu tieto vaikuttavat arjessa; siirtyvatko
ideat arkeen ja miten kurssilaiset kuvaavat mahdollisia kurssilta alkaneita muu-
toksia. Pohdintaosiossa tarkastellaan psykososiaalisen tuen mitattavuutta, silla

jarjestojen tekeman tyon vaikuttavuutta on koettu vaikeaksi osoittaa.
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2 KASITTEELLINEN VITEKEHYS

2.1 Pitkaaikaissairaus

Pitkaaikaissairaus maaritellaan Tilastokeskuksen mukaan sairaudeksi, jonka
kesto on vahintaan kuusi kuukautta ja vaatii sdanndllista hoitoa tai seurantaa (Ti-
lastokeskus, 2020). Pitkaaikaissairaus voi aiheuttaa erilaisia toiminnanrajoitteita
ja haasteita, jotka vaikuttavat sairastuneen arkisiin toimintoihin (Castanheira Pais
& Menezes 2019).

Pitkaaikaissairaudessa on tyypillista, etta se on kestoltaan pitka ja ilman hoitoa
se ei parane ja lisaksi tyypillista on, etta sairaus on lasna loppuelaman ajan.
(Compas ym., 2012). Suurinta osaa pitkaaikaissairauksista ei voida parantaa,
mutta laaketieteen keinoin voidaan vaikuttaa taudin etenemiseen, oireisiin ja en-
nusteeseen. Ladketieteessa ei viela taysin tunneta, miksi tasapainossa pysynyt
sairaus voi akillisesti vaikeutua, mutta osa riskitekijoista on jo tiedossa. Kroonis-
ten sairauksien vaikeusaste saattaa riippua myds sukupuolesta. (Haavisto 2011,
s.18-19; Neuroliitto, 2024.) Pitkaaikaissairauden hoito on elamanmittainen pro-
sessi. Hoidon tehokkuuteen vaikuttaa niin suhde hoitavaan tahoon kuin potilaan
oma sitoutuminen sairautensa hoitoon. Vasyminen omahoitoon lisaa riskia pahe-

nemisvaiheille. (Ryodi, ei pvm.)

2.2 Multippeliskleroosi ja harvinaiset neurologiset sairaudet

MS-tauti on eteneva keskushermoston tulehduksellinen neurologinen sairaus.
MS-taudissa elimiston omat immuunijarjestelmat hyokkaavat omaa hermostoa
vastaan. Virheellisesti toimiva immuunijarjestelma vaurioittaa ensisijaisesti kes-
kushermoston myeliinia. MS-taudin kulku jaetaan stabiileihin vaiheisiin ja pahe-
nemisvaiheisiin. Pahenemisvaiheissa sairastunut kokee voimakkaimmin erilaisia
oireita. Pahenemisvaiheen jalkeen elimistd pyrkii korjaamaan vaurioita, kun tu-
lehdus rauhoittuu. Talléin voi koittaa pitkakin ajanjakso ilman merkittavia oireita.
MS-taudille tyypillisia ensioireita ovat nakohairiot ja raajoissa esiintyvat tuntohai-

ridt. Sairauden syntymekanismia ei viela taysin tunneta, vaikka puhkeamiselle
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altistavia tekijoita jo tiedetaan, esimerkiksi Epstain-Barri virus. Tautiin sairastu-
taan yleisimmin 20—40-vuotiaana. Tautiin ei tunneta parannuskeinoa, vaikka
viime vuosina on kehitetty useita keskushermoston tulehdusta hillitsevia laak-
keita. Kyse on elamanikaisesta sairaudesta, jonka taudinkuva on hyvin yksilolli-
nen kunkin sairastuneen kohdalla. MS-tauti puhkeaa yleensa myéhemmin mie-
hilla ja etenee usein nopeasti naisilla. (Neuroliitto 2024; Ruutiainen & Tienari
2006, s. 379-394.)

Harvinaissairauksiin luokitellaan kuuluviksi ne sairaudet, joiden prevalenssi el
esiintyvyys on alhainen. TallGin tautia esiintyy korkeintaan viidella henkildlla kym-
mentatuhatta henkil6a kohden. Harvinaiset sairaudet ja vammat ovat usein ge-
neettisia, etenevia ja ilmenemismuodoiltaan hyvin erilaisia. Harvinaisissa sai-
rauksissa on paljon erilaisia oireyhtymia tai vammoja, joiden vaikutus arjen toi-
mintakykyyn on monimuotoista. (Harvinaiset verkosto, ei pvm.; Terveyskyla, ei
pvm..) Neuroliiton kohderyhmaan kuuluvat vain tietyt harvinaiset neurologiset sai-

raudet (Neuroliitto, ei pvm,a).

2.3 Sopeutuminen pitkaaikaissairauteen

Sairauteen sopeutuminen on psyykkinen ongelmanratkaisua sisaltava prosessi,
jonka myo6ta sairastuneen elamaan tulee tasapainoa ja henkista helpotusta. So-
peutumisprosessi sisaltaa uusien ratkaisujen loytamista ja uudelleen suuntautu-
mista. Sairastava voi kayda lapi prosessia myos ulkopuolisen ammattilaisen
avustamana. (Pesonen 2011.) Sairastuminen pitkaaikaiseen tai jopa pysyvais-
sairauteen on aina kriisi. Neurologiset sairaudet, kuten MS-tauti, tuovat muka-
naan monenlaisia sopeutumisen haasteita. Diagnoosin saaminen voi tuntua en-
sin helpotukselta, varsinkin jos sen saamiseen on mennyt pitkd aika. Samanai-
kaisesti voi herata kysymyksia siita, miten voi elaa niin, ettad sairauden vaikutuk-
set elamanlaatuun olisivat mahdollisimman vahaiset (Jarvikoski & Harkapaa
2014, s.139.) Erityisesti MS-potilailla todettiin henkisen hyvinvoinnin olevan huo-
noimmillaan juuri sairauden alkuvaiheessa (Kinos 2006, s.57). Epavarmuuden
sietdminen nouseekin erityisen tarkeaksi taidoksi sairauden kanssa selviytymi-

sessa (Isaksson & Ahlstrom 2008).
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MS-potilaiden kohdalla fyysisen toimintakyvyn muutosten lisaksi koetaan usein
kognitiivisia haasteita, pitkaaikaista stressia, mielialan vaihtelua seka elamanlaa-
dun ja psyykkisen joustokyvyn, eli resilienssin heikkenemista. Naista erityisesti
pitkdan jatkunut stressi voi laukaista pahenemisvaiheen MS-taudissa. Psyykki-
sen joustavuuden kasvuun tulisikin kiinnittdd huomiota, silla se voi vaikuttaa
psyykkiseen terveyteen merkittavasti. (Novak & Lev-Ari 2023). Vaikka eteneva
sairaus aiheuttaakin suruprosessin, voi se tyOstettyna johtaa uudenlaiseen ela-
man arvostamiseen ja lisata luottamusta tulevaisuuteen. Usein iso kriisi muuttaa
tai vahvistaa ihmisen arvomaailmaa, ja suhtautuminen toisiin tulee myotatuntoi-
semmaksi. Mikali henkil6 jaa vaille sosiaalista tukea ja ymmarrysta, ei surupro-
sessikaan paase etenemaan. Talldin se aiheuttaa sairauteen sopeutumisen
haasteita. (Isaksson & Ahlstrom 2008.)

2.4 Ryhmamuotoinen ammatillisesti ohjattu vertaistuki

Ryhmaksi maaritellaan joukko ihmisia, jotka ovat keskenaan vuorovaikutuksessa
seka tunnistavat toisensa ja kokevat kuuluvansa ryhmaan (Kalliola ym. 2010, s.
112). Ryhmamuotoinen vertaistuki toteutuu, kun ryhmassa olevia ihmisia yhdis-
taa jokin sairaus, vamma, hairio tai asia ja heilla on tarve saada tukea ja apua
tilanteeseensa. Usein sopeutumiseen tahtaavan vertaistukiryhman muodostavat
vertaiset seka ryhman ulkopuolinen ohjaaja. (Kantola 2014, s. 227.) Vertaistuel-
linen toiminta tahtaa ihmisten auttamiseen ja hyvinvoinnin parantamiseen. Am-
mattilainen toimii ryhmassa ammattitaitoonsa nojaten ja vertaiset omien koke-
mustensa perusteella. Ammattilainen auttaa ja tukee ryhmalaisia ikédan kuin ulkoa
ja vertaiset kokemustiedollaan sisaltapain. Vertaistuki voidaan maaritellda muu-
tosprosessiksi, jonka kautta ihminen voimaantuu ottamaan vastuuta omasta ela-
mastaan. Onnistuneet kokemukset ryhmassa voivat vaikuttaa mydnteisesti ryh-
man jasenen elamaan. (Mikkonen & Saarinen 2018, s. 187-189; Kalliola ym.
2010, s. 112))
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Ammatillisesti johdettu vertaistuki ei ole aina terapiaa, vaikka siihen saattaa si-
saltya terapeuttisia piirteita. Vertaisryhmatoimintaan liitetaan toimintaperiaat-
teena ehdoton luottamuksellisuus ja ryhmalaisten kunnioittaminen. Vertaisryh-
matoimintaa jarjestavat erilaiset jarjestot, julkiset seka yksityiset toimijat. Ammat-
tilainen voi olla ohjaamassa niin sanottua julkis- tai jarjestotaustaista vertaistuki-
toimintaa. (Mikkonen & Saarinen 2018, s. 187—189.) Sopeutumista tukevilla kurs-
seilla vertaisuus tapahtuu ammattilaisen ohjaamassa ryhmassa. Ryhmadyna-
miikka on keskeisin ja tarkein psykososiaalisen tuen kokemukseen vaikuttava te-
kija. Vertaistuen kokeminen itseaan vahvistavaksi ja auttavaksi perustuu monia-
laisiin ryhmailmidihin, joissa ryhmanohjaajan rooli ja ammattitaito korostuvat. Si-
saisesti motivoitunut ryhma on kollektiivisesti kiinnostunut ymmartamaan ja oppi-
maan uutta kasiteltavan aiheen ymparilla. Havainnot ja uusien oivallusten saami-
nen synnyttavat halun muutokseen ja kasvattavat vertaisryhmaldisen vastuuta
omasta itsestdan. Ryhmalaisen henkilokohtainen muutostavoite voi muotoutua
koko ryhmaprosessin ajan. Vertaistuen saamisen onkin todettu olevan keskeinen
tekija ihmisen voimaantumisessa omassa elamantilanteessaan. (Kantola 2014,
S. 229-230; Streng 2014, s.340-341.)

Vertaistuen tarpeen on todettu korostuvan, mitd vahvemmin MS-tauti oireilee.
Vertaistuesta hyotyvat niin sairastavat kuin myos heidan perheenjasenensa. Ver-
taistuki onkin todettu olevan merkittavassa asemassa MS-tautiin sopeutumisessa
seka psykososiaalisen hyvinvoinnin kannalta. (McCabe, ym., 2015.) Vertaistuen
etuuksiin voidaan katsoa kuuluvan tietynlainen vapaus puhua asioistaan. Sairas-
tavan ei tarvitse olla huolissaan laheisensa suhtautumisesta eika kannatella
hanta, vaan ryhmassa saadut ohjeet ja palautteet otetaan vastaan paremmin,
kun joku toinen on jo kokeillut niitd henkildkohtaisessa elamassaan. Ryhmamuo-
toisessa vertaistuessa ikdan kuin ollaan antamassa ja saamassa samanaikai-
sesti. (Jarvikoski & Harkapaa 2014, s. 123-124.)

Ryhmassa koettu hyvaksyntd omana itsenaan vahvistaa yksilon omaa itsensa
hyvaksymista, niin ettd nakee omat piirteensa hyvaksyttavina ja merkityksellisina.
Mitd enemman ihminen pystyy olemaan omaa itsensa, sita paremmaksi han tun-

tee olonsa. Psyykkisesti turvallinen ryhma tukee inmisen parhaiden puolien esille
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tuloa ja vahvistaa osallistujan itsetuntoa. Turvallisessa ryhmassa voi oppia arvos-
tamaan itsessa puolia, joita itse on saattanut pitaa puutteellisina. Tallainen ryhma
saattaa rohkaista kokeilemaan uutta, jota ei ole aikaisemmin uskaltanut. Koke-
mus Kipeiden asioiden jakamisesta hyvaksyvassa ilmapiirissa syventaa ryhma-
laisten keskinaista jasenten hyvinvoinnista valittamista ja toistensa kunnioitta-
mista. (Aalto 2002, s. 8-9,14-15; Kalliola ym. 2010, s. 92.)

Ryhmamuotoiseen vertaistukeen liittyy tiiviisti kasite ryhmayttaminen. liman ryh-
man ryhmaytymista ei saavuteta luottamuksellisen jakamisen tilaa. Ryhmaytta-
misessa ohjaaja ohjaa toiminnallisiin tehtdvin prosessia, jossa turvallisuuden
tunne ryhmassa kasvaa. Ryhmayttaminen sitouttaa jasenet ryhmaan ja samalla
se edesauttaa ryhman asettamiin tavoitteisiin paasya. Keskeista on ajatusten
purkaminen, jossa keskustellaan ryhman jasenten tunteista ja kokemuksista kul-
loisenkin tehtavan jalkeen. Vertaistuellisella jakamisella edesautetaan ryhman
prosessia. (Aalto 2002, s. 26—-27; Kalliola ym. 2010, s. 112.)

Kuva 1. Ryhmamuotoiseen vertaistukeen vaikuttavat tekijat.
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241 Sopeutumista tukeva kurssitoiminta

Sopeutumisvalmennus kuntoutusmuotona on tunnettua (Jarvikoski & Harkapaa
2014, s.139), mutta tasta termista johdettua kasitetta, sopeutumista tukeva toi-
minta, ei tunneta vield niin laajasti. Termi on otettu kayttoon potilasjarjestoissa,
kun kuntoutuksen kentalla olevien termien tarkentamisen tarve syntyi. Sosiaali-
ja terveysministerion avustuskeskuksen myontamilla varoilla tuetussa toimin-
nassa ei saanut enaa kayttaa sanaa sopeutumisvalmennus, joka on kuntoutusta.
Kuntoutusta tuotetaan julkisella rahoituksella, ja vaarinkasitysten valttdmiseksi
uusi termi, sopeutumista tukeva toiminta, tuli voimaan 2021 vuoden alusta. (So-
siaali- ja terveysministerion avustuskeskus, ei pvm.) Sopeutumista tukeva kurs-

sitoiminta on rahoittajan linjauksen mukaista vertaistuellista kurssitoimintaa.

Sopeutumisen tarpeen katsotaan olevan jatkuvaa, silla sairauden eteneminen tai
siihen liittyvat haitat muuttavat elamantilannetta (Jarvikoski & Harkapaa 2014,
s.139). Potilasjarjestot voivat maaritella itse kenelle sopeutumista tukeva kurssi-
toiminta suunnataan, ja sopeutumista tukeville kursseille hakevien sopeutumisen
tarvetta kartoitetaan hakulomakkeella. Sopeutumista tukeva kurssitoiminta on

ryhmamuotoista toimintaa, joka sisaltaa kuntoutuksen piirteita.

Ryhma soveltuu sairaudesta tiedon jakamisen lisaksi taitojen seka selviytymis-
keinojen harjoitteluun. Kursseilla muodostettu ryhma moninkertaistaa saadun
tuen ja niissa voidaan hyodyntaa ammattilaiselta saadun tuen lisaksi rynman ja-
senten kokemuksia. Sopeutumista tukevassa kurssitoiminnassa kaytetaan myos
neurologisessa kuntoutuksessa kaytettya psykoedukaatiota, joka on ohjaajien
kautta jaetun tiedon ja oireiden hallinta- ja kasittelykeinojen opettelua. (Salminen
& Kinnunen 2022, s.374., Kallio 2022, s.350-351.) Sopeutumista tukevilla kurs-
seilla kaytetaan paljon erilaisia taideilmaisun muotoja. Taideilmaisun muotoina
voivat olla esimerkiksi tanssi, kirjoittaminen, maalaaminen tai kasilla tekeminen.
Nama edesauttavat osallistujan itseilmaisukykya seka vahvistavat uusien oival-
lusten tekemista (Maki ym. 2022, s.381).

Erityisesti MS-taudin hoidossa on keskitytty pahenemisvaiheiden ehkaisyyn ja
taudin hidastamiseen. Mutta vahemmalle huomiolle ovat jaaneet ns. psykologi-

seen terveyteen liittyvat asiat. Erityisesti vahvan resilienssin on osoitettu olevan
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yhteydessa koettuun terveyteen ja hyvinvointiin. (Novak & Lev-Ari 2023). Sopeu-
tumista tukevilla kursseilla voidaan vaikuttaa juuri tahan osa-alueeseen, kurssi-
laisten voimaantumiseen ja psyykkisen joustokyvyn eli resilienssin rakentami-
seen, jolloin heillda on enemman kykya kohdata pitkaaikaissairauden tuomia

haasteita.

2.4.2 Neuroliiton tuottama sopeutumista tukeva toiminta

Neuroliiton sopeutumista tukevat kurssit on suunnattu MS-tautia tai harvinaista
neurologista sairautta sairastaville. Sopeutumista tukevat kurssit kohdennetaan
ensisijaisesti heille, jotka ovat hiljattain sairastuneita, ja selviavat itsenaisesti
kurssiolosuhteissa. Osalle kursseja voi osallistua l&heisen tai perheen kanssa.
Kursseille hakeminen ei edellyta Neuroliiton jasenyytta. Neuroliitto tuottaa vuosit-
tain noin 30 sopeutumista tukevaa kurssia, joista keskimaarin puolet toteutuu yo-
pymiskursseina eri puolella Suomea. Yopymiskurssien kesto on kolmesta viiteen
vuorokautta. Avomuotoisilla kursseilla ei yovyta ja ne ovat ilmaisia osallistujilleen.
Kurssien tarkoitus on tukea sairastavan toimintakykya ja edistaa elamanlaatua

eri elamantilanteissa. (Neuroliitto, ei pvm., b; Neuroliitto 2024).

Kursseille haetaan sahkdisen hakulomakkeen kautta. Sopeutumista tukevat
kurssit ovat teemoitettuja. Osa kursseista kohdistuu sairauden oireiden ymparille.
Esimerkiksi nakymattomien oireiden aarella ollaan Uupumus ja toimiva arki -kurs-
seilla. Yksi tavallisimmista MS-taudin oireista onkin epatavallinen uupumus, josta
suurin osa sairastavista karsii jossakin kohtaa sairauttaan (Gilio ym., 2022). Osa
kursseista keskittyy kurssilaisten voimavarojen vahvistamiseen ja minapystyvyy-
den tukemiseen. Pari- ja perhekursseilla ovat mukana sairastavan laheinen tai

perheenjasenet.

Kurssilaisia autetaan tunnistamaan ja I6ytamaan uusia voimavaroja ja hyodynta-
maan niitd mielekkaan arjen rakentamisessa. Tarkeana aiheena jokaisella kurs-

silla on sopeutumisen eri vaiheet. Sosiaalinen tuen tiedetdan tuottavan psyyk-
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kista hyvinvointia, edistavan sopeutumista ja vahentavan pitkdaikaiseen sairau-
teen liittyvaa masennusta. (Lehto & Jarnstedt, 2000, viitattu Iahteessa Jarvikoski
& Harkapaa, 2014, s.122). Kurssit perustuvat tavoitteelliseen ryhmamuotoiseen
vertaistukeen. Kurssilaiset hyodyntavat vertaistukea jakamalla kokemuksiaan ja
saamalla uusia ideoita ja oivalluksia toisilta samankaltaisessa elamantilanteessa
olevilta. (Neuroliitto 2024).
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JATUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimuksen tarkoitus on selvittaa, millaisia muutoksia sopeutumista tukevalle

kurssille osallistuneet kurssilaiset ovat saaneet alulle arjessaan.

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa laadullista tietoa siitd, mika on kurssien vai-
kutus osallistuneiden arjessa. Sopeutumista tukevasta kurssitoiminnasta ei |0ydy
laadullisia tutkimuksia, jotka avaisivat, millaisia muutoksia voi lahtea kayntiin ly-
hyellakin interventiolla sairastuneen elamassa. Tutkimus antaa uutta tietoa ja voi
antaa viitteita sopeutumista tukevan toiminnan kehittamiseen. Tutkimuksen tuot-
tamaa tietoa voidaan hyddyntaa myds terveydenhuollon ammattilaisten ohjaus-

tyossa pitkaaikaissairauteen sairastuneiden parissa.

Tutkimuksessa sisallonanalyysi tehtiin seurantakyselyn vastauksista. Tutkimus-
kysymykset olivat: Minka muutoksen olet saanut alulle arjessasi? Kuvaile

konkreettisia elamantapamuutoksia, jotka saivat alkunsa kurssilta?
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1. Aineiston hankinta

Tutkittava aineisto saatiin Neuroliiton vuoden 2023 keratyista sopeutumista tuke-
vien yopymiskurssien seurantapalautteista. Sopeutumista tukevien kurssien pa-
lautteet kerataan viikon ja kolmen kuukauden paasta kurssilla olosta. Kolme kuu-
kautta kurssin toteutumisesta seurantapalautteessa on mukana avoin kysymys:
Minka muutoksen olet saanut alulle arjessasi? Kuvaile konkreettisia elamantapa-
muutoksia, jotka saivat alkunsa kurssilta?
Nama kysymykset valikoituivat taman opinnaytetyon tekijan kiinnostuksen koh-
teeksi. Kysymyksen vastaukset suodatettiin Webropol ohjelmistolla, jolloin vas-
taajien anonymiteetti sailyi, koska heidan tunnistetietojaan ei kysyta palautelo-
makkeella. Lomake lahetettiin sahkopostitse, ja siihen vastattiin 1ahetetyn linkin

kautta.

Avoimen kysymyksen vastaukset kerattiin yhteensa kahdeksaltatoista yopymis-
kurssilta. Vastaukset muodostettiin tekstitiedostoiksi, josta tehdaan sisallonana-
lyysi teemoittelun avulla. Vastaukset olivat taysin anonyymeja, eika avoimista

vastauksista pystytty tunnistamaan kirjoittajaa.

Kolmen kuukauden paasta kurssista saatu vastausprosentti oli keskiarvoltaan 61
%. Kursseille osallistui kaikkiaan 182 henkil63a, joista 111 henkil6a vastasi tutki-
muksen kohteena olleeseen avoimeen kysymykseen. Luokiteltavia alkuperaisil-

mauksia kertyi kaikkiaan 127.

Tutkijaa kiinnosti myos vastausten vaihtelu eri kurssimuotojen valilla. Kurssimuo-
tojen osalta tehtiin sama jaottelu kuin Neuroliitto tekee kurssitoiminnan esittelys-
saan. Tutkittaviksi muodostui nelja kurssityyppia: voimavarakurssit, pari- ja per-

hekurssit seka nakymattomien oireiden kurssit. Tutkimuksessa haluttiin lisaksi
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tarkastella, olivatko kuvatut elamantapamuutokset erilaisia eri kurssiteemojen va-
lilld. Muun muassa perhe- ja parikursseille osallistutaan laheisen kanssa. Suurin

osa toteutetuista kursseista oli yksilokursseja (14 kurssia).

4.2. Aineiston analyysi

Tassa tyossa tutkimusmetodiksi valikoitui laadullinen tutkimus. Kvalitatiivinen tut-
kimusote sopii kokemuksellisen tiedon analysointiin. Laadullisessa tutkimusai-
neistossa kuvataan todellista elamaa ja vastausten moninaisuus on tyypillista.
Tutkijan tarkoitus on tuoda esille kokemusta ja luoda uudenlaista kuvaa koetusta
todellisuudesta. (Hirsjarvi ym. 2009, s.161, 164.) Kvalitatiivinen tutkimus sisaltaa
suuren joukon erilaisia lahestymistapoja, ja osittain Iahestymistavat voivat olla
myOs paallekkaisia. Tassa tydssa laadulliseen menetelmaan on yhdistetty maa-
rallinen taulukko kuvaamaan kunkin kurssimuodon paaluokkien ilmausten maa-

raa.

Tutkimuksessa nojaudutaan induktiiviseen logiikkaan, jossa lahdetaan liikkeelle
tutkimusongelman muotoilusta ja aineiston kerdamisesta. Aineisto on saatu val-
miiksi koottuna vuoden 2023 kurssipalautteista. Induktiiviselle logiikalle on tyypil-
listd etsia yleistamismahdollisuuksia aineistosta. Sen jalkeen voidaan suorittaa

teorisointia muiden tutkimusten tuloksiin.

Tassa tydssa kaytetaan teemoittelua. Teemoittelussa on kyse aineistosta paikan-
nettavien aiheiden teemojen luettelointi. Niiden tulee olla tutkimusongelman kan-
nalta olennaisia. (Eskola & Suoranta 2008, s. 174-180). Teemoittelu on yksi si-
sallonanalyysin muoto ja sopii laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmaksi.
Analyysivaiheessa tarkastellaan sellaisia aineistosta nousevia aiheita tai asioita,
jotka ovat yhteisia useassa vastauksessa ja tata kutsutaan teemoitteluksi. Tar-
keinta on, etta teemat nousevat tutkittavasta aineistosta analyysin tuloksena eika
niinkaan tutkijan ennakolta asettamien kasitysten mukaan. (Kallinen & Kinnunen
2021; Tuomi & Sarajarvi 2018, s. 92-93; Hirsjarvi & Hurme 2010, s. 173.)
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Laadullisen tutkimuksen aineisto kuvaa tutkittavaa ilmiota, ja aineistosta tehty
analyysi on tarkka sanallinen kuvaus tutkittavasta ilmiosta. Tavoitteena on infor-
maatioarvon lisaaminen tutkittavasta aineistosta seka tuottaa tekstiaineistosta
selkea ja yhtenainen kokonaisuus. (Tuomi & Sarajarvi 2018, s. 91, 108.) Tutkijan
vastuulla on kategorioiden luominen tekstiaineiston pelkistamisen jalkeen. Sa-
mansisaltoisia alakategorioita yhdistamalla paastaan luomaan ylakategoriat. Lu-
kijalle avataan tamankaltaisessa sisallonanalyysissa tekstisisaltoa usein kirjoitta-
malla sitaatteja, jotka antavat viitteita, miten kategorioihin on paadytty. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, s.101-102; Kallinen & Kinnunen 2021.)

Sisalldnanalyysissa tehtiin aineiston pelkistamista ja kategorioiden luomista. Kay-
tyani aineistossa olevat avoimet vastaukset useaan kertaan lapi, paadyin erotte-
lemaan ilmaukset, jotka vastaavat tutkimuskysymykseen. Vastauksista alkoi hah-
mottua teemoja, jotka toistuivat. Pyrin selvittamaan, mita aineisto kertoi tutkimus-
kysymyksesta. Alkuperaisiimauksista tehtiin pelkistetty ilmaus, ilmaukset luokitel-
tiin alaluokkiin ja alaluokista muodostui paaluokkia. Esimerkiksi parikursseilla
toistui useasti kuuntelemisen lisaantyminen pariskuntien valilla. Alkuperaisiimai-
suna ollut lause arkeen tulleesta muutoksesta oli esimerkiksi tallainen "Kuunte-
lemme enemman toisiamme ja otamme toisiamme enemman huomioon". Pelkis-
tettyina ilmaisut olivat "enemman kuuntelua" ja "toisen huomiointi". Pelkistetyt va-
rikoodattiin ja alaluokiksi muodostuivat "vuorovaikutus" ja "huomiointi". Ala-
luokista havaitut teemat kuuntelun lisaantyminen, puhuminen, keskustelun li-
saantyminen ja vuorovaikutus muodostuivat paaluokaksi "vuorovaikutuksen li-
saantyminen". Toisen huomiointiin liittyvia ilmaisuja oli myos useita ja paaluo-
kaksi syntyi “toisen huomiointi”. Opinnaytetydssa laskettiin ilmausten maara,
kuinka monta ilmaisua tuli kunkin paaluokan alle ja nama nakyvat tulososiossa

kuvina.

Kustakin kurssityypista luotiin taulukko, jossa alkuperaisilmausten pelkistamisen
jalkeen ilmauksia koodattiin vareilla ja luotiin paaluokat, ja voimavarakurssien
kohdalla paaluokkia viela yhdistettiin. Aineistossa olleet alkuperaisilmaukset oli-
vat sen verran suppeita, etta paaluokkiin paadyttiin varsin pian, koska aineistoa
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ei voi pakottaa sen enempaa kuin se mielekkaalla tavalla luonnistuu.

Apuna kaytettiin Al Copilot ohjelmaa. Tutkijan vastuulla oli sitaattien lapikayminen
yksityiskohtaisesti ja alkuperaisilmaisujen pelkistaminen. Alaluokissa kartoitettiin
yhtenaiset teemat ja lopulta muodostettiin ilmaisuja kuvaavat paaluokat. Sisal-
I6nanalyysin lisaksi kustakin kurssimuodosta tehtiin kvantifioitu taulukko. Taulu-
kot kuvaavat, kuinka monta saman teemaista paaluokkaa kustakin tarkastellusta
kurssimuodosta loytyi. Aineistosta ei selvinnyt vastaajien sukupuoli eika ikaja-

kauma.



37

5 TULOKSET

5.1 Voimavarakurssit

Vuonna 2023 voimavarakursseja jarjestettiin yhteensa 12 ja osallistujia nailla
kursseilla oli ynhteensa 111 kurssilaista. Kaikilta voimavarakursseilta saatiin kol-
men kuukauden seurantakyselyyn vastauksia yhteensa 56, joista kolme ei sisal-
tanyt mitdan muutosta arjessa. Alkuperaisiimauksia oli 71, joista teemoittelun
avulla luotiin paaluokat. Voimavarakurssien seurantavastaukset olivat 50 % ko-
konaisaineistosta (n=111). Arkeen siirtyneet muutokset liittyivat muodostuneisiin
kuuteen paaluokkaan: harrastustoimintaan osallistuminen, pysahtyminen ja luon-
nosta nauttiminen, likkuminen osaksi arkea, itsensa arvostaminen, uudet ysta-

vyyssuhteet, ja konkreettiset muutokset arjessa.

Eniten ilmaisuja kertyi paaluokkaan harrastustoimintaan osallistuminen. Kurssi-
laiset olivat aloittaneet tai paattaneet kokeilla uusia harrastuksia. Tama oli tuonut
luottamusta omiin taitoihin, ja useampi oli aloittanut erilaisia omia taideprojekteja.
Osalla harrastaminen tarkoitti aktivoitumista, ja oli ilmoittauduttu esimerkiksi kan-
salaisopiston kursseille. Tassa luokassa nakyi myos taide itseilmaisun valineena.
Arjessa oli saatettu aloittaa kirjoittaminen, piirtdminen tai taidekurssille osallistu-

minen.

"Minun on helpompi tarttua kynédan. Kurssin aikana minulle konkreti-
soitui se, kuinka paljon saan mielelleni virkistystd ja arkeeni uutta
ulottuvuutta, kun raivaa tilaa kirjoittamiselle. Kirjoittamisen hyvééte-
kevét vaikutukset kannattelevat minua arjessani ja mieleni askaroi

uusien tekstien kirjoittamisen parissa.”

"Taide omassa arfessa on saanut enemmdan jalansijaa.”
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Pysahtyminen ja luonnosta nauttiminen sisalsivat ilmaisuja, joissa kurssilaiset ku-
vasivat muuttunutta tapaa olla luonnossa. Kurssilaiset kuvasivat, miten luon-
nossa liikkkumisen tapa oli muuttunut kiireettomammaksi, ja miten he olivat oppi-
neet rentoutumaan ja rauhoittumaan luonnossa. Rauhoittuminen sisalsi ilmaisuja
muuttuneesta tavasta havainnoida luontoa ja muutoksesta olla suorittamatta te-
kemisiaan. Kurssilaiset kuvasivat rentoutumisen oppimista ja kuinka olivat oppi-
neet vahentamaan stressia. Rauhoittuminen oli parantanut joidenkin vastaajien

yleista hyvinvointia.

“Tulee enemmén pyséhdyttyd luonnon &aéarelle ja keskityttya siella

oleviin asioihin.”

“Luonnossa pyséhtymisen arvostus, Eli kurssilla opittu ns. péivéan

reissu pienillé evéilld on otettu kéyttéén.”

"Menné luontoon suorittamatta mitdan. Pyséhtyéa ja olla hetki ajatte-

lematta mitdan, tai kuulostella mité kropalla tdnééan kuuluu.”

Monella vastaajista liikkumisen tapa oli muuttunut ja aikaisempaan muutos nakyi
siina, etta likkuminen oli tullut osaksi arkea. Kurssilaiset olivat alkaneet keskittya
myo0s fyysiseen hyvinvointiin. Uusina aloitettuina asioina oli mainittu vesijumppa,
uiminen, venyttely, sdannallinen ulkoilu, kavely ja monipuolisempi liikunta. Osalle

arkeen seurannut muutos oli likunnan tuleminen osaksi omaa arkipaivaa.

"Kurssilla tajusin, etta voin kokeilla uusia juttuja joka kuukausi ja se-

kin on saanndllista liikkuntaa.”

"Olen tietoisesti alkanut parantaa omaa liikkuvuutta. Tunnen innos-
tusta, kun opin vaikka jonkin uuden liikkeen tai koen vahvistavani ta-
sapainoani. Oloni on itsevarmempi ja luottavaisempi. Tunnen merki-

tyksellisyytta.”
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Itsensa arvostaminen paaluokkaan kuuluneet ilmaisut koskettivat itsemyotatun-
toa ja itsensa arvostamista uudella tavalla. Paaluokka sisalsi ilmaisut myos sai-
rauden hyvaksymisesta. Kurssin jalkeisena muutoksena kuvattiin hetkessa ela-
misen taidon opettelu, positiivisuuden lisdantyminen, omien rajojen parempi tun-
nistaminen sekd muutokset suorituskeskeisesta ajattelutavasta rennompaan
asenteeseen. Eras kurssilainen kuvasi muutokseksi oppimiskokemuksensa, mi-

ten pienista asioista voi saada iloa elamaansa.

"Lisédnnyt pieni& iloa ja energiaa tuovia hetki& omaan eléméén. Ha-
vainto etté jokin pienikin asia arjessa voi olla vaikutuksiltaan suuri.

Muistaa ottaa omaa-aikaa.”

"Yksi asia kerrallaan’, opin kurssilla, etten ole sen véhempéaa ihmi-

sené vaikken jaksa asioita kuten ennen.”

Uudet ystavyyssuhteet sisalsi ilmaisut sosiaalisesta tuesta seka vertaistuesta.
Vertaistuen koettiin antaneen voimia jaksaa omaa arkea paremmin. Osalla sosi-
aalinen aktiivisuus oli lisdantynyt kurssin myaota, ja oli I0ydetty iloa asioiden jaka-
misesta muiden kanssa. Kurssin jalkeen kurssilaiset olivat voimaantuneet yhtey-

denpidosta toisiinsa ja kursseilta oli saatu uusia ystavia.

"Todella aktiivista viestittelyd watsapissa. Sielld voimme kertoa
omista jutuista, niin hyvistd kuin huonoistakin péivista. Aina siellg
Joku, yleensé kaikki, tsemppaa huonona péivéné, aina otetaan osaa

niin hyviin ja iloisiin elamé&ntilanteisiin, kuin huonoihinkin.”

“lhanaa, ettéd meilld oli niin hyvd ryhmé. Ollaan edelleen aktiivisesti

wa-viestein tekemisissé. Vertaistuen merkitys on lisééntynyt @~
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Konkreettiset muutokset arjessa sisalsivat ilmauksia, joissa oli viety keskenerai-

sia

asioita eteenpain tai otettu puheeksi esimerkiksi tydelaman sopeuttaminen.

Kurssilta oli saatu rohkeutta ja kannustusta puhua sairaudesta omalla tyopaikalla.

“Hain lyhennettyé tybaikaa ja sain sen.”

“Sain puhuttua omaan jaksamiseen liittyvistéa ajatuksista suoremmin oman

lahiesimiehen kanssa, ja sitd on huomioitu ty6sséni aikai-

sempaa paremmin.”

Kuva 2.

Harrastustoimintaan osallistuminen

Pysminenjauennesta natimine _

5.2.

Mita muutoksia oli saatu alulle arjessa/llmaukset luokittain/Voimavarakurssit

Liikkuminen osaksi arkea
Itsensa arvostaminen
Uudet ystavyyssuhteet

Konkreettiset muutokset arjessa

Parikurssit

Vuonna 2023 toteutettiin kolme parikurssia, joille osallistui yhteensa 36 kurs-
silaista. Kolmen kuukauden paasta lahetettyyn seurantakyselyyn saatiin 24
vastausta, joissa oli tutkimuskysymykseen liittyvia alkuperaisiimauksia yh-
teensa 32. Teemoittelu tuotti viisi paaluokkaa, jotka havaittiin toistuvan
useissa vastauksissa. Paaluokiksi muodostuivat: vuorovaikutuksen lisdanty-
minen, toisen huomiointi, yhteisen ajan arvostus, luottamuksen vahvistumi-

nen ja omat valinnat.
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Keskustelut, puhuminen ja kuuntelu mainitaan viidessatoista vastauksessa,
joista paaluokaksi muodostui vuorovaikutuksen lisaantyminen. Tama nakyi
konkreettisesti kuuntelun, puhumisen ja kommunikoinnin laadussa. Keskus-
telut olivat lisdantyneet ja syventyneet. Pariskunnat kokivat puhuvansa niin
sanotusti oikeista asioista seka saaneensa rohkeutta ja avoimuutta. Pariskun-
nat puhuivat enemman tunteista ja menneista asioista, joiden jakaminen aut-

toi toisen paremmassa ymmartamisessa seka luottamuksen rakentamisessa.

"Puhumme enemmén. Oikeista asioista."
"Keskustelut sairauteen liittyvista asioista ovat lisdéntyneet."

"Kuuntelen enemmén puolisoa ja pyrin huomioimaan hénen toivei-
taan tai ainakin reagoimaan. Olen yrittédnyt puhua enemmén, milta

minusta tuntuu”

Toisen huomiointi mainittiin yhdeksassa vastauksessa. Pariskunnat kokivat [0y-
taneensa uusia tapoja huomioida toisiaan, olivat herkempia puolisonsa tarpeiden
huomioimiseen ja osa koki, ettad olivat oppineet paremmin huomioimaan toista

arjessa. Yhdessa vastauksessa tuli esille arjessa toisen fyysinen koskettaminen.

"Tiedostan paremmin, mita sairastava puolisoni haluaa ja kuinka
voin olla hanelle paremmin avuksi. Yhteista tekemista ja huomioi-

mista on lisatty.”

”"Sai myds keinoja, miten huomioida parisuhdetta viela paremmin ar-

jessa.”

"Kosketamme toisiamme, ihan oikeasti. Kolmesti paivassa vahintaan

).

Yhteinen tekeminen mainittiin tarkeana parisuhdetta vahvistavana tekijana. Paa-

luokaksi muodostui yhteisen ajan arvostus, joka mainittiin aivan erityisesti kol-
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messa vastauksessa. Konkreettinen muutos arjessa nayttaytyi tietoisena yh-
dessa olona ja tekemisena. Vastauksissa mainittiin yhteisen harrastuksen loyty-

minen ja joku mainitsi yhdessa sohvalla oleskelun.

"Yhteista tekemistd. Mm. Ruuanlaittoa ja kommunikointia. Yhteisen

harrastuksen I6ytéminen.”

Omiksi paaluokikseen muodostuivat luottamuksen vahvistuminen ja omat valin-
nat. Luottamuksen rakentumisen ja vahvistumisen mainitsi kaksi vastaajaa. Omat
valinnat paaluokassa vastauksissa korostui kurssilaisen omaan elamaan liittyvat
hyvinvointivalinnat. Kurssin myo6ta kurssilainen oli tajunnut omasta itsesta huo-
lehtimisen tarkeyden, armollisuuden itsedaan kohtaan seka yksi kurssilainen totesi

oman roolinsa selkeytyneen.

"Oman itsen ruoskimisen lopettaminen. Ymmarrén, etta nyt ei ole oi-
kea aika pudofttaa painoa, vaan liikkua ja syédé hyvin jaksaakseen

paremmin.”

"Luottamus toista kohtaan on kasvanut.”

Kuva 3.

Mita muutoksia oli saatu alulle arjessa/ Ilmaukset
luokittain/Parikurssit

Vuorovaikutuksen lisdantyminen
Toisen huomiointi —
Yhteisen ajan arvostus
Omatvalinnat

Luottamuksen vahvistuminen
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5.3. Perhekurssit

Perhekursseja jarjestettiin vuonna 2023 kolme, joista yksi oli ruotsinkielinen.
Kursseille osallistui yhteensa 29 aikuista kurssilaista. Vastausprosentti oli 49 %.
Palautekyselyt lahetettiin vain kurssille osallistuneille aikuisille. Vastauksia avoi-
meen tutkittavana olevaan kysymykseen saatiin kolmetoista, joista kahdessa ei
havaittu mitdan muutosta arjessa. Alkuperaisilmauksia oli 15. Teemoittelussa
etsittiin samoina toistuvia teemoja ja pelkistamisen kautta ylaluokiksi muodostui-
vat konkreettisiksi muutoksiksi arjessa: lisaantynyt ymmarrys sairaudesta, ver-

taistuen arvostus, parantunut aloitekyky ja lempea asenne arkeen.

Perhekurssien seurantakyselyssa alulle saadut muutokset liittyivat perhesuhtei-
siin seka erityisesti lasten ymmarryksen lisaantymiseen sairaudesta. Kurssilla ta-
vattiin muita perheita, joten lapset ymmarsivat, ettd on muitakin samankaltaisia
perheita. Yksi sairastava oli huomannut olevansa kurssin jalkeen rennompi ja eri-
puraa lasten kanssa oli ollut vahemman. Lasten oli huomattu suhtautuvan sairau-
teen eri tavalla, joka toi positiivisen kokemuksen sairastavalle. Kurssi myos voi-

maannutti tekemaan tavoitteita ja ratkaisuja arjessa.

Sairauden ymmartamisen lisdantyminen nayttaytyi yleisimpana konkreettisena
havaintona kurssin jalkeen. Kurssilaiset tunsivat itsensa ja sairautensa paremmin
ymmarretyiksi arjessa ja perheessa. Monet kurssilaiset kuvasivat, miten lapset
ovat ymmartaneet paremmin sairautta ja vanhemmille oli tarkeaa, etta he saivat
nahda muita samassa tilanteessa olevia perheita. Tama osaltaan oli helpottanut
perheen sisaista kommunikaatiota. Eraan puolison vastauksessa tuli ilmi, etta
kurssin jalkeen han koki kykenevansa antaa parempaa tukea sairastavalle puoli-

solleen.

"Olen rennompi ja lasten kanssa on vdhemmén eripuraa. Lapset

ovat alkaneet suhtautua sairastamiseeni enemmaén tosissaan.”

"Man ser att man inte &r ensam med denna sjukdom. Man k&nner att

man kan ge béttre stéd at den med sjukdomen.”
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Saatu vertaistuki koettiin todella tarkeaksi. Aloitekyvyssa nahtiin muutoksia esi-
merkiksi siind, etta asioita oli saatu vietya eteenpain ja tarttua muun muassa ko-
titoihin. Kurssilaiset kuvasivat omaa asennemuutostaan rentouden lisaantymi-
sella, omien rajojen tunnistamisena seka suorittamisen vahentamisena. Lem-

peampi suhtautuminen arkeen oli tullut osaksi uudenlaista toimintaa ja ajattelua.

"Sain voimia viedé asioitani eteenpéin.”

"Pyrin suorittamaan véhemmaén.”

Kuva 4.

Mita muutoksia oli saatu alulle arjessa/ Ilmaukset
luokittain/Perhekurssit

Lisdantynyt ymmarrys...

Vertaistuen arvostus

Parantunut aloitekyky

Lemped asenne arkeen

5.4. Nakymattomat oireet -kurssit

Nakymattomien oireiden kursseja jarjestettiin vuonna 2023 kaksi kurssia. Naille
osallistui yhteensa yhdeksantoista kurssilaista ja kolmen kuukauden jalkeen seu-
rantakyselyyn vastauksia saatiin kuudelta kurssilaiselta vastausprosentin jaa-

dessa 32 %:iin. Alkuperaisilmauksia kertyi yhdeksan.
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Vastauksista arjessa alkaneisiin muutoksiin muodostettiin pelkistettyjen ilmaus-
ten jalkeen alaluokkia, joiden teemoiksi muodostui muun muassa uupumusoirei-
den tunnistaminen, omasta itsesta huolehtiminen, tauotus ja asennemuutos.
Vastaajat olivat oppineet ennakoimaan vasymysta ja tunnistamaan paremmin uu-
pumusoireitaan. Tama johti joillakin puuhastelun lopettamiseen aiemmin ja sin-

nittelysta luopumiseen.

Luokittelussa paaluokiksi muodostuivat muutos toiminnanohjauksessa ja pa-

rempi oiretiedostus.

Toiminnanohjaus sisalsi toimintatapojen muutoksia. Toiminnanohjaukseen vai-
kutti asennemuutos, jota kuvattiin parempana itsesta huolehtimisena, esimerkiksi

lepaamalla enemman ja lopettamalla puuhaaminen ennen oireiden alkamista.

Pienet tauot ja liikunnan harrastamisen tavan muutokset olivat konkreettisia muu-
toksia arjessa. Lilkkunnan maaran jakaminen pienempiin eriin pitkin paivaa oli yh-
den kurssilaisen konkreettinen muutos nakymattomien oireiden kanssa elaessa.
Liikuntaa ei tarvinnut jattaa, vaan tehda sita vahemman kerralla. Talldin se pystyi
olemaan osa paivittaista arkea. Toiminnanohjaukseen liittyva konkreettinen muu-
tos oli myos avun hakeminen, kaikkea ei tarvitse pystya itse tekemaan. Paivan

tauottaminen osaltaan auttoi jaksamaan nakymattomien oireiden kanssa.

"Pienet tauot joihin tuli hyvié vinkkeja.”

"Paivittdinen liikunta. Harrastan liikuntaa kerralla véhemmén, mutta

paivittain.”

Parantunut oiretiedostus sisalsi oman uupumuksen ja vasymyksen parempaa
tunnistamista seka ennakoinnin opettelua. He olivat oivaltaneet, etta tulisi valttaa
liiallista pinnistamista, jotta uupumusoireet eivat tulisi niin vahvoina. Osalle tama

oli lepaamisen opettelua.

"Osaan pitdd paremmin huolta itsesténi ja jaksamisestani, lep&én

enemman ja lopetan puuhaamisen ennen kuin oireet alkavat.”
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"Olen kiinnittdnyt enemmdan huomiota lepoon ja sen tarpeeseen.

Tunnistan alkavan uupumuksen paremmin kuin aiemmin.”

Kuva 4.

Mita muutoksia oli saatu alulle arjessa/ [lmaukset
luokittain/Nakymattomatoireet -kurssit

Muutokset toiminnan ohjauksessa

Parempi ciretiedostus 4
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6 POHDINTA

6.1.Tulosten tarkastelu

Sairauden parempi ymmartaminen ja sosiaalinen tuen saaminen olivat keskeisia
asioita, joita kurssilaiset kuvasivat muutoksina arjessaan. Tuloksissa nakyvat
myos aloitekyvyn ja asennemuutoksen vahvistuminen. Eri kurssimuodoissa ko-
rostuivat eri asiat, joka kertonee kurssien sisaltojen erilaisuudesta. Esimerkiksi
puolisoiden valiseen vuorovaikutuksen lisdantymiseen ja toisen huomioimiseen
liittyneita muutoksia kuvattiin vain parikurssien osalta. Yhteista eri kurssien valilla
oli lahinna kurssilaisten elamanasenteissa havaitut muutokset; oli opittu omien
rajojen tunnistamista, itsemyoétatuntoa ja parempaa oiretiedostusta. Naita taitoja
kuvattiin kussakin kurssimuodossa, mutta teemoittelussa ne yhdistyivat erilaisten
paaluokkien alle. Nama tulokset ovat linjassa Pesosen (2011) toteamalle psyko-
logiselle ratkaisuja etsivalle prosessille, jota sairastuneet lapikayvat pitkaaikais-

sairauteen sopeutumisessa.

Selkeasti fyysiseen aktiivisuuteen liittyneet muutokset kuvattiin voimavarakurs-
sien jalkeen. Toisaalta myos nakymattomia oireita kasitellyilla kursseilla saavu-
tettu parempi oiretiedostus johdatti I0ytamaan itselle sopivamman tavan liikkkua ja
harrastaa. Kaikissa kurssimuodoissa vastausten tuloksissa nakyi asennemuutok-
sia, jotka kuvasivat myotatuntoisempaa suhtautumista itseen, oli annettu itselle

lupa rauhoittua ja olla suorittamatta.

Sopeutumista tukevien kurssien voidaan katsoa olevan suhteellisen lyhyita inter-
ventioita pitkaaikaissairauden kanssa elavien elamassa. Tuloksista nahdaan kui-
tenkin, etta osallistujat ovat voineet tehda omaan elamaansa liittyneita oivalluksia
ja havaintoja muuttuneista tavoista. Kurssit ovat voineet olla rohkaisemassa muu-
tokseen, ja vastauksissa nakyy myos vertaistuen muodossa saadun sosiaalisen
tuen merkitys asioiden alulle saamisessa. Vertaistuen merkitys nakyi siina, etta
moni mainitsi saaneensa rohkeutta, kun huomasi, ettei ole yksin ajatustensa

kanssa. Vastaajat kokivat saaneensa vertaisiltaan tukea ja kannustusta. Kantola
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(2014) ja Streng (2014) arvioivatkin vertaistuen olevan keskeinen tekija inmisen

voimaantumisessa.

Tuloksista nakyy, miten oiretiedostuksen ja vertaistuen kautta sairastaville on
muodostunut identiteetti, jossa voi olla taysivaltaisesti osallistuva ja sopeuttaa
toimintaansa sairauden rajoihin. Tama nakyi esimerkiksi voimavarakurssien koh-
dalla, kun monessa ilmauksessa viitattiin harrastuksen aloittamiseen, tai oivalluk-

seen, etta harrastusta voi jatkaa pienemmissa erissa suoritettuna.

Ryhmamuotoinen vertaistuki on tulosten mukaan pystynyt tukemaan osallistujien
aktivoitumista, voimaantumista ja sosiaalistumista. Ryhmassa saatu kokemuspe-
rainen tieto oli johtanut konkreettisiin muutoksiin erityisesti likkumisen tavoissa.
Ryhmassa koettu turvallisuus puolestaan antoi rohkeutta puhua ja jatkaa vuoro-
vaikutuksen syventamista niin parisuhteessa kuin perheessa. Kurssien voidaan
katsoa eritoten vaikuttavan psykososiaaliseen hyvinvointiin. Varsinaisessa kun-
toutuksessa kaytettavia vaikuttavuuden mittareita (Autti-Ramao, 2021.) ei voida
hyodyntaa sopeutumista tukevien kurssien osalta, silla asiakaskontaktit jaavat
kurssiaikaisiksi eika biopsykososiaalista muutosta seurata ammattilaisen ohjauk-

sessa kurssien jalkeen.

6.2. Eettisyyden ja luotettavuuden arviointi

Tieteenteon keskeisiin perusperiaatteisiin kuuluu kunnioittaa tieteen tekijoita te-
kemalla tarkat ja asianmukaiset lahdeviittaukset. Eettisyyteen kuuluu tutkimuk-
sissa mainita tutkimusjulkaisut, jotka ovat antaneet tarkeita ideoita tutkimukselle.
Samalla Iahdeviittaukset osoittavat tutkijan perehtyneisyyttd aiheeseen. (Kuula
2006, s. 69; Hyva tieteellinen kaytanté [HTK], 2024.) Tassa tydssa noudatettiin

Tampereen Ammattikorkeakoulun ohjeistuksia ja lahteissa noudatettiin suurelta
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osin alkuperaisten lahteiden kayttoa. Lahteiksi valittiin tietoisesti 2000-luvulla tuo-
tettuja artikkeleita, sahkdisia aineistoja ja kirjoja. Talla pyrittiin teoreettisen tiedon

tuoreuteen.

Tutkimuksen tulee noudattaa hyvaa tieteellista kaytantda, jotta sen voidaan kat-
soa tayttavan eettisyyden kriteerit. Tutkijan on tutkimustyossaan noudatettava re-
hellisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta. Tutkijan on sitouduttava Suomessa
kaytossa olevan tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeisiin, jolloin tutkimuksen
eettisyys kantaa aina tulosten tallentamiseen ja sen esittdmiseen saakka. Tie-
donhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmien on oltava tieteellisen tutkimuksen
kriteerien mukaisia. Eettisyyteen sisaltyy myos raportoinnin yksityiskohtaisuus.
(Hirsjarvi 2007, s. 23—-24; HTK 2024.) Tutkimusraportti toteutettiin ohjeistusten
mukaisesti noudattaen tieteen etiikkaa. Tyo on tehty huolellisesti ja tutkimuksen
vaiheet kuvattu tarkasti ja teemoittelun toteutus on seurattavissa opinnaytetyon

mukaan liitetysta liitteesta.

Siirrettavyys ja uskottavuus toteutuivat tdssa laadullisessa tutkimuksessa hyvin,
koska aineiston keruutavan, toteutuksen ja ympariston osalta kaikki osatekijat oli-
sivat uudelleen toteutettavissa. Tutkittava kysymys sailyy seurantakyselyssa sa-
manlaisena useina perattaisina vuosina ja taten tutkimuksen toistettavuus olisi
mahdollista. Vuosi 2023 valikoitui aineistoksi, koska sen vuoden osalta oli val-
mistunut aineistona olleen tutkimuskysymyksen vastaukset kaikilta toteutuneilta
kursseilta. Seurantalomakkeeseen paasevat vastaamaan vain sopeutumista tu-
kevilla kursseilla olleet. Joidenkin kurssien osalta vastausprosentin jaadessa al-
haiseksi, joutuu vaajaamatta pohtimaan, muodostuuko vastauksista oikeanlaista
kuvaa alulle saaduista muutoksista. On mahdollista, etta vaaristymaa syntyy siita,
mikali vain myonteisen muutoksen alulle saaneet vastaavat tamankaltaisiin seu-

rantakyselyihin.

Vastaajat vastasivat sopeutumista tukevien kurssien seurantakyselyyn vapaaeh-
toisesti. Tutkimuksen eettisyyteen kuuluu anonymiteetti. Tutkijan saama aineisto

sisalsi vastaukset vain tutkittavaan kysymykseen, ja aineisto oli taysin anonyymi
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eika aineisto sisaltanyt edes epasuoria tunnisteita vastaajista. Aineistosta ei ole
jaljennettavissa, kuka vastaaja oli, eika tutkijalle ole jaanyt mitaan tunnistetietoja,
vain avoimen kysymyksen vastaukset. Aineisto havitettiin tietokoneen pilvipalve-
lusta analyysin jalkeen. Tutkijan oma positio sailyi neutraalina, kun tunnistetietoja
ei ollut, esimerkiksi tutkija ei voinut tunnistaa kurssilaista omalla ohjaamallaan
kurssilla olleeksi, koska kurssit oli yhdistetty isommiksi ryhmiksi esim. voimava-
rakurssit sisalsivat useita eri aiheisia kurssiteemoja eika tunnistetietoja ollut saa-
tavilla. (Kuula 2006, s.112-113,155.) Tama toisaalta kapeutti myos taustatietojen

saamista, vastaajista ei selvinnyt heidan sukupuolensa eika ikansa.

Sisallénanalyysi vastasi tutkimusongelmaan. Tutkimus lisdsi ymmarrysta, millai-
sia muutoksia kurssilaiset saivat alulle arjessaan sopeutumista tukevien kurssien
myotavaikutuksella. Tutkija pyrki tassa tydossa ymmartamaan, mita tutkittavat
asiat merkitsivat vastaajille seka kunnioittamaan heidan omaa nakdkulmaansa

analyysin jokaisessa vaiheessa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, s.113.)

6.3. Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Perinteisesti kuntoutuksen vaikuttavuus on edellyttanyt kuntoutuksen tavoittei-
den maarittamista (Autti-Ramo 2022, s.93-97). Objektiivisuus on tietylla tavalla
haaste sopeutumista tukevien kurssien vaikuttavuuden osoittamisessa, silla tas-
sakin opinnaytetydssa aineiston muodostaneet kyselyt koskivat asiakaskoke-
musta, eika mittaristossa ole niin sanottuja muuttujamittareita, jotka mittaisivat
ennen kurssia olleen lahtétilanteen ja kurssin jalkeisen tilanteen. Taman tyon tu-
lokset viittaavat elamantapamuutoksiin, joilla on ollut merkitysta kurssilaisten ar-
jessa. Arjessa havaitut muutokset ovat syntyneet ajatusten tyostamisen kautta,
eika niita voida pitaa perinteisen kuntoutuksen aikaansaamina. Sopeutumista tu-
kevilla kursseilla nayttaisi olevan kuntoutuksellisia piirteita, jotka voivat johtaa nai-
hin muutoksiin arjessa. Tassa tyossa naita muutoksia tarkasteltiin neljan eri kurs-

simuodon kohdalla.
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Jotta voidaan tuottaa tarkoituksenmukaisia palveluja, tulee seurata vaeston ter-
veydentilaa ja hyvinvointia. Elamanlaatua on alettu viime vuosikymmenina mit-
taamaan tutkittaessa sosiaali- ja terveyspalvelujen ja kuntoutustoimien valintojen
tueksi. Ajatuksena on saada tietoa laaja-alaisesti ihmisten terveydentilasta, ja
elamanlaatumittareissa kysymykset ulottuvat myos psyykkisen hyvinvointiin ja
sosiaaliseen elamaan. (Sainio & Salminen 2022, s.272-273.) Tassa tydssa tee-
moittelun kautta muodostuneet paaluokat liittyivat pitkalti sosiaaliseen elamaan
ja psyykkisen hyvinvointiin, kuten sosiaalinen tuki, rauhoittuminen, vuorovaiku-
tuksen lisdantyminen ja omat valinnat. Tassa tyossa ei kaytetty elamanlaatumit-
taria, vaan avointen kysymysten kautta osallistujat havaitsivat itse naita samoja
asioita, joita usein naissa mittareissa kysytaan. Tyon tekijana jaan pohtimaan,
tulisiko siis laadulliselle tutkimukselle myds antaa enemman sijaa kuntoutusta ar-

vioitaessa.

Sosiaalisella kuntoutuksella tarkoitetaan matalan kynnyksen kuntouttavaa ty6ta,
jolle tyypillista on toimintakyvyn vahvistaminen ja asiakkaan osallisuuden lisaa-
minen. Tallaisessa kuntoutuksen lahestymistavassa nousee paallimmaiseksi yh-
teisollisyyden, toimijuuden, vertaisuuden ja osallisuuden osatekijat. Naiden osa-
tekijoiden vahvistamiseen pyritaan arkeen sopivilla harjoitteilla ja yksilon voima-
varojen kayttdonotolla. (Autti-Ramé 2022, s. 56-57.) Taman tyon tarkastelun
kohteena olleet sopeutumista tukevat kurssit ja niiden seurantakyselyjen vas-
taukset nayttavat lahenevan paljolti tallaista sosiaalista kuntoutusta. Monelle tal-
lainen lyhytkin interventio toi oivalluksia ja muutoksia arkeen. Vastauksissa nakyy
vahva toimijuus, vertaisuuden merkitys ja sosiaalinen tuki, joita vastaajat olivat

kokeneet yhteenkuuluvuutta vahvistaneilla kursseilla.

Toistaiseksi sopeutumista tukeva kurssitoiminta turvautuu asiakaskyselyihin,
joissa osallistujan oma vapaamuotoinen arvio koskee vain kurssin jalkeista tilaa.
Kuvattuja muutoksia olivat muun muassa henkilon aktivoituminen ja osallisuuden
lisdantyminen, vuorovaikutuksen lisdantyminen ja sairaudesta avoimempi puhu-
minen. Opinnaytetydn tekijana jaan pohtimaan, voisiko kuvattujen muutosten

merkityksellisyytta kysya viela numeraalisesti, joka voisi vahvistaa, mika merkitys
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muutoksilla on ollut asiakkaan elamaan. Talloin voisi ajatella, etta koettu merkit-
tavyys voitaisiin todentaa myos maarallisesti. Nama yhdessa voisivat avata mo-

nipuolisemmin lyhyiden interventioiden vaikuttavuutta.

Asiakastyytyvaisyystutkimuksista on havaittu, etta erittain tyytyvaiset asiakkaat
antavat herkasti positiivista palautetta ja ovat omiaan levittamaan tietoa saamas-
taan hyvasta palvelusta. Vastaavasti erittain tyytymattomat asiakkaat antavat
harvoin palautetta suoraan jarjestavalle taholle, mutta ovat valmiita kertomaan
kokemuksistaan mm. lehdissa tai sosiaalisen median keskusteluryhmissa. (Berg-
strom & Leppanen 2015, 444—-445.) Tassa tydssa jainkin pohtimaan niita osallis-
tujia, jotka eivat enaa vastaa kolme kuukauden paasta kurssista. Muodostuuko
seurantakyselyjen tuloksista todellisuutta positiivisempia, koska tyytyvaiset osal-
listujat vastaavat muita todennakdisemmin. Kurssi on kuitenkin ollut pisimmillaan-
kin vain muutaman vuorokauden. Vastausprosentin ollessa 60 %:n luokkaa, voi
ajatella, etta kurssilaiset aidosti haluavat kertoa kokemuksestaan viela niinkin pit-

kan ajan jalkeen. Tata voinee pitaa hyvana vastausprosenttina.

Terveydenhoitaja kohtaa tydossaan vaajaamatta pitkaaikaissairaita, ja taman
opinnaytetyon yhtena antina voi pitaa tietoisuuden lisaamista palveluista, joita
kolmannen sektorin jarjestdilla on tarjota julkista terveydenhuoltoa taydenta-
maan. Terveydenhoitaja voi olla rohkaisemassa hankkimaan tietoa sopeutumista
tukevasta toiminnasta seka valittaa tietoa potilasjarjestojen muustakin tarjon-
nasta. Kokemustiedon ja vertaistuen merkitys on vahva osallistujilleen, ja tdman
opinnaytetyon tulokset puhuvat sen puolesta, etta kurssien myoéta tapahtuu oike-

asti arkeen vietyja suotuisia muutoksia.

Jatkotutkimusaiheena olisi mielenkiintoista selvittaa, miten paljon terveydenhuol-
tohenkilostd ohjaa asiakkaitaan kolmannen sektorin palveluihin, ja miten tunnet-
tua potilasjarjestojen tuottama ty6 on. Lisaksi voisi olla arvokasta saada tietoa,
miten kolmannen sektorin tuottamaa tietoa ja toimintaa arvostetaan terveyden-
huollon toimijoiden keskuudessa. Useat potilasjarjestot tuottavat tieteellista tietoa

ja ovat mukana tutkimusyhteistydssa yliopistojen kansa. Ehkapa tulevaisuudessa
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saamme myo0s nayttoon perustuvaa tietoa sopeutumista tukevan toiminnan mer-

kityksellisyydesta sopeutumisen prosessissa.
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