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Johdanto

Sopeutumisvalmennus on psykososiaalis-
ta kuntoutusta, jonka tavoitteena on tar-
jota tietoa sairaudesta tai vammasta ja sen
hoidosta sekd tukitoimista. Valmennukses-
sa pyritddan myo6s tukemaan kuntoutujan
ja hinen ldheistensd voimavaroja selviytya
arjessa sairaudesta huolimatta.  Sopeutu-
misvalmennusta jirjestetdéin usein kurssi- ja
ryhmémuotoisesti henkiléille, joilla on jo-
kin pitkdaikaissairaus tai vamma. Lasten ja
nuorten sopeutumisvalmennus on péadasial-
lisesti suunnattu koko perheelle. Perhekes-
keinen ty6ote on erityisen tarked, koska per-
heen toimintatavoilla on merkitystd lapsen
hyvinvoinnin kannalta. Lapsen ominaispiir-
teiden lisdksi kuntoutustarpeen arvioinnissa
ja kuntoutumisen prosessissa tulee kiinnittaa
huomiota perheen voimavaroihin, rakentaa
muutosta vahvuuksien varaan ja tukea per-
heen myonteisid kasvatus- ja toimintamalle-
ja. Vanhempien tuen tarpeisiin vastaamalla
voidaan vahvistaa myos lapsen hyvinvoin-
tia. (Autti-Ramo6 ym. 2016c¢, Kauppila ym.
2016, Koivikko € Sipari 2006.)

Perheen valtaistuminen (empowerment)
on kisite, jonka avulla voidaan kuvata
perheen voimavarojen kehittymistd perhe-
keskeisessid toiminnassa (ks. esim. Rantala

2002). Valtaistuminen merkitsee tiedon ja
ymmarryksen lisddntymistd, koetun hallin-
nan ja hallintakeinojen vahvistumista sekd
vaikutusvaltaa perheen omiin asioihin. Ko-
renin ym:iden (1992) viitekehyksen mukaan
perheen valtaistuminen tapahtuu sekd asen-
teiden, tietojen ettd kdyttaytymisen muutok-
sena ja voi toteutua seké perheen, palvelujar-
jestelmén ettd yhteison ja politiikan tasolla.
Valtaistumisen teorioita on hyodynnetty esi-
merkiksi sairauteen tai vammaan sopeutu-
misen (esim. Jarvikoski & Harkdpaa 2014),
valtaistavan ty6otteen (esim. Kelo ym. 2013)
ja vanhempien osallisuuden (esim. Vuoren-
maa 2016) tarkastelussa, ja sitd on kéytetty
sopeutumisvalmennuksen tulosmuuttujana
(esim. Homan-Helenius 2005). Perheen val-
taistuminen on useiden tutkimusten mukaan
yhteydessd lapsen ja vanhempien hyvin-
vointiin (esim. Bode ym. 2016, Nachshen &
Minnes 2005, Weiss ym. 2015). Se on myos
yhteydessd sopeutumisvalmennusta koske-
viin odotuksiin ja tuen tarpeisiin (Kippo-
la-Padkkonen ym. 2016a).

Téaméa tutkimus kohdistuu Kelan jérjes-
tdmien sopeutumisvalmennuskurssien vai-
kutusten ja hyotyjen arviointiin ja perustuu
lasten vanhempien kokemuksiin ja arvioihin.
Asiakkaiden kokemusten selvittimisen kun-
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toutuksen hyodyistd ja haitoista on katsottu
olevan tarked osa kuntoutuksen arkivaiku-
tusten arviointia (Autti-R&mé ym. 2016b).
Aikaisempia tutkimuksia perheiden sopeu-
tumisvalmennuksesta on tehty muutamia.
Sopeutumisvalmennuksen vaikutukset ovat
ilmenneet sairautta ja sen hoitoa koskevan
tiedon lisddntymisend ja perheen voimaan-
tumisena (Homan-Helenius 2005), ja koetut
hyodyt ovat liittyneet erityisesti vertaistuen
saantiin (Autti-Ram6 ym. 2015, Kippo-
la-Pdaidkkonen ym. 2016b). Kurssit eivit ole
kaikilta osin vastanneet odotuksia, eivit-
kd kurssikokemukset ole olleet pelkéstddn
mydnteisid. Esimerkiksi asiantuntijatiedon
ja ammatillisen psykososiaalisen tuen tar-
peisiin vastaaminen on jddnyt toteutumatta
niihin kohdistetuista odotuksista ja jarjesta-
jan asettamista tavoitteista huolimatta (Aut-
ti-Rdmo6 ym. 2015).

Internaattimuotoista sopeutumisvalmen-
nusta, jossa asuminen ja ruokailu tapahtuvat
kuntoutusjakson aikana kuntoutuspaikassa,
on pidetty suomalaisena ilmiéné tai inno-
vaationa (Streng 2014). Kansainvilisessa kir-
jallisuudessa tietoa on loydettavissd perhei-
den psykoedukatiivisten tai psykososiaalisten
interventioiden késitteillda (esim. Barlow &
Ellard 2004, Reichow ym. 2013). Ulkomaiset
interventiot ovat useimmiten avomuotoisia,
ryhmdd hyddyntivid interventioita, joissa
kuntoutuksen sisilto, tapaamistiheydet ja
kuntoutuksen kesto vaihtelevat. Téméan tut-
kimuksen kohteena ovat kurssit, joissa lap-
sella on diabetes tai kehityksellinen héirio
tai vamma. Diabetesta sairastavien lasten
ja nuorten psykososiaalisia interventioi-
ta koskevat tutkimukset ovat kohdistuneet
useammin lapseen kuin koko perheeseen,
ja vaikutusmittarit ovat liittyneet yleen-
sd useammin lapsen verensokeritasapainon
seurantaan kuin perheen toimintakyvyn, toi-
mintamallien tai valtaistumisen muutoksen
tarkasteluun (Barlow & Ellard 2004, Savage
ym. 2010). Lapsen kehityksellisia hairioi-
td koskevista, perheiden psykososiaalisista
interventioista on 16ydettdvissd tutkimuk-
sia, joissa tarkastellaan etenkin vanhempien
valmennusohjelmia (parent training). Niiden
on todettu vaikuttavan mydnteisesti perheen
toimintaan, vanhempien itseluottamukseen

6 KuNTOUTUS 12018

ja kasvatuskdytdntoihin sekéd lapsen kéyttay-
tymiseen (esim. Coates ym. 2015, Daley ym.
2014, Reichow ym. 2013). On my6s todettu,
ettd sairautta ja sen hoitoa koskevalla tiedolla
ja tuella (esim. Yeh ym. 2016) seké vertaisten
tuella (Banach ym. 2010, Law ym. 2001) on
ollut mydnteisid vaikutuksia valtaistumiseen.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd Ke-
lan sopeutumisvalmennuskursseille osallis-
tuneiden lasten vanhempien alku- ja seuran-
takyselyjen vastausten perusteella

1) lapsen hyvinvoinnissa ja toimintaky-
vyssd sekd perheen valtaistumisessa,
vanhempien hyvinvoinnissa ja vanhem-
muuteen liittyvissd huolissa tapahtunei-
ta muutoksia seurantavalilla,

2) vanhempien kokemuksia sopeutumisval-
mennuskurssin hyddyistd ja sen vaiku-
tuksista elamén eri osa-alueilla sekd

3) tekijoitd, jotka ovat yhteydesséd koettuun
hyotyyn.

Tutkimus on osa laajempaa Kelan jar-
jestamad sopeutumisvalmennusta koskevaa
tutkimusta, jonka rahoittajana on Kela ja
toteuttajana Lapin yliopisto (ks. tarkemmin
Harkapaa ym. 2016, Kippola-Padkkonen ym.
2016a). Tutkimussuunnitelma on hyviksytty
Kelan eettisessd toimikunnassa.

Aineisto ja menetelmat

Aineisto

Tutkimuksen kohteena olivat Kelan sopeu-
tumisvalmennuskurssit, joita jirjestettiin
diabetesta sairastaville lapsille (D), moni-
ja lilkuntavammaisille lapsille (MLV; muun
muassa CP-vamma, kehitysvammat) seki
lapsille, joilla oli oppimisen tai psyykki-
sen kehityksen hiirié (OPK; aktiivisuuden
ja tarkkaavaisuuden hédiri6 ADHD, Asper-
gerin oireyhtymd, autismi, kielelliset eri-
tyisvaikeudet)!. Aineisto kerittiin vuosina
2014-15 neljan palveluntuottajan kursseil-
ta. Kaksi palveluntuottajaa vastasi yhden

1 Tekstissd kdytetddn lyhenteitd D = diabetes, OPK = oppimisen
tai psyykkisen kehityksen hdiriét, MLV = moni- ja liikuntavam-
mat.
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sairauspdaryhmain kursseista (D tai MLV)
ja kaksi palveluntuottajaa kahden eri sai-
rauspaaryhmin kursseista (OPK ja MLV).
Tutkimukseen valituille kursseille osal-
listui yhteensd 602 lasta pddosin perhei-
neen. Palveluntuottaja ldhetti tutkimusta
koskevat tiedotteen, alkukysely- ja suos-
tumuslomakkeet kurssin kutsukirjeen mu-
kana kurssille osallistuneiden lasten van-
hemmille. Vanhemmista 357 antoi tietoon
perustuvan kirjallisen suostumuksensa
osallistua tutkimukseen ja vastasi alkuky-
selyyn. Alkukyselylomakkeet palautettiin
tutkijoille ja suostumuslomakkeet Kelaan.
Kurssin pédttyessd vanhemmat vastasivat
loppukyselyyn. Puoli vuotta kurssin lop-
pumisen jilkeen Kela ldhetti vanhemmille
kotiin seurantakyselyn, jonka he palautti-
vat suoraan tutkijoille.

Téamén tutkimuksen aineisto sisdltaa al-
kukyselyt ja noin puoli vuotta kurssin lop-
pumisen jilkeen taytetyt seurantakyselyt.
Vastaajat rajattiin vain perhekursseille tai
osittaisille perhekursseille osallistuneiden
alle 18-vuotiaiden lasten vanhempiin, joita
oli 351 (D: n=74; OPK: n=177; MLV: n=100).
Seurantakyselyyn heistd vastasi 219 (62 %)
(D: n=52; (70 %) OPK: n=106 (60 %); MLV:
n=61 (61 %)).

Tutkimukseen osallistuneista vanhem-
mista 347 (99 %) osallistui kurssille kurs-
sin koko keston ajan ja nelja (1 %) osittain.
Kaikissa kurssiryhmissi lomakkeisiin vastasi
paaasiallisesti diti tai molemmat vanhemmat
yhdessi (93-94 00). Aitien keski-iki oli 39.2
(vaihteluvili 23-61 v.) eikd idssa ollut ero-
ja ryhmien vililla. Aideisti 62 prosenttia oli
tydssd, 10 prosenttia ty6ttéména ja 29 pro-
senttia muussa eldméntilanteessa.

Interventio

Kursseille padsemisen edellytyksend oli hoi-
tavan ladkéarin suositus kurssille osallistumi-
sesta. Kurssien toteuttamisessa noudatettiin
Kelan kuntoutusta ohjaavia kurssikohtaisia
palvelukuvauksia eli standardeja, ja kurssi-
en tavoitteissa, sisidlloissd sekd rakenteissa
oli kohderyhmien vilisid eroja (Kela 2013a,
2013b, 2014). D-ryhmén lasten ja nuorten
sekd MLV-ryhmaén lasten kurssit olivat viiden

vuorokauden mittaisia. OPK-ryhmén kaikki
kurssit sekd MLV-ryhman nuorten kurssit
toteutettiin kahdessa viiden piivin jaksos-
sa. Kurssit oli kohdistettu eri ikdryhmille;
alle kouluikiisille, kouluun léhteville ja ala-
kouluikéisille sekd ylakouluikéisille. Ryh-
mikoot kursseilla vaihtelivat; tavoiteryh-
mikoko oli 6-10 kuntoutujaa perheineen tai
ldheisineen. Kurssit toteutettiin perhekurs-
seina, joissa laheiset osallistuivat kuntoutuk-
seen koko kurssin ajan paitsi MLV-ryhmén
nuorten kursseilla. Ndmé toteutettiin osittai-
sina perhekursseina, eli ldheiset olivat mu-
kana osan aikaa, yhteensi viisi vuorokautta,
joista kaksi vuorokautta ensimméiisen kurs-
sijakson alussa ja kolme vuorokautta toisen
kurssijakson lopussa.

Paivittdisen ohjelman kesto oli véhin-
tddn kuusi tuntia pidivissd, josta moniam-
matillisen ty6éryhmén ja/tai erityistyonteki-
joiden toteuttaman kuntoutuksen osuus oli
vahintddn viisi tuntia. Kuntoutusohjelman
sisdlloét vaihtelivat kohderyhmien mukaan,
ja ohjelmassa pyrittiin ottamaan huomioon
osallistujien tarpeet ja tavoitteet. Yleise-
ni tavoitteena kursseilla oli tarjota tietoa
sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutus- ja
tukitoimista sekd tukea osallistujien ja hei-
din laheistensd voimavarojen vahvistumis-
ta ja aktiivista osallisuutta. Ohjelma sisélsi
yksilollisia keskusteluja, eri ammattilaisten
ohjaamia ryhméikeskusteluja ja toiminnalli-
sia menetelmiid. Vanhemmilla, kuntoutujina
olevilla lapsilla ja heiddn sisaruksillaan oli
seka erillistd ettd yhteistd ohjelmaa. Osallis-
tujia yhdisti lapsen samankaltainen sairaus,
héirio tai vamma, ja ryhmidmuotoinen kun-
toutus pyrki mahdollistamaan vertaistuen
toteutumisen kurssilaisten kesken. Kursseista
vastasi moniammatillinen tyoryhma, jonka
edustus vaihteli kohderyhmin mukaisesti, ja
varsinaista tyoryhméa tiaydensivit eri alan
erityistyontekijat. Kursseilla toimi muun
muassa ladketieteen, hoitoalan, psykologian,
sosiaali- ja kasvatusalan, toiminta-, fysio- ja
puheterapian seké ravitsemusterapian asian-
tuntijoita.

Muuttujat

Alkukyselylomakkeen yleisten taustatieto-
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jen lisdksi tutkimuksessa kédytettiin lapsen
toimintakykya ja hyvinvointia sekd van-
hempien tilannetta koskevia muuttujia sekd
muuttujia, joilla selvitettiin sopeutumisval-
mennuksen koettuja hydtyjé ja vaikutuksia.

Lapsen toimintakykyd ja hyvinvointia selvi-
tettiin alku- ja seurantakyselyssi seuraavas-
ti:

- Lapsen sairauden, vamman tai toiminta-
kyvyn rajoitteen haittaavuutta arvioitiin
asteikolla 0-10 (0 = vaikein mahdollinen
haitta, 10 = ei lainkaan haittaava).

- Lapsen hyvinvointia arvioitiin asteikolla
4-10 (4 = huono tai epatyydyttava, 10 =
erinomainen).

- Lapsen psykososiaalista hyvinvointia,
vahvuuksia ja vaikeuksia vanhemmat
arvioivat 4-17- vuotiaiden lasten osalta
25-osioisella Strengths and Difficulties
Questionnaire -kyselylld (SDQ; Goodman
1997, 2001). Kyselyn pohjalta muodos-
tettu kokonaispistemaard (vaihteluvili
0-40) luokitellaan kolmeen ryhméén: ei
merkittdvad oireilua (0-13), jonkin ver-
ran oireilua (14-16), kliinisesti merkitta-
viai oireilua (17-40) (SDQ, 2017).

Perheen valtaistumista ja vanhempien hy-
vinvointia selvitettiin alku- ja seurantakyse-
lyssé seuraavasti:

- Perheen valtaistumista selvitettiin 10-osi-
oisella kysymyssarjalla, jonka pohja-
na oli Korenin (1992) tyéryhmin jul-
kaisema perheen valtaistumisen mittari
(Family Empowerment Scale). Kutakin
osiota arvioitiin asteikolla 1-5 (1 = ei
pida lainkaan paikkaansa, 5 = pitaa tay-
sin paikkansa). Osiot koskivat sairau-
den tiedollista hallintaa (esim. "Tunnen,
ettd minulla on riittdvisti tietoa lapseni
sairauden hoidosta ja kuntoutuksesta”),
selviytymisen tunnetta ja ongelmien
hallintaa (esim. "Perheemme pystyy kes-
kittymddn hyviin asioihin eldméissd, ei
vain ongelmiin”) seké valmiutta sairaut-
ta koskevien asioiden kisittelyyn (esim.
"Minun ja lapseni mielipiteen tulee olla
yhtd tdrked kuin asiantuntijan pééitet-
tdessd millaisia palveluja lapsi tarvit-
see”). Valtaistumisen kokonaissumman
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Cronbachin alfa-kerroin (o) on 0.78. (Ks.
my0s Kippola-Paikkénen ym. 2016a.)

- Vanhempien hyvinvointia arvioitiin as-

teikolla 4-10 (4 = huono tai epiatyydytti-
vd, 10 = erinomainen).

Vanhemmuuteen liittyvid huolia arvi-
oitiin kolmella osiolla (huoli lapsen sel-
viytymisestd elamissid; tunne siitd, ettei
pysty auttamaan lasta; huoli omasta jak-
samisesta vanhempana) asteikolla 1-3
(1 = ei huolta, 3 = paljon huolta). Huolia
koskeva summamuuttuja jaettiin osioiden
maarilla (vaihteluvili 1-3; a4=0.66).
Liheisiltid ja ystdviltd saatua tukea lap-
sen hoidossa ja kasvatuksessa selvitettiin
neljilla osiolla (puoliso; isovanhemmat;
muut sukulaiset; ystavit) arviointiasteik-
kona 1-4 (1 = ei lainkaan/ei koske meit3,
4 = erittdin paljon). Osioiden perusteella
muodostettiin ldheisiltd saatua tukea ku-
vaava summamuuttuja, joka osoittaa nii-
den tahojen lukumaiirin, joilta vastaaja
on saanut melko tai erittdin paljon tukea
(vaihteluvili 0-4).

Sopeutumisvalmennuksen koettuja vaiku-
tuksia sekd sen hydtyjé ja haittoja selvitettiin
seurantakyselyssa seuraavasti:

- Sopeutumisvalmennuksesta saatua, ar-
jessa selviytymisessdi ilmenevdid hyotyd
lapselle tai perheelle arvioitiin 5-portai-
sella asteikoilla (1 = erittdin paljon, 5 =
ei lainkaan). Arviota tidydennettiin avo-
kysymyksilla: "Millaista kurssin tarjoama
hyoty on ollut?” ja "Kun ajattelet sopeu-
tumisvalmennuskurssia kokonaisuutena,
miki on ollut paras anti lapselle ja per-
heellesi?”

- Sopeutumisvalmennuksen aiheuttamaa,
arkea hankaloittavaa haittaa, arvioitiin
vastaavasti 5-portaisella asteikolla, ja ar-
viota tdydennettiin kysymykselld: "Mil-
laista haittaa tai hankaluutta?”

- Vanhempien arviota sopeutumisvalmen-
nuksen myonteisistd vaikutuksista eri
eldmdnalueilla  selvitettiin  20-osioisen
kysymyssarjan avulla. Osiot ryhmiteltiin
perhettd, lapsen psyykkistd toimintaa ja
hyvinvointia, lapsen sosiaalista toimin-
taa, lapsen fyysistd toimintakykyad sekéa
itsendistymiskehitystd ja tulevaisuuden
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selkiytymistd koskeviin vaikutuksiin (ks.
kuvio 2). Kutakin osiota arvioitiin astei-
kolla 0-3: 0 = ei koske lasta/perhettd, 1 =
ei erityisid vaikutuksia, 2 = melko paljon
vaikutuksia, 3 = erittdin paljon vaikutuk-
sia).

- Kurssin jilkeistd yhteydenpitoa kurssilla
tapaamiin vertaisiin selvitettiin kysy-
myksin, onko yhteydenpitoa ollut, kuin-
ka usein ja miten se on tapahtunut.

Tilastollinen analyysi

Tilastolliset analyysit tehtiin IBM SPSS Sta-
tistics -ohjelman versiolla 22. Analyyseissi
kéytettiin ristiintaulukointeja, Khiin nelio
testid ja Fisherin tarkkaa testid, yksisuun-
taista varianssianalyysid, parittaista t-testid,
toistettujen mittausten varianssianalyysid ja
logistista regressioanalyysid. P-arvo <0.05
katsottiin primaarituloksissa merkitsevéksi.
Bonferronin korjausta kdytettiin monivertai-
luissa, jolloin korjattu merkitsevyystaso on
merkitsevyystaso jaettuna testauskertojen
maaralla (ks. McLaughlin & Sainani 2014).
Logistisessa regressioanalyysissa selitet-
tdvind muuttujana kéytettiin sopeutumis-
valmennuksesta arkeen koituvia hyotyja
koskevaa muuttujaa, joka dikotomisoitiin 1
= melko tai erittdin paljon hyotyja (61 %)
ja 0 = enintdén jonkin verran hyotyja (39
0). Selittdvind muuttujina kdytettiin lapsen
ikad, sukupuolta, kurssiryhmié, aikaisempaa
sopeutumisvalmennusta sekd alkutilanteen
hyvinvoinnin, valtaistumisen, huolien ja so-
siaalisen tuen arvioita. Ensiksi analysoitiin
kunkin selittivin muuttujan yhteys selitet-
tdvdidn muuttujaan erikseen (0-malli). Té-
mén jilkeen erillisissd analyyseissa tilastol-
lisesti merkitseviksi osoittautuneet selittavat
muuttujat sisillytettiin yhteiseen analyysiin
(1-malli) lukuun ottamatta SDQ-kyselyn pis-
teitd, koska se oli suunnattu vain 4—-17-vuo-
tiaiden lasten vanhemmille.
Kurssivaikutuksia koskevien avokysy-
mysten vastauksien analyysissd hyodynnet-
tiin sisdllénanalyysid. Vastaukset koodattiin
Atlas.ti-ohjelmalla. Samansiséltoiset lauseet
tai tekstin osat luokiteltiin teemoihin, ja tee-
mojen vastaajakohtaiset esiintymistiheydet
laskettiin (ks. Braun & Clarke 2006, O’'Ca-

thain & Thomas 2004).

Katoanalyysit tehtiin vertaamalla seu-
rantakyselyyn vastanneiden ja vastaamatta
jattdneiden sosiodemografisia tietoja sekd
muita tietoja (esim. hyvinvointiarviot, huo-
let, valtaistumisen alkupisteet). D-ryhmin
vastausprosentti seurantakyselyssd oli pa-
rempi kuin kahden muun kurssiryhmén,
mutta ero ei ollut tilastollisesti merkitseva.
Seurantakyselyyn vastanneista vastaamatta
jattivit useammin ne, jotka ilmaisivat alku-
kyselyssd paljon vanhemmuuteen liittyvid
huolia (p=.008). Taméa tuleekin huomioida
koettuihin hyotyihin ja vaikutuksiin liitty-
vien tulosten tulkinnassa. Muilla muuttujilla
arvioituna vastanneet ja vastaamatta jatti-
neet eivit eronneet tilastollisesti merkitse-
vasti toisistaan.

Tulokset

Kursseille osallistuneiden lasten keski-ika
oli 8.5 (vaihteluvili 1-17 v.). MLV-ryhmin
lapset olivat keskimddrin nuorempia kuin
kahden muun ryhmén. OPK-ryhméssi poi-
kien osuus oli suurempi (80 %) kuin muissa
ryhmissa (58-60 %). Kurssiryhmit erosivat
tilastollisesti merkitsevisti lapsen toiminta-
kyvyn rajoitteen haittaavuuden, lapsen vah-
vuuksia ja vaikeuksia selvittavian SDQ-kyse-
lyn kokonaispistemédérén, lapsen ja perheen
hyvinvoinnin, perheen valtaistumisen ja
vanhemmuuteen liittyvien huolien suhteen.
D-ryhmin vanhemmat arvioivat rajoitteet
ja ongelmat muita ryhmid pienemmiksi ja
perheen valtaistumisen muita ryhmid myon-
teisemmaéksi. MLV-ryhméén kuuluvista suu-
rempi osuus oli osallistunut aikaisemmin
sopeutumisvalmennuskurssille kuin muista
ryhmistd. Vanhempien saaman sosiaalisen
tuen méirdssd kurssiryhmit eivit eronneet
toisistaan. (Taulukko 1.)

Valtaistumisen kokonaispistemaddrd nou-
si seurantavalilla tilastollisesti merkitse-
viasti kaikissa kurssiryhmissa (taulukko 2).
OPK-ryhmissd valtaistumispistemaédrd oli
alkutilanteessa matalampi kuin muissa ryh-
missé, ja siind alku- ja seurantatilanteen va-
linen muutos oli suurin. Ajan ja kurssiryh-
min vilinen yhdysvaikutus oli tilastollisesti
melkein merkitsevd [F(2,211)=3.00, p=.052,

112018 KUNTOUTUS 9
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Taulukko 1. Alkukyselyyn vastanneiden perustietoja kurssiryhmittdin ja ryhmien vélisten erojen

tilastolliset merkitsevyydet (p).

Kurssiryhméi1

Muuttujat D OPK MLV Kaikki p

(n=71-73) (n=173-177) | (n=98-100) (n=343-350)
Lapsen sukupuoli: poikia, % 60.3 80.2 58.0 69.7 <.001°
Lapsen ika, Ka (Kh) 8.47 (2.82) 9.37 (3.45) 6.88 (3.51) 8.47 (3.50) <.001°
Sairauden tai toimintakyvyn 6.47 (1.88) 4.97 (1.96) 4.34 (2.26) 5.11 (2.16) <.001°
rajoitteen haittaavuus, Ka (Kh)
SDQ kokonaispisteet Ka (Kh) 9.42 (5.67) 18.16 (6.40) | 15.91(5.65) 15.69 (6.95) <.001°
(4-17-vuotiaat, n= 300)
Hyvinvointi, Ka (Kh)

- lapsi 8.56 (0.83) 7.86(1.01) 8.25(1.04) 8.12 (1.02) <.001°
- vanhemmat 7.72 (1.04) 7.27 (1.26) 7.55 (1.14) 7.44 (1.19) 016"
Valtaistumisen 4.13 (0.40) 3.75(0.52) 3.95 (0.46) 3.89 (0.50) <.001""

kokonaispisteet, Ka (Kh)

Vanhempien huolet, Ka (Kh) 1.95 (0.45) 2.27 (0.48) 2.17 (0.51) 2.17 (0.50) <.001°
Laheisilta saatu sosiaalinen .815°
tuki (melko/erittéin paljon), %

- ei keneltdkaan 18.1 17.5 125 16.2

- yhdeltd taholta 47.2 48.0 53.1 49.3

- kahdelta tai useammalta 34.7 34.5 34.4 34.5

taholta

Aikaisempi 33.8 28.2 48.5 35.2 .003°
sopeutumisvalmennus, %

! D=diabetes, OPK= oppimisen tai psyykkisen kehityksen hairiot, MLV=moni- ja liikuntavammaisuus
®Khiin neli6 -testi, ® Yksisuuntainen varianssianalyysi (ANOVA), + Brown-Forsythe testi

12=.028]. Valtaistumisen muutos alkutilan-
teesta seurantaan oli suurempi niilld, jotka
eivit olleet aiemmin osallistuneet sopeutu-
misvalmennukseen [F(1,209)=4.87, p=.028,
n2=.023] (kuvio 1).

Seurantavilillda ei tapahtunut tilastol-
lisesti merkitsevia muutoksia lapsen hy-

vinvoinnissa, toimintakyvyn rajoitteen
haittaavuudessa tai SDQ-kyselyn kokonais-
pistemaardssd, ei myoskddn vanhempien
hyvinvoinnissa, vanhemmuuteen liittyvissi
huolissa tai ldheisiltd lapsen hoidossa ja kas-
vatuksessa saadussa tuessa.
Seurantahetkelld 90 prosenttia vanhem-

Taulukko 2. Perheiden valtaistumista koskevat arviot alku- ja seurantakyselyssa kurssiryhmit-
tdin. Keskiarvot, keskiarvojen erotukset, t-arvot ja keskiarvojen erojen tilastollinen merkitse-

vyys (p).

Valtaistumisen Alkukysely Seurantakysely D (kh) n t p1
kokonaispisteet Ka (kh) Ka (kh)

D 4.10 (0.43) 4.26 (0.33) 0.16 (0.38) 50 2.90 .006
OPK 3.77 (0.53) 4.06 (0.52) 0.29 (0.48) 105 6.02 <.001
MLV 3.96 (0.51) 4.09 (0.49) 0.13 (0.33) 59 3.09 .003
KAIKKI 3.90(0.52) 4.11 (0.48) 0.21 (0.43) 214 7.29 <.001
! parittainen t-testi. Bonferronin korjauksella p <.01.
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Kuvio 1. Valtaistumisen keskiarvot alkutilan-
teessa ja seurannassa aikaisemman sopeutu-
misvalmennukseen osallistumisen (ei ole/on)
mukaan.

mista arvioi kurssin tarjonneen vihintddn
jonkin verran hyotya ja 61 prosenttia arvioi
kurssin tarjonneen melko tai erittdin paljon
hyotya perheelle. MLV-ryhméssda melko tai
erittdin paljon hyotyja raportoineita oli vi-
hemmain (47 %) kuin D- (69 %) tai OPK-ryh-
missd (65 %). Logistisella regressioanalyy-
silla  selvitettiin  koettuun kurssihyotyyn
yhteydessd olevia tekijoitd. Yksittdisissa
analyyseissd kurssiryhmilld, lasta ja van-
hempia koskevilla hyvinvointiarvioinneilla
sekd perheen saamalla sosiaalisella tuella
oli tilastollisesti merkitsevd yhteys kurssi-
hyotyjen kokemiseen. Kurssista hyotymi-
sen todennidkoisyyttd lisdsiviat kuuluminen

Taulukko 3. Koettuun kurssihyotyyn yhteydessa olevia tekijoitd: logistisen regressioanalyysin risti-
tulosuhteet (OR), luottamusvalit (lv) ja tilastolliset merkitsevyydet (p). Mallissa 0 on yksi muuttuja
kerrallaan selittdjand, mallissa 1 kaikki muuttujat samalla kertaa.

Sopeutumisvalmennuksesta koettu hyoty
Selittavat tekijat
0-malli 1-malli *
OR 95 % Iv p OR 95 % Iv p
Kurssiryhma
-MLV 1 1
-OPK 2.16 1.13-4.13 .020 2.18 1.08-4.38 .029
-D 2.57 1.18-5.59 .017 2.72 1.18-6.24 .019
Lapsen hyvinvointi
-huono (4-6 p) 1 1
-keskinkertainen (7-8 p) 491 1.26-19.12 .022 3.91 0.87-17.67 .076
-erinomainen (9-10 p) 5.60 1.41-22.26 .014 3.53 0.72-17.36 121
SDQ kokonaispisteet (4-17 -vuotiaat)
-ei merkittdvaa oireilua (0-13 p) 1
-jonkin verran oireilua (14-16 p) 0.30 0.13-0.68 .004
-kliinisesti merkittavaa 0.71 0.36-1.41 330
oireilua (17-40 p)
Vanhempien hyvinvointi
-huono (4-6 p) 1 1
-keskinkertainen (7-8 p) 1.31 0.64-2.70 466 0.93 0.40-2.15 .867
-erinomainen (9-10 p) 3.20 1.21-8.49 .019 1.89 0.60-6.00 .278
Laheisilta saatu sosiaalinen tuki
(melko/erittdin paljon)
-ei keneltakaan 1 1
-yhdeltd taholta 2.75 1.18-6.40 .019 2.28 0.92-5.67 .076
-kahdelta tai useammalta taholta 3.49 1.42-8.57 .006 3.13 1.19-8.23 .021
-2Log Likelihood 255.706
Cox & Snell R? .098
Nagelkerke R? 133
Lapsen idlla, sukupuolella, aikaisemmalla sopeutumisvalmennuksella, vanhemmuuteen liittyvilld huolilla ja perheen
valtaistumisella alkutilanteessa ei ollut tilastollisesti merkitsevaa yhteytta (p<.05) koettuun kurssihyotyyn
yksittdisissa analyyseissa.
*SDQ ei ole mukana 1-mallissa.
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D- tai OPK-ryhméén, lapsen ja vanhemman
parempi hyvinvointi sekd perheen vahvempi
sosiaalinen tuki. Yhteismallissa kurssiryhmé
ja sosiaalinen tuki jaivit edelleen tilastolli-
sesti merkitseviksi. Mallin selitysaste jii kui-
tenkin pieneksi (13 %). (Taulukko 3.)
Vanhempien arvioita sopeutumisval-
mennuksen mydnteisistd vaikutuksista eri
elamidnalueilla kurssin jilkeiseen arkeen on
esitetty kuviossa 2. Valtaosa vanhemmis-
ta koki kurssilla olleen vaikutuksia perheen
voimavaroja kuvaavilla osioilla. Noin kolme

neljasosaa vanhemmista koki kurssin vaikut-
taneen erittdin tai melko paljon vanhempien
omaan jaksamiseen. Ldhes kolme neljistd
arvioi myos kurssilla saadulla tiedolla olleen
melko tai erittdin paljon vaikutuksia perheen
arkeen. Erittdin paljon vaikutuksia arkeen
kurssilla arvioitiin olleen kuitenkin varsin
harvoin. Niitd oli eniten vanhempien jak-
samisessa, jossa viidesosa raportoi erittdin
paljon vaikutuksia. Perheen sisdisen vuoro-
vaikutuksen koettiin parantuneen OPK-ryh-
missd muita ryhmid useammin (p<.001), ja

PERHEEN VOIMAVARAT

lapsen/perheen selviytyminen arjessa
lapsi/perhe |6ytanyt omia voimavarojaan
vuorovaikutuksen paraneminen perheessa

vanhempien parempi jaksaminen

riittava tieto sairauden tai vamman merkityksesta

LAPSEN PSYYKKINEN TOIMINTA JA HYVINVOINTI
myonteisen mindkuvan kehittyminen
psyykkisen hyvinvoinnin paraneminen

kognitiivisten toimintojen paraneminen

LAPSEN SOSIAALINEN TOIMINTA

toiminen samanikaisten kanssa

toimiminen paivdahoidossa tai koulussa
sosiaalisen rohkeuden lisddantyminen

kommunikaatiotaitojen paraneminen

LAPSEN FYYSINEN TOIMINTAKYKY
liilkkumiskyvyn ja - mahdollisuuksien paraneminen
fyysisen toimintakyvyn kohentuminen tai sailyminen

kipujen ja oireiden vaheneminen |

ITSENAISTYMISKEHITYS JA TULEVAISUUDEN....

tuki itsendistymiskehitykselle
tulevaisuuden suunnitelmien jasentyminen
koulutusvalintojen selkiytyminen

opinnoissa selviytyminen

M erittdin paljon vaikutuksia B melko paljon vaikutuksia O ei erityisid vaikutuksia O ei koske lasta/perhetta

kotona tapahtuvan kuntoutuksen onnistuminen i3
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Kuvio 2. Vanhempien arvioita sopeutumisvalmennuskurssin myonteisista vaikutuksista eri elaman-

alueilla (n=216-219).
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sairauden merkitystd koskevaa tietoa saatiin
MLV-ryhmédssd muita ryhmid harvemmin
(p=.006). (Kuvio 2.)

Lapsen psyykkiseen tilanteeseen ja toi-
mintaan liittyvistd vaikutuksista yleisin oli
lapsen myonteisen mindkuvan kehittymi-
nen, jossa tapahtuneita muutoksia ilmoitti 61
prosenttia vanhemmista. Taltd osin ryhmét
erosivat siten, ettd MLV-ryhmissd muutoksia
raportoitiin harvemmin (44 %) kuin muissa
ryhmissi (65-72 %) (p=.003). Lapsen psyyk-
kisen hyvinvoinnin paranemista ilmoitti
noin kolmannes vanhemmista. Sosiaalisen
toiminnan osalta noin puolet vanhemmista
raportoi myodnteisid muutoksia lapsen toi-
mimisessa saman ikdisten kanssa ja yleen-
sd pdivdhoidossa tai koulussa. Fyysisessd
toimintakyvyssd oli muutoksia tapahtunut
edellisid harvemmin. Noin joka kolmas oli
vanhempien mukaan saanut sopeutumisval-
mennuksesta melko tai erittdin paljon tukea
itsendistymiskehitykselle ja tulevaisuuden
suunnitelmien jisentymiselle. (Kuvio 2.)

Lihes kolme neljdsosaa vanhemmis-
ta ilmoitti jollakin perheenjdsenelld olleen
yhteyksia kurssilla tavattuihin vertaisiin
kurssin jilkeen. Runsaalla kolmasosalla per-
heistd yhteyksid oli ollut melko tai erittdin
usein, OPK-ryhmééin kuuluvilla useammin
kuin muilla (OPK 45 9%; D 29 %; MLV 20 %%,
p=.001). Yhteydenpito tapahtui pd4asiallises-
ti sosiaalisen median kautta. Alkutilanteen
sosiaalisen tuen arvioilla ei ollut tilastollises-
ti merkitsevda yhteytta siihen, olivatko per-
heet olleet yhteydessd kurssilla tavattuihin
vertaisiin kurssin jalkeen.

Vanhemmista 96 prosenttia (210/219) ku-
vasi lapsen tai perheen arjen selviytymiseen
saatua kurssihyotyd avokysymysten vasta-
uksissa. Kurssin hyodyistd tai myonteisista
vaikutuksista arkeen nousi esille viisi pai-
teemaa:

1) Vertaistuki ja kokemusten jakaminen
(n =171, 81 %)

"Uudet ystavit ja vertaistuki. Kokemus
siitd, ettd on osa kaltaistensa joukkoa eikd
erotu diabeteksen takia joukosta.” (D)

”0li huippua tutustua ihmisiin jotka kéy-
vit lapi samoja asioita kuin me. Pystyi pu-
humaan asioista ja kysyméin asioista ilman
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sailivid ja kummastelevia katseita/kysymyk-
sid. Hyviksytyksi tulemisen tunne! ... Kaikki
me saatiin uusia ystivii, joiden tapaamista
odotetaan innokkaasti. Jo kurssilaisten ajat-
teleminen arjessa helpottaa oloa.” (OPK)
"Kun kuuli toisten kokemuksia monista
asioista, tietdd miten itse toimia, kun saman-
lainen tilanne tulee itselle eteen. ” (MLV)

2) Tieto ja ymmarrys sairaudesta tai sen hoi-
dosta ja palveluista (n = 129, 61 %)

"Kaiken tarjotun informaation jélkeen
eldminen sairauden kanssa on tuntunut
turvallisemmalta. Ei reagoida yhtd voimak-
kaasti heilahteluihin ja yllatyksiin verenso-
keritasossa. Oppi tuntemaan sairauden ja sen
hoidon paremmin kokonaisuutena. Tadmén
seurauksena suhtautuu luottavaisemmin sai-
rauden hoitoon arjessa.” (D)

“Lapsi on ottanut paljon enemmin vas-
tuuta omasta hoidostaan. Olemme saaneet
paljon tarvitsemaamme tietoa.” (D)

"Paljon tuli my0s tietoa eri asioista. La-
kiri kertoi mm. melatoniinista, joka tuli lap-
selle kesdn ajaksi nyt kdyttéon ja on ollut
kylla huippu juttu, ettd lapsen nukahtaminen
ei enédi kestd kolmea tuntia ja vanhemmatkin
padsevit nykyisin ajoissa nukkumaan. (MLV)

“Asialuennot auttoi asettamaan asiat oi-
keisiin mittasuhteisiin ja ndkemé&én niitd uu-
delta kannalta.” (OPK)

3) Kdytdnnon neuvot arkeen (n = 72, 34 %)

"Kéaytiannon ohjeita ja vinkkejd arjen
haastaviin tilanteisiin, omien tunteiden k-
sittelyyn.” (OPK)

“Kurssilla késitellyt asiat jaivdt pojalla
ajatuksiin ja keksi uusia ideoita ajoissa ldh-
temiseen ja tulevaan omaan kotiinsa.” (OPK)

"Arkeen vinkkeja esim. kuvat auttavat
aamutouhuissa.” (MLV)

4) Perheen yhteinen aika ja virkistiytyminen
(n = 71, 34 %)
"Perheen yhteinen irtiotto arjesta oli pai-
kallaan, arjessa jaksaa taas paremmin.” (D)
"Mukavaa yhdessdoloa ilman arkirutii-
neja. Pysdhtymistd ja voimaantumista arjen
keskelld.” (MLV)

5) Lapsen tai perheen voimavarat
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(n = 48, 23 %)

"Kurssi vahvisti perheen me-henked ja
tarjosi tilaisuuden miettid vaikeitakin asioita
ja tarttua niihin.” (D)

"Sisarukset suhtautuvat paremmin ja hei-
din suhteensa 'ongelma’lapseen parantunut.
Lapsi itse saanut itseluottamusta ja keinoja
ratkaista ongelmia... Yhteenkuuluvaisuuden
tunnetta perheelle, sisarusten parempi suh-
de.” (OPK)

Vaikka valtaosa vanhemmista raportoi
ainakin jonkin verran hyotyja ja myontei-
sid vaikutuksia, 10 prosenttia (n=21; D: n=3,
OPK: n=8, MLV: n=10) arvioi, ettd kurssista
oli vain melko vihin tai ei lainkaan hyo-
tyé ja 5 prosenttia (n=10; D: n=2, OPK: n=6,
MLV: n=2) arvioi kurssilla olleen myos vi-
hintdén jonkin verran haittaa perheen ar-
keen. Avokysymysten vastauksissa 8 pro-
senttia vanhemmista (18/219) kuvaili jotakin
kurssin seurauksena koettua haittaa. Viiden
vastaajan (D: n=1, OPK: n=3, MLV: n=1)
mukaan lapsella oli ollut negatiivista kayt-
tdytymista kurssin jalkeen, jonka syiksi mai-
nittiin esimerkiksi vertaisilta opitut huonot
kaytosmallit tai omaan sairauteen liittyvaan
identiteettity6hon kytkeytyva tunteiden pro-
sessointi. "Hén ei itse pida itseddn erilaisena
ja kurssilla olleet vaikeammat tai aggressii-
viset nuoret aiheuttivat hamminkia kurssilla
ja sen jéilkeen nuoren kdyttdytyminen on ol-
lut minua kohtaan véhéttelevaa ja loukkaan-
tunutta. [Imaissut luottamuksen vdhenneen
iitiin, kun hinet sinne 'hommasin’.” (OPK)
Viisi vastaajaa kuvasi haittojen liittyneen
vanhempien tyo6jarjestelyjen vaikeuksiin,
viisi vastaajaa kuvasi kurssin raskaaksi ja
osa mainitsi sen vdhentdneen tdman vuoksi
myds omia voimavaroja. Muutama vanhem-
pi myos koki, ettd Kela oli evinnyt heiltd
muita etuisuuksia kurssipalautteen vuoksi.

Pohdinta

Tutkimuksessa tarkasteltiin sopeutumisval-
mennuskursseille osallistuneiden lasten van-
hempien arvioita perheiden hyvinvoinnista
ja valtaistumisesta ennen ja jilkeen kurssien
sekd vanhempien kokemuksia kurssin vaiku-
tuksista arkeen. Tutkimus kohdistui kolmeen
eri kurssiryhmidn; diabetes, oppimisen tai
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psyykkisen kehityksen hiirié ja moni- ja
liikkuntavamma. Oppimisen tai psyykkisen
kehityksen hiiriét ja moni-ja liilkuntavam-
ma -padryhmiét sisélsiviat eri sairausryh-
mien kursseja (esim. ADHD, Aspergerin oi-
reyhtymd, CP-vamma, Downin syndrooma).
Tutkimuksen keskeinen tulos liittyi kaikissa
kurssiryhmissd seuranta-ajalla  todettuun
perheiden valtaistumisen mydnteiseen muu-
tokseen. Perheiden valtaistumista arvioi-
tiin kysymyksilld, jotka liittyivit sairauden
tiedolliseen hallintaan, selviytymisen tun-
teeseen ja ongelmien hallintaan sekd val-
miuteen kisitelld sairautta koskevia asioita.
Ensimmaiistd kertaa sopeutumisvalmennuk-
seen osallistuneiden valtaistumisen keski-
arvo oli alkukyselyssd matalampi ja siind
tapahtunut myo6nteinen muutos seurantaky-
selyssd suurempi kuin jo aiemmin sopeutu-
misvalmennukseen osallistuneilla.

Valtaosa tutkimuksen vanhemmista arvi-
oi sopeutumisvalmennuksella olleen eniten
vaikutuksia perheen voimavaroihin: tiedon
lisdédntymiseen, vanhempien parempaan jak-
samiseen, omien voimavarojen ldytymiseen
ja perheen selviytymisen tunteen vahvistu-
miseen. Riittdva tieto ja erityisesti tietoisuu-
den lisddntyminen omasta tilanteesta, sithen
vaikuttavista tekijoistd ja toimintamahdolli-
suuksista on tidrked osa valtaistumista (Ho-
man-Helenius 2005, Koren ym. 1992, Teng-
land 2008). Ymmarryksen lisddntyminen ja
tietdmys omista hallintakeinoista luo edel-
lytyksid vaikuttaa omaa ja perheen eldmia
koskeviin asioihin.

Vanhemmista ldhes kolme neljésta arvioi
kurssilla saadulla tiedolla olleen melko tai
erittdin paljon vaikutuksia lapsen tai perheen
toimintaan. Vanhemmilla, joiden lapsella on
pitkdaikaissairaus tai kehityksellinen héirio,
on moninaisia lapsen kehitykseen, diag-
noosiin, hoitoon, palveluihin ja kdytinnon
neuvojen saamiseen liittyvid tiedontarpeita
(Alsem ym. 2014, Hodgetts ym. 2015, Hum-
menlick & Pollock 2006, Sciberras ym. 2010).
Sopeutumisvalmennuksen yhtend keskeise-
ni tavoitteena on tarjota sairausspesifisti
tietoa. Kaikissa tutkimuksen kurssiryhmis-
sd noin kolme neljdsosaa vanhemmista oli
odottanut saavansa kursseilta paljon tietoa
muun muassa sairauden hoidosta ja kuntou-
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tuksesta. (Kippola-Padkkonen ym. 2016a.)
Ryhmédmuotoisessa sopeutumisvalmennuk-
sessa ammatilliseen asiantuntijuuteen poh-
jautuvan tiedon jakamiseen yhdistyy vertai-
silta saatu kokemuksellinen tieto, ja tillainen
asiantuntija- ja vertaiskokemustiedon yhdis-
telmé voi auttaa omien kokemusten reflek-
tointia ja tiedon konstruointia. Erilaisten
néikokulmien saaminen ja uusien oivallusten
tekeminen luo edellytyksid syvemmin ja
monipuolisemman tietimyksen rakentumi-
selle. Alsem ym. (2017) ovat todenneet, ettad
vanhemmat, joiden lapsella on fyysisid toi-
mintakyvyn rajoitteita, kayttavit erilaisia
ldhteitd erilaisten tiedontarpeiden taytta-
miseen ja tiedon vertaamiseen. Vanhemmat
ovat pitineet tirkedna paitsi terveydenhuol-
lon ammattilaisten tarjoamaa tietoa, joka
liittyy muun muassa kuntoutuksellisiin ky-
symyksiin, myos toisten vanhempien tarjo-
amaa kokemuksellista tietoa kotitilanteisiin.
(Alsem ym. 2017.)

Lahes kaikki vanhemmat arvioivat kurs-
sin tarjonneen myo6s vahintdin jonkin ver-
ran hyotyéd perheen kannalta, ja vajaa kaksi
kolmasosaa ilmoitti kurssin tarjonneen mel-
ko tai erittdin paljon hyotyi. D- ja OPK-ryh-
mien vanhemmat ilmoittivat kurssista ol-
leen hyotyd perheen arkeen useammin kuin
MLV-ryhmén vanhemmat. Hyotyarvioiden
taustalla ovat kuitenkin kurssiryhmien eri-
laiset eldméntilanteet. Muun muassa lap-
sen vammaan liittyvit rajoitukset arvioitiin
MLV-ryhmédssd suuremmiksi kuin muissa
ryhmissi. Toisaalta MLV-ryhmin perheistid
ldhes puolet oli osallistunut jo aikaisemmin
sopeutumisvalmennukseen. On mahdollista,
ettd MLV-ryhmin lapset ja perheet olisivat
tarvinneet ja odottaneet sisélldllisesti toisin
painottunutta kuntoutusta kuin sopeutumis-
valmennuskursseilla oli tarjolla. Nayttadkin
siltd, ettd viiden vuorokauden mittaisen so-
peutumisvalmennuksen anti jii monimuo-
toisten kehityksellisten héiriéiden kohdalla
odotuksiin ndhden liian suppeaksi.

Ne perheet, jotka sopeutumisvalmen-
nukseen tullessaan arvioivat saavansa vah-
vempaa sosiaalista tukea ldheisiltd, arvioivat
seurantakyselyssd puoli vuotta sopeutumis-
valmennuksen jilkeen hyGtyneensi sopeutu-
misvalmennuksesta enemmain kuin ne, joilla

sosiaalinen tuki oli vdhdisempad. Myos ai-
kuisten kuntoutujien sopeutumisvalmennuk-
sen hydtykokemukset ovat olleet parempia,
jos psykososiaaliset resurssit kuten eldmén-
hallinta, sosiaalinen luottamus ja psyykkiset
voimavarat ovat olleet alkutilanteessa muita
vahvemmat (Harkdpdd ym. 2017). Sopeutu-
misvalmennus toteutetaan ryhmamuotoise-
na interventiona. Aikaisempien tutkimus-
ten mukaan osallistujien eldméntilanne,
sosiaaliset resurssit, ryhmin kokoonpano ja
ryhmén vuorovaikutusdynamiikka sekd oh-
jaajien rooli ryhméprosessissa vaikuttavat
kuntoutuksessa sosiaalisen tuen kokemuksiin
(Kippola-Paikkonen, painossa). On mahdol-
lista, ettd ne kurssilaiset, joiden psykososi-
aaliset resurssit ovat vahvemmat, pystyvit
hyodyntimadn lyhyen ryhméimuotoisen
kuntoutuksen antia enemmén kuin ne, joil-
la ndma resurssit ovat heikommat. Tulos voi
viitata my®6s siihen, ettd kun lapsen hoitoon
ja kasvatukseen saatu sosiaalinen tuki on
kotiympéristossd viahiistd, kurssista saadut
hyodyt heikentyvit nopeammin arkielamén
paineissa. Tulos viittaa my0s pitkdkestoisem-
man ja yksilollisemmain tuen tarpeeseen sekd
kotipaikkakunnalla tarjolla olevan tuen saa-
tavuuteen (Harkiapaa ym. 2017).

Yleisissd hyvinvointiarvioissa, vanhem-
muuteen liittyvissd huolissa tai ldheisilta
saadussa, lapsen hoitoon ja kasvatukseen
liittyvdssd tuessa ei tapahtunut muutoksia
alku- ja seurantatilanteen vilill4. Sosiaalis-
ten verkostojen laajentumiseen viittaa kui-
tenkin se, ettd ldhes kolmella neljdsosalla
perheista oli ollut kurssin jalkeen jonkinlai-
sia yhteyksié kurssilla tavattuihin vertaisiin,
ja kolmasosa perheistd ilmoitti yhteyden-
pitoa tapahtuneen useasti. Avokysymysten
kurssihy6tyjé ja kurssin parasta antia kuvaa-
vissa vastauksissa noin nelja viidestd mainit-
si kurssilla saadun vertaistuen ja kokemusten
jakamisen tirkeidksi ja tukeneen arjessa sel-
viytymistd. Vanhemmat kokivat vertaistuen
kautta lapsen saaneen samaistumisen koke-
muksia ja hyviksytyksi tulemisen tunteita.
Vertaisten kautta vanhemmat olivat voineet
jakaa tunteita, saaneet kokemuksellista tietoa
ja kdytdnnon vinkkeji, joita oli voinut sovel-
taa omissa arjen tilanteissa. Osa perheista oli
luonut my6s pysyvampiéd suhteita kurssilai-

112018 KuNTOUTUS 15

146
Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



siin, ja yhteydenpito heiddn kanssaan oli jat-
kunut my6s kurssien loputtua mahdollistaen
pidempiaikaisen vertaistuen. Aiemmissa tut-
kimuksissa on todettu, ettd sosiaalisella tuel-
la voi olla laaja-alaista merkitysta terveyden
ja hyvinvoinnin kannalta (Uchino 2004).
Vaikka valtaosa vanhemmista mainit-
si vertaistuen yhdeksi tdrkeimmaiksi kurs-
sihy6dyksi, oli yksittdisia mainintoja siiti,
ettd lasten vertaiskokemukset olivat saatta-
neet myos lisdtd lapsen haastavaa kiyttiy-
tymistd. Kyseessa ovat yksittdisten lasten ja
perheiden kokemukset, mutta tillaiset koke-
mukset voivat vaikuttaa kielteisesti lapsen
ja perheen psykososiaaliseen tilanteeseen.
Myds aikaisemmissa vertaistukeen liittyvis-
sd tutkimuksissa on tuotu esille vertaisten
tapaamiseen liittyvida mahdollisia kielteis-
ten tunteiden kokemuksia (Embuldeniya ym.
2013, Skea ym. 2011). Ryhmaia hyodyntivis-
sd kuntoutuksessa olisi kiinnitettidvé erityisti
huomiota ryhmén ohjausprosessiin ja mah-
dollisten kielteisten kokemusten késittelyyn.
Ohjaajaan ammattitaidolla ja ohjaajan ja
kuntoutujan viliselli vuorovaikutuksella
on yhteys ryhmidmuotoisen kuntoutuksen
koettuun vaikuttavuuteen (Tuulio-Henriks-
son ym. 2015). Toimiva ryhmiddynamiikka
on edellytys my0s vertaistuen toteutumiselle
(Appelqvist-Schmidlechner ym. 2015). Jos
perheelle jdi kurssista kielteisid kokemuksia,
silld tulisi olla mahdollisuus késitelld esiin
nousseita asioita ldhettdvin tahon kanssa.
Vanhemmat kokivat kurssilla olleen
mydnteisid vaikutuksia erityisesti perheen
voimavaroihin. Kolme neljasosaa koki kurs-
sien vaikuttaneen vanhempien parempaan
jaksamiseen ja riittivdn tiedon saamiseen
ja kaksi kolmasosaa omien voimavarojen
vahvistumiseen ja selviytymisen tunteen li-
sddntymiseen arkieldmaissd. Noin kolmasosa
vanhemmista ei kuitenkaan kokenut kurs-
silla olleen erityisid vaikutuksia perheen
voimavaroihin ja vield vihemmin lapseen
liittyvilld osa-alueilla. On ymmérrettavaa,
ettd lyhyelld internaattimuotoisella laitos-
kuntoutuksella ei voida tavoitella suoraan
lapsen toimintakykyyn kuten psyykkiseen,
sosiaaliseen tai fyysiseen toimintaan liittyvid
myonteisid muutoksia kuin ehka vilillisesti.
Ennemminkin sopeutumisvalmennus voi
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tarjota perheille selviytymiskeinoja ja tukea
perheiden myonteisid toimintamalleja. Osal-
la perheistd lyhyen sopeutumisvalmennus-
kurssin anti jai kuitenkin melko vahiiseksi
ja myonteiset arkeen vaikuttavat muutospro-
sessit toteutumatta. Enemmaéan huolia alku-
kyselysséd raportoineet jittivat myods useam-
min vastaamatta seurantakyselyyn, mika voi
viitata perheiden psykososiaalisen tuen ja
asiantuntija-avun tarpeisiin seki tarpeeseen
pohtia niihin vastaamiseen tarvittavia kei-
noja. Kuntoutuksen suunnittelussa tulisikin
huomioida lapsen ja perheen yksil6lliset tuen
tarpeet sekd ottaa huomioon eri kuntoutus-
toimenpiteiden nivoutuminen toisiinsa ja
niiden ajallinen yhteensopivuus, ettei sopeu-
tumisvalmennus jdé vain irralliseksi toimen-
piteeksi suhteessa muuhun kuntoutukseen
(Autti-Ramo6 ym. 2016a, Hiekkala ym. 2016).
Ryhmédmuotoisen internaattikuntoutuksen
rinnalla tai sen sijaan osa perheisti voi tar-
vita myo6s kotipaikkakunnalla enemmén yk-
silollisemmin tarjottua jatkuvampaa tietoa ja
tukea. Tadma edellyttéisi yksilollistd suunni-
telmaa ja tiiviimpda yhteisty6td kotikunnan
palvelujen jirjestymiseksi.

Tutkimukseen osallistuvien itsemaaraa-
misoikeuden ja yksityisyyden kunnioitta-
minen kuuluu keskeisiin tutkimuseettisiin
periaatteisiin (esim. Kuula 2011). Timén tut-
kimuksen tiedotteissa korostettiin tutkimuk-
seen osallistumisen vapaaehtoisuutta, ja yk-
sityisyyden kunnioittamiseen ja tietosuojaan
liittyvista tekijoistd on pyritty huolehtimaan
aineiston kisittelyn ja raportoinnin kaikissa
vaiheissa. Tutkimuseettiseen kdytdntoon si-
siltyy myos tutkimuksen rajoitusten tarkas-
telu.

Kurssiryhmét ja kurssit erosivat toisis-
taan monien tekijoiden suhteen, joten ryh-
mien vilisten hydtyerojen syisti ei voi tehdd
vahvoja johtopéitoksid. Seurantakyselyyn
vastaaminen jidi vain kohtalaiseksi (62 9%).
Seurantakyselyyn jéttivit useammin vas-
taamatta ne, jotka arvioivat kurssin alussa
vanhemmuuteen liittyvit huolet suuremmik-
si, milld voi olla osittain merkitystd tulok-
siin. Tutkimus ei sisédltinyt kontrolliryhmii,
joten ei voida tulkita varmasti, ettd valtais-
tumisessa tapahtunut muutos olisi tapahtu-
nut intervention vaikutuksesta. Vanhempien
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omat kokemukset sopeutumisvalmennuksen
myonteisistd vaikutuksista perheen voima-
varoihin tukevat kuitenkin tatd tulkintaa,
samoin aikaisempi satunnaistettuun vertai-
luasetelmaan pohjautuva tutkimusnéytto so-
peutumisvalmennuksen merkityksestd per-
heiden voimaantumiseen (Homan-Helenius
2005). Tutkimuksen rajoituksista huolimatta
tulokset osoittavat, ettd valtaosa perheiden
sopeutumisvalmennukseen osallistuneiden
lasten vanhemmista kokee kurssista olleen
ainakin jonkinlaista hyotya perheelle.

Perheiden sopeutumisvalmennuksen ke-
hittdmiseen liittyvit keskeiset kysymykset
koskevat sitd, miten, kenelle ja missi vaihees-
sa sopeutumisvalmennus on tarkoituksenmu-
kaisinta. Sopeutumisvalmennus voi tukea
perheiden voimavaroja ja terveyteen liitty-
véi valtaistumista niiden perheiden kohdalla,
joiden lapsella on todettu pitkdaikaissairaus
tai kehityksellinen hiirié tai vamma ja joil-
la on sairauteen sekd sen hoitoon liittyvid
moniammatillisen tiedon ja psykososiaalisen
tuen tarpeita. Lyhyt ryhmédmuotoinen inter-
ventio ei kuitenkaan valttdméittd mahdollista
riittdvid hyotykokemuksia perheille, joiden
elaméntilanne ja psykososiaaliset resurssit
edellyttdisivat yksilollisempda ja intensiivi-
sempéi, kotipaikkakunnalla saatavaa tukea.
Toisaalta ne perheet, joiden suurimmat tuen
tarpeet kohdistuvat erityisesti vertaistuen
saamiseen, voisivat hyotyad internaattimuo-
toisen laitoskuntoutuksen sijaan kotipaikka-
kunnalla tapahtuvasta vertaistukitoiminnas-
ta. Sairausspesifisten kurssien liséksi tuleekin
kehittda myos vertaistuen malleja, jotka eivit
perustu yksittdiseen diagnoosiin vaan samas-
sa elamintilanteessa eldavien perheiden, las-
ten ja nuorten tukemiseen.

Kuntoutuksen suunnittelussa sopeutu-
misvalmennuksen ajoittaminen ja integrointi
osaksi muuta kuntoutusprosessia on keskeis-
td. Kurssien kokoonpanojen suunnittelus-
sa ja sisdltojen kehittdmisessa tulisi pyrkid
ottamaan huomioon yksittiisten perheiden
elaméntilanteet ja tarpeet. On todennikoista,
ettd ensimmaéistd kertaa sopeutumisvalmen-
nukseen tulevat hyotyvit erilaisesta tiedosta
ja tuesta kuin ne, joilla sopeutumisvalmen-
nus tulee uudestaan ajankohtaiseksi elaman-
tilanteen muuttuessa.
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Tulosten merkitys: Tutkimuksen mu-
kaan valtaosa vanhemmista kokee lapsel-
le ja perheelle suunnatut sopeutumisval-
mennuskurssit hyodyllisiksi perheen arjen
kannalta. Koetut vaikutukset nékyvat
etenkin perheen voimavaroissa. Osa kui-
tenkin kokee hyodyt véhéisiksi. Sopeutu-
misvalmennusta kehitettdessé olisi kiinni-
tettdva huomiota lapsi- ja perhekohtaisiin
tarpeisiin ja perheen eldmintilanteeseen.

Tiivistelma

Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on
tarjota kuntoutujalle ja hdnen ldheiselleen
tietoa sairaudesta tai vammasta ja sen
hoidosta sekd tukea heiddn voimavaro-
jaan selviytyd arjessa. Lasten ja nuorten
kohdalla sopeutumisvalmennus on suun-
nattu useimmiten koko perheelle. Tamén
tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd Ke-
lan sopeutumisvalmennuskursseille osal-
listuneiden lasten vanhempien arvioita
seurantavélilld tapahtuneista muutoksista
lapsen ja perheen koetussa hyvinvoin-
nissa ja valtaistumisessa sekd kokemuk-
sia kurssien vaikutuksista ja hyodyista ja
koettuun kurssihyotyyn yhteydessid ole-
vista tekijoistd. Tutkimus kohdistui per-
hekursseihin, joita jarjestettiin vuosina
2014-15 diabetesta sairastaville lapsille,
moni- ja liikkuntavammaisille lapsille sekd
lapsille, joilla oli oppimisen tai psyykkisen
kehityksen hairio. Kurssin alussa tehtyyn
alkukyselyyn vastasi 351 vanhempaa ja
noin puoli vuotta kurssin jalkeiseen seu-
rantakyselyyn 219 (62 %) vanhempaa.
Vanhemmista 61 % koki kurssin olleen
melko tai erittdin hyddyllinen perheel-
le. Vanhemmista kolme neljédnnestd koki
kursseilla olleen myonteisid vaikutuksia
perheen voimavaroihin ja 61 % lapsen
mindkuvan mydnteiseen kehitykseen.
Seurantavililli perheiden valtaistumi-
nen vahvistui tilastollisesti merkitsevésti
kaikissa ryhmissd. Vahvempaa valtaistu-
misen muutosta osoittivat erityisesti he,
jotka eivédt olleet aikaisemmin olleet so-
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peutumisvalmennuksessa. Tuloksia arvioi-
taessa on huomattava, ettd kurssiryhmét
erosivat toisistaan sekd kurssin pituuden
ettd sisdllon suhteen eikd tutkimuksessa
ollut vertailuryhmia.

Avainsanat: psykososiaalinen kuntou-
tus, sopeutumisvalmennus, vanhempien
kokemukset, valtaistuminen, vertaistuki

Parents” experiences and subjective out-
comes after psychosocial family interven-
tion

Adaptation training, a Finnish form of
psychosocial rehabilitation, is implement-
ed as inpatient rehabilitation for children
and adolescents with chronic illnesses or
developmental disorders and their fam-
ily members. Adaptation training offers
information about the illness or disorder
and its treatment as well as aims to pro-
mote the coping skills of the families. The
aim of the study was to assess parents’
subjective benefits as well as changes in
well-being and family empowerment after
a six-month follow-up period.

The study consisted of parents of
children with either diabetes, learning or
psychological development disorders or
multiple or mobility disabilities attending
adaptation training during 2014-2015.
Altogether 351 parents answered the
baseline questionnaire and 219 (62%) the
follow-up questionnaire. Of all the par-
ents, 61% reported having benefited from
the intervention, but parents of children
with multiple or mobility disabilities re-
ported less benefits or positive outcomes
than other groups. Family empowerment
had strengthened significantly in all study
groups. Those families participating the
training for the first time showed more
positive empowerment changes than oth-
er families. The participants of this study
formed a heterogeneous group of children
and families and the lack of a comparison
group should be taken into account when
assessing the results.

Keywords: psychosocial rehabilitation,
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