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Tiivistelma

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittid lasten ja nuorten perhekursseina toteutet-
tujen Kelan sopeutumisvalmennuskurssien (adaptation training courses) merkitysti
perheille lasten vanhempien arvioimana. Sopeutumisvalmennus on Suomessa laki-
sddteistd psykososiaalista kuntoutusta, jolla pyritiin tukemaan pitkaaikaissairauteen,
vammaan tai huolta aiheuttavaan elimintilanteeseen sopeutumista. Tutkimuksessa
on tarkasteltu lasten vanhempien sopeutumisvalmennukseen liittyvid odotuksia,
saatua tukea, koettuja hyotyja ja vaikutuksia sekd odotuksiin ja hyétyihin yhteydessa
olevia tekijoitd. Tutkimuksessa on selvitetty myos sitd, millainen merkitys vertais-
tuella on sopeutumisvalmennuksessa ja yleensia ryhmamuotoisessa kuntoutuksessa.

Tutkimuksen aineistoina olivat sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneiden
lasten ja nuorten vanhempien kyselylomakeaineistot sekid vertaistukea kisitteleva
kirjallisuuskatsaus. Lasten vanhemmille suunnatut kyselylomakkeet kohdistuivat
neljdin eri kurssiryhmain: diabetekseen, oppimisen tai psyykkisen kehityksen hai-
rivihin (esim. ADHD, autismi, Aspergerin oireyhtymi, kielelliset erityisvaikeudet),
moni- ja liikkuntavammoihin (esim. kehitysvamma ja CP-vamma) sekd harvinaiseen
sairauteen, narkolepsiaan, sairastuneiden kursseihin. Kyselyaineistojen tiedonkeruu
toteutettiin osana kahta Lapin yliopiston toteuttamaa isompaa tutkimushanketta:
"Narkolepsiaa sairastavien lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssien arvi-
ointitutkimus (2012—2013)” ja "Kelan jirjestimien sopeutumisvalmennuskurssien
arviointitutkimus (2014-2017)”. Tiedonkeruu suunnattiin yhteensi 101 kurssille ja
647 lapsen perheelle. Kurssien alussa toteutettuihin alkukyselyihin vastasi yhteensa
415 vanhempaa yksin tai yhdessi toisen vanhemman kanssa, joista noin 62 pro-
senttia vastasi my6s kurssin jilkeiseen loppu- tai seurantakyselyyn. Kyselyaineistot
analysoitiin padosin tilastollisia menetelmid hyddyntien. Avokysymysten vastauksia
analysoitiin sisillonanalyysilld. Vertaistukea kisitteleva katsausartikkeli toteutettiin
kuvailevana, tietoa integroivana kirjallisuuskatsauksena.

Tutkimuksen tulokset osoittivat vanhemmilla ja perheilld olevan monenlaisia
tuen tarpeita ja kurssiodotuksia sopeutumisvalmennusta kohtaan. Eniten odotuksia
liittyi kuitenkin vertaistuen saamiseen sekd sairautta ja sen hoitoa ja kuntoutusta
koskevan tiedon saamiseen. Kurssiryhmilla, lapsen ialld, hyvinvointiarvioilla ja per-
heen valtaistumisella eli sairauden tiedollisella hallinnalla ja selviytymisen tunteella
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oli yhteyttd kurssiodotuksiin. Perheet, joilla valtaistumisen tunne kurssin alussa oli
heikompaa, odottivat saavansa kurssilta enemmain asiantuntijatukea ja tietoa, kun
taas perheet, jotka osoittivat alkutilanteessa vahvempaa valtaistumisen tunnetta,
odottivat vihemmin asiantuntijatukea ja enemmin vertaistukea ja virkistiytymista.

Sopeutumisvalmennuskurssit pystyivit vastaamaan hyvin vertaistukea koskeviin
odotuksiin, ja yhteydenpito kurssilla tavattuihin vertaisiin jatkui usein vield kurssien
jalkeen mahdollistaen arkeen liittyvin sosiaalisen tuen jatkumista. Vertaistuki niyt-
taytyi tutkimuksessa tirkednd tuen muotona niin sopeutumisvalmennuksessa kuin
laajemminkin ryhmimuotoisessa kuntoutuksessa. Vertaisten tapaamiseen voi liittya
kuitenkin myos kielteisid puolia, joita tulee tunnistaa interventioita suunniteltaessa
ja toteutettaessa. Sopeutumisvalmennuskurssilla oli myonteisesti koettuja vaikutuk-
sia perheen voimavaroihin. Kursseilta oli saatu tietoa sairaudesta ja hoidosta seka
ymmirrystd lapsen tukemiseen. Harvinaisemman sairausryhmin, narkolepsian,
kohdalla uudet kurssit eivit kyenneet vastaamaan kuitenkaan riittivasti asian-
tuntijatiedon ja tuen tarpeisiin. Perheiden valtaistuminen vahvistui myonteisesti
seuranta-ajalla niiden kurssiryhmien osalta, joissa valtaistumista arvioitiin kurssin
alkutilanteessa ja puoli vuotta sopeutumisvalmennuksen jilkeen. Myonteistd muu-
tosta osoittivat erityisesti ne perheet, jotka eivit olleet aikaisemmin osallistuneet
sopeutumisvalmennukseen. Osa perheisti ei kokenut kuitenkaan kursseilla olevan
merkittavia arkeen liittyvid hyotyja. Myonteisempid hyotyarvioita osoittivat eri-
tyisesti ne perheet, joiden lapsella oli lievempia toimintakyvyn tai hyvinvoinnin
ongelmia tai jotka alkutilanteessa arvioivat saaneensa vahvempaa sosiaalista tukea
laheisiltddn. Sopeutumisvalmennuksen kaltainen lyhyt ryhmiinterventio ei valeta-
mittd mahdollista riittavia hyotykokemuksia perheille, joiden lapsella on laaja-alais-
ta tuen tarvetta tai perheen psykososiaaliset resurssit edellyttaisivit yksilollisempda
ja intensiivisempai tukea. Tuloksia arvioitaessa on huomioitava, ettd kurssiryhmit
erosivat toisistaan monien tekijoiden suhteen ja kurssien toteutustavoissa oli eroja.
Tutkimus ei sisaltanyt myoskaan vertailuryhmia.

Asiasanat: perhekeskeinen kuntoutus, psykososiaalinen interventio, sopeutumisval-
mennus, sosiaalinen tuki, vertaistuki, vanhempien kokemukset, koetut vaikutukset,
valtaistuminen, voimaantuminen
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Abstract

The study addressed Kela’s adaptation training courses arranged for children and
youths as family courses and the meaning of the courses for families assessed by
parents. In Finland, adaptation training is statutory psychosocial rehabilitation
aimed to support adaptation to a long-term disorder, injury, or troublesome life
situation. The study examined adaptation training in terms of parents’ expectations,
received support, subjective benefits and outcomes, and issues linked to expectations
and benefits. It also focused on the meaning of peer support in adaptation training
and in group-form rehabilitation on the whole.

The material consisted of questionnaires answered by the parents of children who
participated in the adaptation training courses and aliterature review on peer support.
The parents’ questionnaires were directed at four course groups involving children
with diabetes, learning or mental development disorders (e.g. ADHD, autism,
Asperger syndrome, and linguistic problems), multiple and physical disabilities (e.g.
developmental disability and cerebral palsy), and a rare illness, narcolepsy. The data
from the survey materials were collected as part of two research projects carried out
by the University of Lapland: an assessment study of adaptation training courses
for children and youths with narcolepsy (2012-2013) and an assessment study of
adaptation training courses arranged by Kela (2014-2017). The data collection
was targeted at a total of 101 courses and families with altogether 647 children.
The initial surveys carried out at the beginning of the courses were answered by 415
parents alone or together with another parent, of whom 62% also replied to the final
or follow-up survey. The survey materials were analysed mainly through statistical
methods. The answers to the open-ended questions were analysed through content
analysis. The review article on peer support was written as a dcscriptive, knowledgc—
integrating literature review.

According to the results of the study, parents and families have varied needs for
support and expectations for adaptation training. However, the expectations mostly
concerned the availability of peer support and information on one’s disorder, care,
and rehabilitation. The course group, child’s age, wellbeing assessment, and family
empowerment — informational control of the disorder and a feeling of coping — were
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all connected to course expectations. Families with a weaker feeling of empowerment
at the beginning expected to get more expert support and information, whereas
families with a stronger feeling of empowerment expected less expert support and
more peer support and refreshment.

The adaptation training courses succeeded well in meeting the expectations
for peer support, and communication with peers encountered during the courses
often continued after the course, enabling continued social support in daily life.
Peer support proved an important form of support both in adaptation training
and in group-form rehabilitation on the whole. Meeting peers, however, may also
have negative aspects that should be recognised when planning and implementing
interventions. The adaptation training courses had positive subjective outcomes
regarding family resources. They had provided information on the children’s
disorders and care and a conception of how to support the children. Regarding the
rarest illness, narcolepsy, the new courses were unable to sufficiently satisfy a need for
expert knowledge and support. Family empowerment developed positively during
the follow-up time in the course groups where empowerment was assessed at the
beginning of the course and six months after the adaptation training. Positive change
took place especially in families that had not previously participated in adaptation
training. However, some of the families felt that the courses did not yield significant
benefit in terms of everyday life. The most positive assessments of benefit came
from families whose children had minor functional or wellbeing problems or who
initially assessed that they had received stronger social support from their relatives
and close friends. A short group intervention such as adaptation training does not
always suffice to benefit families with children who need extensive support or with
psychosocial resources that call for more individualised and intensive support. In
assessing the results, one should bear in mind that the course groups and the course
implementation methods differed from one another in various ways and that no
control groups were used in the study.

Keywords: family-centered rehabilitation, psychosocial intervention, adaptation
training, social support, peer support, parents’ experiences, subjective outcomes,
empowerment
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Kiitokset

"Tiitd en olekaan koskaan yrittinyt, joten luulen, etti se ihan varmasti onnistuu!”
- Peppi Pitkitossu -

Viitoskirjaprosessini alkulahteet kumpuavat uteliaasta mielestini, ennakkoluulot-
tomasta vichityksestini uusia asioita kohtaan ja suhteellisen vahvasta pystyvyys-
kisityksestani. Paamairanini ei ollut varsinaisesti akateeminen meritoituminen,
vaan uusien kokemusten saaminen ja oppimisprosessi, jonka “sivutuotteena” syntyi
vaitoskirja.

Viitoskirjan tekemiseen tuli oivallinen mahdollisuus, kun péisin tyoskentele-
main Lapin yliopiston toteuttamissa ja Kelan rahoittamissa sopeutumisvalmennusta
koskevissa tutkimushankkeisissa "Narkolepsiaa sairastavien lasten ja nuorten sopeu-
tumisvalmennuskurssien arviointitutkimus (2012-2013)” ja "Kelan jirjestimien
sopeutumisvalmennuskurssien arviointitutkimus (2014—2017)”. Kiitin limpimisti
kaikkia ndihin tutkimuksiin osallistuneita perheiti. Ilman perheiden ja erityisesti las-
ten vanhempien osallisuutta tima vaitoskirja olisi jadnyt toteutumatta. Kiitin myos
edelli mainittuja taustaorganisaatioita sekd sopeutumisvalmennusta toteuttaneita
palveluntuottajien edustajia, jotka olivat apuna aineistonkeruun toteuttamisessa.

Erityiset kiitokset ansaitsevat viitoskirjani ohjaajat professori Kristiina Harkapaa,
professori Aila Jarvikoski ja dosentti Ilona Autti-Ramé. On ollut suuri ilo ja kunnia
tehdi yhteisty6td niin viisaiden, kokeneiden ja laaja-alaisesti ajattelevien kuntou-
tusalan osaajien kanssa kuin te. Kiitos, ettd olette jaksaneet ohjata minua lempeisti
mutta médritietoisesti kuntoutuksen tutkimuksen maailmaan ja auttaneet myos
ylittimain karikoita niihin kompastellessani.

Tutkija Pekka Vasaria haluan kiittad kaikista tilastotieteen opeista ja antoisista
keskusteluista jatko-opintojen eri vaiheissa. Kielenkdintdja Aimo Tattari on tar-
kistanut viitoskirjan englanninkieliset osuudet ja kielenhuoltaja Sirpa Ovaskainen
timin artikkelivditoskirjan yhteenveto-osan. Kiitokset teille kaikille arvokkaasta
tyopanoksestanne.

Haluan kiittdi kaikkia kuntoutuksen alan asiantuntijoita ja tutkijoita, jotka ovat
olleet matkan varrella jollain tavalla jakamassa nikokulmia tai kannustamassa pro-
sessissa. Erityiskiitokset Annamari Tuulio-Henrikssonille ja Jukka Valkoselle, jotka
toimivat kanssakirjoittajina timin viitoskirjan yhdessi osatutkimuksessa. Kiitos
myos kaikille opiskelu- ja tyotovereille seki yhteistyokumppaneille. Olen kiitolli-

nen, ettd olen saanut tutustua elimissini niin moniin ihaniin ihmisiin.
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Kiitdn viitoskirjatyoni esitarkastajia dosentti Kaija Appelqvist-Schmidlechneri
ja dosentti Minna Kivipeltoa arvokkaista ja rakentavista kommenteista, jotka olivat
hy6dyksi tyon viimeistelyssa. Kaija Appelqvist-Schmidlechnerille erityiskiitos suos-
tumisesta vastavaittdjikseni.

Ystivien, sukulaisten ja liheisten ihmisten kanssa vietetty aika seki ajatusten ja
tunteiden jakaminen ovat olleet korvaamatonta vastapainoa viitoskirjatyélle. Olen
kiitollinen omille vanhemmilleni, ettd olen saanut vahvan perusluottamuksen ja
peppimiisen voimavarakeskeisen asenteen elimaini. Perheeni on mahdollistanut
minulle vaitostyohon paneutumisen, pitinyt minua kiinni arjessa ja tuonut tuhan-
sittain ilonpisaroita harmaaseenkin piiviin. Omistan viitoskirjani lapsilleni. On ilo
seurata, miten avoimin ja innokkain mielin te heittdgydytte elimin hetkiin mukaan
uusista kokemuksista nauttien.

Oulussa 31.7.2020,

Anu Kippola-Piikkénen

10
Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



Luettelo osatutkimuksista:

Viitoskirja sisiltdd neljd vertaisarvioitua osatutkimusta, joihin viitataan tekstissd

niiden roomalaisilla numeroilla I-IV.

II

III

v

Kippola-Piikkonen A, Hirkipii K, Jirvikoski A & Autti-Rimo I (2016)
Sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien lasten vanhempien arvioita hy-
vinvoinnista, toimintakyvysti ja kurssiodotuksista. Kunrontus 39(1): 6-21.

Kippola-Paikkonen A, Hirkidpai K, Jarvikoski A & Autti-Rimo I (2018)
Kelan sopeutumisvalmennuksen vaikutukset ja hyodyt lasten vanhempien
arvioimina. Kuntoutus 41(1): 5-20.

Kippola-Paakkonen A, Hirkapai K, Valkonen J, Tuulio-Henriksson A &
Autti-Rimé I (2016) Psychosocial intervention for children with narcolepsy:
Parents’ expectations and perceived support. Journal of Child Health Care
20(4): 521-529.

Kippola-Piikkonen A (2018) Vertaistuen hyddyt ja haasteet kuntoutuksessa.
Teoksessa: Lindh J, Hirkipii K, Kostamo-Piikko K (toim) Sosiaalinen kun-
toutuksessa. Rovaniemi: Lapland University Press, 174—191.

Osatutkimusten julkaisijoilta on saatu luvat tutkimusten uudelleenjulkaisemiseen

tissd vaitoskirjassa. Alkuperiiset osatutkimukset ovat timén viitoskirjan liittein.

1
Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



Kuvio- ja taulukkoluettelo

Kuvioluettelo

Kuvio 1.

Kuvio 2.

Kuvio 3.

Kuvio 4.

Kuvio 5.

Kuvio 6.

Kuntoutuksen kiytintojen ja tutkimuksen sosiaalisten rakenteiden tasot. ... 20

Perhekeskeisen kaytinnon prosessin, vaikutusten ja vilillisten tekijoiden malli
Dempseyti ja Keenii (2008) mukaillen. 35

Sopeutumisvalmennukseen liittyvin tuen ja valtaistumisen prosessin malli. ... 49
Odotukset sopeutumisvalmennuskursseilta saatavasta tuesta kurssiryhmittdin: D =
diabetes, OPK = oppimisen tai psyykkisen kehityksen hiiriot, MLV = moni- ja liikun-

tavammaisuus, ("melko paljon” tai "erittiin paljon” odotuksia raportoineet), %.......... 71

Valtaistumisen keskiarvot alkutilanteessa ja seurannassa aikaisemman

sopeutumisvalmennukseen osallistumisen (ei ole/on) mukaan. 73

Alku- ja loppukyselyyn vastanneiden vanhempien (n=36) kurssia koskevat odotukset

ja arviot saadusta tuesta (% melko tai erittiin paljon odotuksia tai saatua tukea

raportoineet). 77

Taulukkoluettelo

Taulukko 1. Tuloksellisten perheinterventioiden keskeisii elementteja. Taulukossa on

hyédynnetty Kaminskin ym. (2008), Morawskan ym. (2015) ja Jacksonin ym.
(2016) katsausten tuloksia 42

Taulukko 2. Vuonna 2014 Kelan jirjestimin vaikeavammaisten (nykyiin “vaativaan”)

laakinnallisen kuntoutuksen sopeutumisvalmennukseen osallistuneet lapset ja

nuoret ikdryhmittdin tutkimuksen sairauspairyhmissi. 44

Taulukko 3. Vuonna 2014 Kelan jirjestiman harkinnanvaraisen kuntoutuksen

sopeutumisvalmennukseen osallistuneet lapset ja nuoret ikiryhmittdin tutkimuksen

sairauspaaryhmissi. 44

12

Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



Taulukko 4.

Taulukko 5.

Taulukko 6.

Taulukko 7.

Taulukko 8.

Taulukko 9.

Taulukko 10.

Taulukko 11.

Taulukko 12.

Taulukko 13.

Vuonna 2019 Kelan jirjestimin vaativan ladkinnillisen kuntoutuksen sopeutumis-
valmennukseen osallistuneet lapset ja nuoret ikiryhmittdin tutkimuksen

sairauspaaryhmiss. 45

Vuonna 2019 Kelan jirjestimin harkinnanvaraisen kuntoutuksen

sopeutumisvalmennukseen osallistuneet lapset ja nuoret ikiryhmittdin tutkimuksen

sairauspdaryhmissa. 45
Kurssiryhmittaisii tietoja lapsista vanhempien arvioimana, %. ... 67
Lasten ja nuorten ik ja sukupuoli, %. 68
Narkolepsiaan liittyvit oireet vanhempien arvioimina (n=58), %. ... 69

Tietoon ja tukeen liittyvien odotusfaktoreiden selittivid tekijoitd. Mallissa
yksittdisid selittavia muuttujia on tarkasteltu logistisella regressioanalyysilla

itseniisesti suhteessa odotusfaktoreihin 72

Perheiden valtaistumista koskevat arviot alku- ja seurantakyselyssa kurssiryhmittdin.

Keskiarvor, keskiarvojen erotukset, t-arvot ja keskiarvojen erojen tilastollinen

merkitsevyys (p). 73

Koettuun kurssihyotyyn yhteydessi olevia tekijoita: logistisen regressioanalyysin
ristitulosuhteet (OR), luottamusvilit (Iv) ja tilastolliset merkitsevyydet (p).

Mallissa 0 on yksi muuttuja kerrallaan selittdjana, mallissa 1 kaikki muuttujat

samalla kertaa 74

Vertaistukeen liittyvid hyotyji. 78

Osatutkimusten teemat ja keskeiset tulokset. 82
13

Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



1 Johdanto

Sopcutumisvalmcnnus on psykososiaalista kuntoutusta, jota jarjestetain osana
monialaista kuntoutusta niille lapsille, nuorille tai aikuisille, joilla jokin pitkiaikais-
sairaus, kehityksen hiiri tai vamma vaikuttaa kielteisesti toimintakykyyn. Tamin
tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ja arvioida perheille tarkoitettua sopeutumis-
valmennusta lasten vanhempien nikokulmasta seki selvittdd vertaistuen merkitysta
sopeutumisvalmennuksessa ja yleensi ryhmamuotoisessa kuntoutuksessa.

Lapsen pitkaaikaissairaus, kehityksen hiirio tai vamma voi vaikuttaa kielteisesti
lapsen kehitykseen ja toimintakykyyn. Somaattinen pitkiaikaissairaus, kuten diabe-
tes, voi aiheuttaa muutoksia elimistdssa ja edellyttdd usein elimantapoihin liittyvia
rajoituksia. Lasten neurologiset sairaudet, kehityksen hiiriot, oireyhtymit tai
vammat vaikuttavat keskushermoston, direishermoston ja/tai lihasten toimintaan
ja voivat aiheuttaa vaikeuksia vuorovaikutuksen, motoriikan ja oppimisen alueilla.
Pitkdaikaissairaudet, hiiriot tai vammat vaikuttavat usein my6s lapsen psyykkiseen
kehitykseen ja psykososiaaliseen toimintaan. Lastenpsykiatrisia sairauksia voi liittyd
niin somaattisiin kuin neurologisiin sairauksiin joko samasta etiologiasta johtuen tai
sen seurannaisvaikutuksena tai ne voivat ilmeti itseniisini sairauksina. (Autti-Rimé
ym., 2016c.)

Lapsen pitkdaikaissairaus, kehityksen hdirié taivammavoilisitd vanhempien stres-
sid ja heikentdd vanhempien (Cousino & Hazen, 2013; Theule ym., 2013; Barreto
ym., 2020) ja sisarusten (Vermaes ym., 2012; Giallo ym., 2014; Peasgood ym., 2016)
hyvinvointia. Liheskiin kaikki vanhemmat, joiden lapsella on pitkaaikaissairaus tai
kehityksen hiirio, eivit kuitenkaan osoita sen suurempaa psyykkista kuormittumista
kuin vanhemmat, joiden lapsella ei ole kehityksen hiiriéti (Seymour ym., 2017).
Lapsen ja vanhempien hyvinvointiin liittyvit tekijit ovat kaksisuuntaisia. Lapsen
terveyteen tai kehitykseen liittyvit vaikeudet voivat vaikuttaa kielteisesti muihin
perheenjiseniin, mutta my6s vanhempien hyvinvoinnin ongelmat, kielteiset vuo-
rovaikutusmallit perheessd ja kasvuympiriston haasteet voivat heijastua kielteisesti
lapsen hyvinvointiin (Karst & VanHecke, 2012; Morawska ym., 2015; Puura, 2016).
Lapsuudenaikaisilla haitallisilla kokemuksilla (4CE= adverse childhood experiences/
events) on osoitettu olevan seki lyhyt- etti pitkiaikaisia vaikutuksia yksilon psyyk-
kiseen ja fyysiseen terveyteen seki erilaisiin sosiaalisiin ongelmiin (Campbell ym.,
2016; Hunt ym., 2017). Hyvinvointiin liittyvat yhteydet ja vaikutusmekanismit
ovat monitahoisia, ja ympiristostd saadulla sosiaalisella tuella on my6s merkitysta
perheen hyvinvointiin (Uchino, 2004; Graves & Shelton, 2007; Trivette ym., 2010).
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Sairauksien, hiiriéiden ja vammojen kriteerit ja luokittelut samoin kuin hoito- ja
kuntoutuskiytinnot kytkeytyvit aina yhteiskunnassa ja kulttuurissa vallitseviin ar-
voihin, normeihin ja kdytintoihin. T4lla hetkelld vallitsevana terveyden ja toiminta-
kyvyn mallina voidaan pitii Maailman terveysjirjeston (WHO) luomaa viitekehys
ja luokitusjirjestelma ICF:44 (International Classification of Functioning, Disabili-
ty and Health). ICF korostaa terveyden ja toimintakyvyn tarkastelussa biopsykoso-
siaalista lihestymistapaa, jossa huomioidaan biologisten tekijéiden lisiksi erilaiset
yksilopsykologiset ja ymparistoon liittyvit sosiaaliset nakokulmat. Toimintakyky
ja siihen liittyvit rajoitteet eivit maarity pelkastiin laiketieteellisen terveydentilan
pohjalta, vaan terveydentilan ja kontekstuaalisten yksilo- ja ympiristotekijoiden
muodostamassa kokonaisuudessa. (WHO, 2013; THL, 2018.) Kehityksellisia
hiirioitd, kuten aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairio6 ADHD:ta, tai kehitysvam-
maa on tarkasteltu my6s ennemminkin yksilon ominaispiirteind kuin varsinaisesti
sairauksina (Autti-Rimé ym., 2016¢: 123; Freedman & Honkasilta, 2017). Toimin-
takykyyn liittyvid piirteitd voidaan my®6s eri nakokulmista kisin tulkita joko kykyina
ja vahvuuksina tai rajoitteina ja ongelmina (Schiariti ym., 2014; Boot ym., 2017).
Asenteet ja toimintamallit vaikuttavat sithen, miten ymparisto tukee yksilon kykyjen
ja voimavarojen vahvistumista. ICF-viitekehys ohjaa huomioimaan kuntoutuksen
suunnittelussa ja toteuttamisessa yksilon terveydentilaan liittyvien tekijoiden lisiksi
myos yksilo- ja ymparistotekijoihin liittyvid toimintakykyd edistavid ja rajoittavia
tekijoitd (Paltamaa & Musikka-Siirtola, 2016).

Lasten kohdalla ympiristotekijéiden huomioiminen on erityisen tirkeii, koska
perheelld on ensisijainen rooli lapsen kasvatuksessa ja kuntoutuksessa. Lapsi oppii
ja kehittyy vuorovaikutussuhteissa perheen ja lahiyhteiséiden, kuten péivikodin ja
koulun, ihmisten kanssa. Perheen ja lihiaikuisten vuorovaikutusmallit ja toiminta-
kiytinnot arjen kasvatus- ja ohjaustilanteissa heijastuvat osaltaan lapsen kasvuun
ja kehitykseen. Lasten kuntoutuksessa onkin tirked huomioida koko perheen tuen
tarpeita ja vahvistaa perheen omia voimavaroja selviytyi arjessa. (Autti-Rimé ym.,
2016¢; Kauppila ym., 2016.) Tarveperustaisia ja perhekeskeisid kiytintdja pidetiin
lasten kuntoutuksen keskeisind periaatteina ja parhaina kiytintéind (Veijola ym.,
2006; Almasriym., 2011). Perheilld, joiden lapsella on pitkdaikaissairaus, kehityksen
hairi6 tai vamma, on tunnistettu monia tiedon ja tuen tarpeita. Perheet tarvitsevat
tietoa sairaudesta ja sen hoidosta, tukitoimista ja palveluista, lapsen kehityksestd ja
sen tukemisesta sekd tukea perheen arkeen liittyvien selviytymiskeinojen ja voima-
varojen saamiscen (Alsem ym., 2014; Hartley & Schultz, 2015; Sikirica ym., 2015;
Rankin ym., 2016).

Monenlaisista tukitoimista voi olla hy6tyi perheelle silloin, kun lapsella on pitka-
aikaissairaus, kehityksen hiiri6 tai vamma. Tutkimustieto siitd, millaiset lahestymis-
tavat tai interventiot ovat hy6dyllisid ja vaikuttavia perheille, on kuitenkin rajallista
(Dykens, 2015; Morawska ym., 2015). Interventioiden keskeisind elementteini ja
vaikutusmekanismeina on tuotu esille psykoedukaation tirkeytti eli tiedon tarjoa-
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mista sairaudesta ja sen hoidosta, miki lisdd ymmirrysti ja tukee perheen selviyty-
mistd arjessa. Informatiivisen tuen lisdksi perheiden on tirked saada tukea sairauteen
sopeutumiseen liittyviin emotionaaliseen prosessointiin. Vanhemmuuden taitojen
ja perheenjisenten vilisen vuorovaikutuksen tukeminen vahvistaa koko perheen
voimavaroja. Vanhempien ohjaaminen kiyttimain lapsen myonteistd kiyttaytymis-
ti edistavid kasvatusstrategioita on myds keskeisti. (Morawska ym., 2015; Jackson
ym., 2016.) Vanhempien itseluottamus ja myonteinen suhtautuminen ovat suorassa
ja epasuorassa yhteydessa perheen sopeutumiseen ja vanhempien kokemaan stressiin
(Thompson ym., 2012). Vanhempien itseluottamusta ja minipystyvyytta tukevilla
interventiokiytinnoéilld voidaan tukea vanhempien ja lasten vilistd vuorovaikutusta,
perheen hyvinvointia ja lapsen sairauteen sopeutumista (Graves & Shelton, 2007;
Dunst & Trivette, 2009; Trivette ym., 2010; Thompson ym., 2012). Vanhempien
itseluottamuksen ja minipystyvyyden tunne kytkeytyy my6s perheiden valtaistumi-
seen. Valtaistuminen tai voimaantuminen voidaan ymmairtid omaa elimai koske-
vaksi hallinnan tunteeksi, kykyyn selviytya arjessa siten, etti huomioidaan lapsen
erityistarpeet (Koren ym., 1992; Nachsen & Minnes, 2005).

Sopeutumisvalmennus on psykososiaalisen tuen muoto, jota tarjotaan henkildille,
joilla on jokin sairaus, kehityksen hairi6 tai vamma ja siihen liittyva toimintakyvyn
rajoite tai rajoitteita. Suomessa sopeutumisvalmennusta jirjestetian usein kurssi-,
ryhmi- ja internaattimuotoisesti kuntoutuspaikassa, jossa moniammatillinen tyo-
ryhmi vastaa valmennuksen toteutuksesta. Kurssit on kohdistettu henkiléille, joilla
on sama tai samankaltainen sairaus tai vamma. Lasten ja usein nuortenkin kohdalla
sopeutumisvalmennus on suunnattu koko perheelle. Valmennuksessa pyritdin tar-
joamaan perheille tietoa lapsen sairaudesta ja sen hoidosta sekd tukemaan perheiden
omia voimavaroja selviytyi arjessa lapsen sairaus, kehityksen hiirio tai vamma huo-
mioiden. Asiantuntijatiedon ja -tuen lisiksi kurssit mahdollistavat toisten perheiden
eli niin sanottujen vertaisten tapaamisen. (Nylén ym., 2009; Jarvikoski & Hirkipii,
2014; Maenpai, 2014b.) Erityistd tukea tarvitsevien lasten vanhempien on ajateltu
hy6tyvin vertaisten tapaamisesta. Vertaisten kautta vanhemmat voivat jakaa ja vah-
vistaa sosiaalista identiteettid, oppia toisten kokemuksista, kokea henkilokohtaista
kasvua ja mahdollisuuden tukea toisia, miki voi lisitd omanarvontuntoa (Shilling
ym., 2013).

Sopeutumisvalmennusta jarjestdd julkinen terveydenhuolto, Kela ja Sosiaali- ja
terveysjirjestojen avustuskeskus (STEA, aikaisemmin Raha-automaattiyhdistys
RAY), ja niitd toteuttaa julkinen ja yksityinen terveydenhuolto sckid kolmannen
sektorin toimijat. Internaattimuotoista sopcutumisvalmcnnusta, jossa asuminen ja
ruokailu tapahtuvat kuntoutusjakson aikana kuntoutuspaikassa, on pidetty suoma-
laisena ilmiona tai innovaationa, jollaista ei ole muualla (Streng, 2014). Ulkomailla
toteutetut interventiot ovat useimmiten internaattimuotoisuuden sijaan avomuo-
toisesti toteutettuja. Kuntoutuksen tavoitteet, sisillot, kestot, tapaamismuodot ja
-tiheydet vaihtelevat interventiokohtaisesti. Kansainvaliseen kirjallisuuteen peilaten
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sopeutumisvalmennus rinnastuu lihinni erilaisiin perheiden psykoedukatiivisiin
tai psykososiaalisiin interventioihin (Barlow & Ellard, 2004; Montoya ym., 2011;
Reichow ym., 2013; Morawska ym., 2015). Perheiden sopeutumisvalmennuksessa
samoin kuin kansainvilisessd kirjallisuudessa kuvatuissa perheiden psykoeduka-
tiivisissa tai psykososiaalisissa interventioissa kuntoutuksen tavoitteet liittyvit
useimmiten sairautta tai kehityksellisi erityispiirteitd koskevan tiedon jakamiseen,
tietoisuuden ja ymmirryksen lisiantymiseen, itschoitoon, arjen kiytinnon selviyty-
miskeinoihin ja perheen hyvinvoinnin tukemiseen.

Vaikka sopeutumisvalmennusta jarjestetian Suomessa useiden eri tahojen toi-
mesta, sithen liittyvé tutkimus on ollut vihaistid. Lasten perheiden sopeutumisval-
mennuksesta on tehty muutama aikaisempi tutkimus. Homan-Helenius (2005)
on tutkinut viitoskirjassaan sopeutumisvalmennuskurssin merkitystd perheiden
voimaantumiseen astmaa sairastavien lasten perheissi. Tutkimuksessa perheet
satunnaistettiin interventioryhmiin, jotka osallistuivat joko kolmen tai kuuden
paivin kestdviin sopeutumisvalmennuskursseihin tai polikliinista ohjausta saavaan
vertailuryhmiin. Tulosten mukaan sopeutumisvalmennukseen osallistuneiden per-
heiden tiedollinen, toiminnallinen ja kokemuksellinen voimaantuminen vahvistui
seuranta-ajalla. Myonteiset tulokset ilmenivat sekd lyhyempéin ettd pidempiin
kurssiin osallistuneilla. (Homan-Helenius, 2005.) Narkolepsiaan sairastuneiden
lasten perheiden sopeutumisvalmennuskurssien toimeenpanossa on todettu useita
kehittimisen kohteita, jotka liittyivit esimerkiksi kursseja koskevan ennakkoinfor-
maation lisidmiseen, kurssien tavoitteiden tarkentamiseen ja sisiltdjen kehittimi-
seen (Autti-Rimé ym., 2015).

Sopeutumisvalmennus on Suomessa lainsdddinnolla ohjattua kuntoutusta, jota
pelkistiin Kela on rahoittanut vuosittain noin 12 miljoonalla eurolla (Kelan kun-
toutustilasto, 2014; Kelan kuntoutustilasto, 2018; Tilastotietokanta Kelasto 2020).
Yhteiskunnan varoin jarjestettyja julkisia palveluita on tirked arvioida muun muassa
palvelun tarpeen, tulosten ja vaikutusten kannalta (Virtanen, 2007: 15—-16, 88).
Tdmai tutkimus pyrkii osaltaan vastaamaan niihin tiedon tarpeiden vaatimuksiin.
Viime vuosina on pidetty yhi tirkeimpini kuntoutukseen osallistuvien ihmisten
arvioita ja kokemuksia toisaalta tuen tarpeista ja toisaalta siitd, toteutuuko kun-
toutus tarpeita vastaten (Jeglinsky, 2012; Jarvikoski ym., 2015; Autti-Rimé ym.,
2016b: 91-94; Kruijsen-Terpstra ym., 2016).

Timin tutkimuksen tarkoituksena on selvittdi lasten ja nuorten perhekursseina
toteutettujen Kelan sopeutumisvalmennuskurssien merkitysta perheille lasten van-
hempien arvioimana. Tutkimuksessa tarkastellaan my®6s sitd, millainen merkitys
vertaistuella on sopeutumisvalmennuksessa ja yleensi ryhmiamuotoisessa kuntou-
tuksessa. Tutkimuksen aineisto koostuu perhekursseille osallistuneiden vanhempien
kyselylomakkeiden vastauksista ja vertaistukea ksittelevista kirjallisuudesta. Tutki-
mus kohdistui neljidn eri kurssiryhmiin: diabetekseen, oppimisen tai psyykkisen
kehityksen hiiriéihin (esim. ADHD, autismi, Aspergerin oireyhtymi, kielelliset
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erityisvaikeudet), moni- ja liikkuntavammoihin (esim. kehitysvamma ja CP-vamma)
sekd harvinaiseen sairauteen, narkolepsiaan, sairastuneiden kursseihin.

Tutkimus sisiltdd neljd osatutkimusta (OT I — IV') ja timin yhteenveto-osan.
Neljd osatutkimusta ovat vertaisarvioituja artikkeleita, joista yksi on englanninkieli-
nen ja kolme suomenkielistd. Osatutkimukset I-III perustuvat lasten vanhempien
kyselylomakeaineistoihin ja osatutkimus IV kuvailevaan kirjallisuuskatsaukseen.
Ensimmiisessi osatutkimuksessa (OT I) tarkastellaan vanhempien sopeutumisval-
mennuskursseja koskevia odotuksia ja odotuksiin yhteydessi olevia tekijoitd. Toinen
osatutkimus (OT II) kisittelee vanhempien kokemia kurssivaikutuksia ja hyotyja
seki hyétyihin yhteydessi olevia tekijoiti. Kolmannessa osatutkimuksessa (OT I1II)
tarkastelun kohteena on harvinaiselle sairausryhmalle uudessa tilanteessa jirjestetyt
sopeutumisvalmennuskurssit, vanhempien kurssiodotukset ja viliton saatu tuki.
Neljis osatutkimus (OT IV) on katsausartikkeli, joka kisittelee vertaistuen merki-
tysti laajemmin psykososiaalisen kuntoutuksen eri osa-alueilla. (Liitteet 1-4.)

Timin tutkimuksen toisessa luvussa kuvataan perheiden psykososiaalista kun-
toutusta. Alkuun tarkastellaan kuntoutuksen kisitettd, kuntoutuksen tutkimusta
seka sitd, miten timi tutkimus asemoituu laajempaan kuntoutuksen tarkasteluun.
Luvussa tarkastellaan mys sairauteen sopeutumista, sosiaalisen tuen merkitysta,
perheiden valtaistumista, perhekeskeistd kuntoutusta ja sopeutumisvalmennuksen
tehtavid. Luvussa kolme kuvataan timin tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet. Luku
nelji kisittelee tutkimuksen toteutusta, metodologiaa ja aineistoja. Luvussa viisi
kuvataan osatutkimusten tulokset. Luku kuusi sisiltid yhteenvedon, pohdinnan kes-
keisistd tutkimustuloksista, tutkimuksen arviointia ja echdotuksia jatkotutkimuksille.

1 Tekstissd kdytetddan lyhenteitda OT I = osatutkimus I, OT II = osatutkimus IT, OT III = osatutkimus
IIL, OT IV = osatutkimus I'V.
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2 Perheiden psykososiaalinen kuntoutus

2.1 Kuntoutus kasitteenad ja tutkimuksen kohteena

Kuntoutuksen kisite on moniulotteinen ja -merkityksellinen. Kuntoutusta voi-
daan tarkastella esimerkiksi filosofian, prosessien, toimenpiteiden, osa-alueiden tai
jarjestelmidn kautta. Kuntoutuksen kisitteet ja sisallot ovat aina myos sidoksissa
kuhunkin aikakauteen liittyviin terveyteen, toimintakykyyn ja yhteiskuntaa koske-
viin laajempiin kisityksiin ja asenteisiin. Kuntoutus voidaan maaritelld toiminnaksi,
jolla pyritdin edistimiin ihmisten toimintakykyi ja arjessa selviytymistd, vahvista-
maan hyvinvointia ja eliminhallintaa seki sosiaalista osallisuutta. Kuntoutuksessa
huomioidaan yksilon toimintakyky, johon henkilokohtaisten ominaisuuksien
lisaksi liittyy kiintedsti erilaiset sosiaaliset toimintaympiristot ja laajemmin yheis-
kunnan rakenteelliset tekijit. Kuntoutusta voidaan mairitella yksil6lliseksi muutos-,
kasvu-, oppimis- tai valtaistumisprosessiksi, jolloin huomio on yksiloon liittyvissa
kuntoutumisprosessissa. Toisaalta kuntoutusta voidaan tarkastella eri toimenpiteista
koostuvana toimenpiteiden prosessina tai yhteiskunnallisena toimintajirjestelmana.
(Davis & Madden, 2006; Jarvikoski & Harkapai, 2011:14-19, 140—146; Jirvikos-
ki, 2013.)

Kuntoutumisen kisitteelld viitataan toimintaan, jossa kuntoutuja itse on ak-
tiivisessa roolissa mdirittelemdssd itselleen merkityksellisid tavoitteita. Niiden
saavuttamiseksi tarvittavat keinot suunnitellaan asiantuntijoiden kanssa, ja niiden
toteuttamisessa kuntoutujan oma aktiivisuus ja ympariston tuki ovat keskeista.
Kuntoutumisen prosessissa toimintakyvyn myénteinen muutos edellyttdia muu-
tosta yksilon ja ympiriston vilisessi vuorovaikutuksessa. Kuntoutujalle ja hinen
lahiymparistolleen merkityksellisten ihmisten osallistaminen ja osallistuminen
kuntoutusprosessiin on keskeisti. (Autti-Rimé & Salminen, 2016: 14—15.) Lasten
ja nuorten kohdalla on erityisen tirkea huomioida koko perhe osana kuntoutuksen
ja kuntoutumisen prosessia.

Kuviossa 1 on kuvattu sosiaalisten rakenteiden tasoja, joihin seki kuntoutuksen
kiytinnot ettd kuntoutuksen tutkimus ovat yhteydessi. Kuntoutusta ja sen tutki-
musta voidaan tarkastella makro-, meso- ja mikrotasojen kautta (Solvang ym., 2017;
Serpa & Ferreira, 2019; Vennedey ym., 2020). Makrotasolla kiinnostuksen kohteena
on vieston terveys ja toimintakyky sekd yhteiskunnan tasolla tehtéva poliittinen oh-
jaus ja lainsdddantotys. Makrotason toiminta vaikuttaa kuntoutuksen kaytintoihin,
kuten siihen, millaisia kuntoutustoimenpiteitd yhteiskunnassa tuotetaan millekin
kohderyhmiille ja mitkd organisaatiot vastaavat kuntoutuksen jirjestimisesti. Mak-
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rotasoon liittyvid tutkimuksia tai selvityksii edustavat esimerkiksi Miettisen (2011)
vaitoskirja, jossa tarkastellaan Suomen kuntoutusjirjestelmai institutionaalisena ko-
konaisuutena, scki Malmstrémin ym. (2018) selvitys, joka fokusoituu kuntoutuksen
makro- ja mesotasoihin tarkastellen kuntoutusta palvelujirjestelmin nakokulmasta.
Valtaosa kuntoutuksen tutkimuksesta keskittyy meso- tai mikrotason tarkasteluun.
Mesotasolla kuntoutuksen tarkastelussa on ryhmien, yhteisoiden ja organisaatioi-
den taso. Mesotasolla voidaan tarkastella esimerkiksi sitd, miten kuntoutusorgani-
saatiot tuottavat palveluita, millaiset kuntoutuksen toimintamallit ovat vaikuttavia
tai miten kuntoutujan lihiyhteisot, kuten perhe, osallistuvat kuntoutusprosessiin.
Mikrotasolla huomion kohteena ovat yksittdiset henkilot. Talloin tarkastellaan
esimerkiksi kuntoutujan toimintakykyd, asiakkaan odotuksia kuntoutuspalvelusta

tai kokemusta saadusta tuesta.

Yhteiskunta ja kuntoutusjarjestelma:
esim. rakenteet, politiikka, lainsaadanto, rahoitus

Lahiverkostot ja organisaatiot:
esim. toimintamallit ja -kulttuurit, palvelukuvaukset, laatukriteerit

Yksilot:
esim. vuorovaikutus, yksilolliset ominaisuudet, taidot

Tieteenalat (esim. terveystieteet, yhteiskuntatieteet, kayttaytymistieteet, kasvatustieteet)
Kuntoutusta ohjaavat teoriat, mallit ja viitekehykset (esim. toimintakyvyn ja muutoksen teoriat)

Kuntoutusinterventiot ja toimenpiteet (esim. arviointi, ohjaus, terapiat, sopeutumisvalmennus)

KUNTOUTUMISEN

PROSESSI

MAKROTASO - jéirjestelmén taso

MESOTASO - yhteis6n taso
MIKROTASO -yksilotaso

Koetut
vaikutukset ja
vaikuttavuus

Kuvio 1. Kuntoutuksen kiytintojen ja tutkimuksen sosiaalisten rakenteiden tasot.

Tima tutkimus asemoituu kuntoutuksen meso- ja mikrotason tarkasteluun.
Tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita lasten vanhempien sopeutumisvalmennusta
koskevista odotuksista, kokemuksista ja koetuista vaikutuksista eli asiakasnakokul-
mista palvelua kohtaan. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat ovat osallistuneet
palveluun lapsensa ja muiden perheenjisentensi kanssa, ja he arvioivat palvelun
merkitystd sekd omasta ettd perheen nikokulmasta. Sopeutumisvalmennuksen jar-
jestamistd ohjaa lainsdddantd, mutta sen kiytinnon toteutukseen vaikuttaa palve-
lua ohjaavat kriteerit ja kuntoutusorganisaatioiden toimintamallit. Tutkimuksessa
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vertaistukea tarkastellaan sekd osana sopeutumisvalmennukseen liittyvid asiakkai-
den arvioita ja kokemuksia ettd my6s laajemmin psykososiaalisen kuntoutuksen
kontekstissa.

Kuviossa 1 esitettyd yksil6llistd kuntoutumisen prosessia voidaan tarkastella
mikrotasolla, mutta makro- ja mesotason ilmiot ovat aina jossakin maarin vaikut-
tamassa sithen. Kuntoutus on monialaista ja monitieteisti toimintaa, ja sitd voidaan
tarkastella erilaisista tiedetaustoista, teorioista, viitekehyksistd ja malleista kisin, jot-
ka mys ohjaavat kuntoutuksen kiytinnon toimenpiteitd. Teoria-, malli- ja viiteke-
hys-kasitteiden kiytto on kirjavaa, ja selkead konsensusta kasitteiden kiytosti ei ole.
Yhteisti niille kuitenkin on se, ettd niilld jisennetdin tietoa ja pyritadn selittimdin
tai kuvaamaan ilmioita. Teoriat auttavat hahmottamaan esimerkiksi sitd, mitk3 teki-
jat ovat vaikuttamassa kuntoutujan toimintakykya edistavisti tai miten kuntoutujan
perhettd osallistetaan kuntoutukseen. Teorioilla selitetdan myés kuntoutumiseen
liittyvad muutos-, oppimis-, kasvu-, sopeutumis- tai valtaistumisen prosessia. Tie-
teenalat ja teoriat ovat vaikuttamassa siihen, millaisilla kdytinnén toimenpiteilld ja
niisti muodostuvalla kokonaisuudella uskotaan tuettavan kuntoutumisen prosessia
ja millaiset muutosmekanismit taustalla ovat vaikuttamassa. Kuntoutustoimenpitei-
ti tai interventioita voivat olla esimerkiksi toimintakyvyn arviointi, ohjaus ja tuki,
terapiat, valmennus, harjoittelu, koulutus tai ympiristonmuutostyét. (Jirvikoski &
Hirkdpad 2011: 14—20; Johnston & Dixon, 2014; Salminen ym., 2016.)

Tissa tutkimuksessa kuntoutuksen interventiona tarkastellaan sopeutumisval-
mennusta ja vertaistuen kytkeytymisti sekid sopeutumisvalmennukseen ettd laa-
jemmin ryhmimuotoiseen kuntoutukseen. Sopeutumisvalmennus ja vertaistuki on
usein jasennetty osaksi sosiaalista kuntoutusta. Sosiaalisella kuntoutuksella pyritdin
tukemaan kuntoutujan ja hinen liheistensi mahdollisuuksia selviytyi arkipiivin toi-
mista, oman toimintaympariston edellyttdmisti rooleista ja vuorovaikutussuhteista
sekd vahvistamaan osallisuutta yhteisoissd ja yhteiskunnassa. Sopeutumisvalmennus
on myds jo lainsiidinnén (esim. L 145/2015) kautta ldikinnillistd, toimintakykya
tukevaa kuntoutusta. Sopeutumisvalmennukseen liittyvin tiedon tarjoamiseen,
ohjaukseen ja valmentamiseen liittyvin psykoedukatiivisen tyoskentelytavan
vuoksi sopeutumisvalmennusta voidaan osaltaan mieltdd my6s kasvatukselliseksi
kuntoutukseksi. Toisaalta nykyaikaisen monialaisen kuntoutusnikemyksen kautta
intervention paikallistaminen Suomessa perinteisesti ryhmitetyille sosiaalisen, lai-
kinnillisen, kasvatuksellisen tai ammatillisen kuntoutuksen osa-alueille tuntuu osin
keinotekoiselta, koska niiden osa-alueiden rajat ovat usein hailyvii. Kuntoutuksen
eri osa-alueilla voi olla samoja tavoitteita, sisiltdjd, palveluita ja keinoja. (Jarvikoski
& Hirkapai, 2011: 20-23; Autti-Rimo & Salminen, 2016: 14—15; Viisidnen 2018,
22-26.) Kokonaisvaltaisen, monialaisen kuntoutusnikemyksen mukaan sosiaaliset
tekijat huomioidaan niin kuntoutujan terveydentilan ja toimintakyvyn tarkastelussa
kuin itse kuntoutusprosessissakin (Rauch ym., 2008; Escorpizo ym., 2013; Hirka-
pad & Jarvikoski, 2018).
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Timin tutkimuksen teoreettinen kisittely liittyy lapsen pitkdaikaissairauden,
hdirion tai vamman merkitykseen perheessi ja erityisesti sithen, mitka tekijit ovat
vaikuttamassa sairauteen sopeutumiseen. Sosiaalisen tuen merkitysta ja vertaistuen
roolia yhteni sosiaalisen tuen muotona tarkastellaan osana sairauteen sopeutumista.
Kuntoutumisen prosessi kytkeytyy tissi tutkimuksessa niin sopeutumisen kuin
valtaistumisen kasitteeseen, jotka molemmat ovat yhteydessa perheiden keinoihin
tukea lasta sekd selviytymiseen liittyvdin hallinnan tunteeseen. Kuntoutuksen
kiytintojd selvennetain toisaalta perhekeskeisyyden ja psykososiaalisten perhein-
terventioiden kautta ja toisaalta sopeutumisvalmennusta ohjaavien rakenteiden ja
lainsidaddnnon kautta. Teoriatiedon pohjalta esitetdin sopeutumisvalmennukseen
liiteyva hypoteettinen tuen ja valtaistumisen prosessin malli, johon empiirinen tut-
kimusosuus nojaa.

Kuntoutumiseen liittyvit muutosmekanismit (kuvio 1) voivat olla yhteydessi
niin yksil6llisiin tekijoihin kuin ympariston mahdollistamaan tilaisuuteen ja niihin
politiikkatoimiin (esim. lainsdddintd, palvelujen tarjonta, kuntoutussuositukset)
ja intervention elementteihin (esim. kannustaminen, koulutus, harjoittaminen,
valmentaminen, mahdollistaminen), joilla pyritiin saamaan aikaan mydnteistd
muutosta ihmisen kiyttiytymiseen ja toimintaan (Michie ym., 2011; Johnson ym.,
2017). Interventioiden suunnittelussa ja toteuttamisessa tarkeitd kysymyksid ovat,
mitka strategiat ovat vaikuttavia tuottamaan myénteista kdyttiytymisen tai toimin-
nan muutosta scki kenelle ja missd olosuhteissa (Sheeran ym., 2017).

Kuntoutukseen liittyvid kokemuksia, vaikutuksia ja vaikuttavuutta (kuvio 1)
voidaan tarkastella erilaisista tutkimusasetelmista kisin. Asiakkaiden arviot ja
kokemukset kuntoutuksen merkityksesta ja koetuista vaikutuksista ovat yksi osa
kuntoutuksen vaikutusten arviointia. (Autti-Rimé ym., 2016b.) Timi tutkimus
hyodyntdd intervention ennen-jilkeen-tutkimusasetelmaa ilman vertailuryhmia.
Tutkimuksen tarkastelun kohteena on sopeutumisvalmennukseen osallistuneiden
odotukset, kokemukset ja koetut vaikutukset sekd seuranta-ajan aikaiset muutokset
perheen valtaistumisessa sekd lapsen ja vanhempien hyvinvoinnissa ja toimintaky-
vyssa vanhempien arvioimana. Vertaistuen osalta vaikutuksia tarkastellaan myos
kontrolloituihin tutkimusasetelmiin pohjautuvina vaikuttavuuden arviointeina
kirjallisuuskatsauksen kautta.

2.2 Sairauteen sopeutuminen

Lapsen pitkiaikaissairaus, kehityksen hiirié tai vamma voi vaikuttaa lapsen psyyk-
kiseen kehitykseen. Sairaus tai vamma voi aiheuttaa erilaisia toimintarajoituksia
selviytyi arjessa ja edelleen vaikuttaa lapsen kisitykseen itsestd. Lapsi peilaa itseddn
suhteessa sosiaaliseen ymparistoon. Ympdriston, erityisesti perheen, kisitykset lap-
sen sairaudesta tai vammasta sekd perheen sopeutuminen sairauteen heijastuu lapsen
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kokemuksiin. Sosialisaatioprosessin kautta perhe vilittdi terveytti ja sairautta kos-
kevia arvoja, uskomuksia, asenteita, toivoa ja pyrkimyksid. Sosiaalisen ympariston
kisitykset ja vuorovaikutusmallit voivat joko vahvistaa tai heikentad lapsen toimin-
takykyd. Vanhempien tehtivini on lapsen fysiologisista tarpeista huolehtiminen
seka edellytysten luominen lapsen hyville psyykkiselle ja sosiaaliselle kehitykselle.
(Shepard & Mahon, 2002: 144; Latva & Moilanen, 2016; Sinkkonen & Kalland,
2016.)

Lapsen pitkdaikaissairaus tai vamma voi asettaa haasteita vanhemmuuden teh-
tivien toteutumiselle. Perheen piivittdiset rutiinit voivat muuttua merkittavasti
lapsen tilanteen my6ti. Sairaudenhoito ja kuntoutus voivat edellyttid koko perheen
elimantapojen, arjen kiytintojen ja aikataulutusten tarkistamista ja muuttamista.
Vanhemmille tulee yleensa lisaa velvoitteita, esimerkiksi laakityksesta ja terapioista
huolehtimista ja lapsen kehitystd tukevien uusien kasvatus- ja toimintatapojen opet-
telemista. Lapsen sairaus ja sen hoito voivat aiheuttaa muutoksia myos perheen talo-
uteen. Vanhemmat voivat tuntea luottamuksen puutetta omiin kykyihinsa hoitaa ja
tukea lasta. Tilanne voi aiheuttaa ristiriitoja parisuhteessa ja perheenjisenten kesken
seka lista eristdytymisen tunnetta muusta sosiaalisesta ymparistosta. Lapsen sairaus
tai vamma voi heijastua kielteisesti niin lapsen omaan kuin muidenkin perheenji-
senten hyvinvointiin, mutta toisaalta vanhempien psyykkinen kuormittuneisuus voi
my0s vaikuttaa kielteisesti lapsen kehitykseen ja toimintakykyyn. (Di Giulio ym.,
2014; DePape & Lindsay, 2015; Morawska ym., 2015.)

Sairauteen, vammaan tai diagnoosin saamiseen liittyviin sopeutumisprosessiin
vaikuttavat monet tekijit, kuten sairauden luonne (esim. sairauden akillisyys, vaka-
vuus, oirekuva, hoidettavuus), yksilslliset tekijit (esim. psyykkiset hallintakeinot ja
selviytymisstrategiat, ikd, kehitysvaihe, aikaisemmat kokemukset) ja ymparistoteki-
jat (esim. sosiaalinen tuki, ympiriston asenteet, kulttuuri). Sairauteen sopeutumista
(adjustment tai adaptation) on tarkasteltu erilaisten teorioiden tai mallien kautta.
Yleisen kriisiteorian mukaan sairastuminen tai vammautuminen aiheuttaa psyyk-
kisen kriisin, joka etenee sokki-, reaktio-, asian lipityoskentely- ja uudelleensuun-
tautumisvaiheen kautta kohti asian hyviksymisti ja selviytymistd (Cullberg, 1973).
Leventhalin ym. (1980) itsesiitelymallissa korostuu ihmisen oma rooli ja aktiivisuus
sairauskisityksen muokkaajana. Moosin ja Holahanin (2007) mallissa korostetaan
yksilon henkilokohtaisten resurssien, terveyteen ja toimintakykyyn liittyvien teki-
joiden seki sosiaalisten ja fyysisten tilannetekijoiden vaikuttavan yhdessi sairauden
merkityksen arviointiin ja selviytymisstrategioiden kiyttoon (Moos & Holahan,
2007).

Perheitid koskevien stressimallien ja teorioiden yhteydessi huomion kohteena
on muutostilanteen aiheuttavan stressitekijan, kuten sairauden, merkitys perheen
tasapainoon. Merkitysta tarkastellaan niin yksittdisten perheenjisenten kuin heidin
vilisten suhteiden ja laajemmin yhteiséllisen tason kautta. (Patterson, 2004; Ma-
lia, 2006; Rosino, 2016.) Paljon kiytetty perheiden stressimalli on ABC-X-malli,
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jossa erilaiset tekijit kytkeytyvit toisiinsa ja vaikuttavat siihen, miten perhe selvidi
stressistd ja sopeutuu tilanteeseen. A kuvastaa stressitekijai tai tilannetta. B kuvastaa
perheen resursseja niin yksil6lliselld tasolla kuin perheeni kokonaisuutena seka yh-
teislliselld, laajemmin ympiristoon liiteyvilld tasolla. C tarkoittaa sitd merkitysta,
miten tilanne tulkitaan ja millainen merkitys sille annetaan. X kuvastaa tulosta, mi-
ten muutostilanteeseen sopeudutaan. Sopeutumiseen vaikuttavat niin stressitekija
kuin resurssit ja merkityksen antaminen tilanteelle. (McCubbin & Patterson, 1983;
Lavee ym., 1985; Manning ym., 2011; Thompson ym., 2012; Rosino, 2016.)

Lapsen idn ja kehitysvaiheen merkityksestd selviytymisstrategioiden kayttoon
pitkiaikaissairauden yhteydessi on suhteellisen vihin tutkimusta (Compas ym.,
2012), ja lapsiin sovelletaan aikuisten kriisiteorioita (Poijula, 2007: 28). Pitkaaikais-
sairauden tai vamman ilmeneminen lapsella aiheuttaa stressid, ja stressin hallintaan
liiteyvit selviytymisstrategiat, niin sanotut coping-keinot, ovat merkityksellisia
sairauteen sopeutumisen prosessissa. Selviytymisstrategiat pitavit sisillddn erilaisia
psyykkisia ja fyysisia prosesseja, kuten tunteiden, kognition, kéyttaytymisen seka
ympiristoon ja sosiaalisiin suhteisiin liittyvdd vuorovaikutuksen saitelyd. Nailla
sadtelymekanismeilla pyritddn vihentimiin kuormitusta aiheuttavaa stressia vaikut-
tamalla joko yksilon sisdiseen tilaan tai ulkoisiin olosuhteisiin. Mukautuva selviyty-
minen, jossa pyrkimyksend on hyviksyi ja sopeutua stressin lihteeseen, vaikuttaa
todennikoisesti myonteisesti sairauteen sopeutumiseen. Sen sijaan vetdytyva tai
passiivinen selviytyminen, jossa stressitekijd pyritdin vilttimadin tai kieltimaan, on
yhteydessi heikompaan sopeutumiseen. (Compas ym., 2012.)

Lapsen ja perheen reaktiot lapsen sairauteen ja diagnoosin saamiseen ovat kui-
tenkin erilaisia. Sairauden tunnistaminen ja diagnoosin saaminen voivat olla myés
helpottava ja huolia hilventivi kokemus (Shepard & Mahon, 2002: 145). Terveen
lapsen #killinen sairastuminen tai vammautuminen on luonteeltaan my®és erilainen
tilanne kuin tilanne, jossa lapsen syntymistd saakka ominaiset kayttiytymisen
piirteet tai fyysiset ominaisuudet diagnosoidaan myohemmin sairaudeksi tai hii-
rioksi. Kéyttaytymisen ongelmiin liittyvan diagnoosin saaminen voi tarjota toi-
saalta ymmarrysta ja hyviksyntdi erilaista kdyttaytymista kohtaan, mutta toisaalta
diagnoosit ja hoitokdytinnot voivat heijastua lapsen identiteetin muokkaamiseen
niin mydnteisesti kuin kielteisestikin (Honkasilta, 2016; Freedman & Honkasilta,
2017; Honkasilta & Vehkakoski, 2017). Vanhempien sairauskisityksilld on todettu
olevan yhteyttd vanhempien kokemaan stressiin ja sopeutumisprosessiin. Vihiinen
hyviksyntd ja avuttomuuteen liittyvit uskomukset ovat yhteydessi vanhempien
heikompaan psykologiseen hyvinvointiin, miki heijastuu kielteisesti sopeutumiseen
(Sint Nicholaas ym., 2016). Toisaalta vanhempien mydnteinen suhtautuminen
ja luottamus itseensd voivat vihentdd koettua stressid ja edistdd perheen sopeutu-
mista (Thompson ym., 2012). Riippumatta lapsen sairauden, vamman tai hiirion
luonteesta on tirked tarkastella ja tukea my6s vanhempien sairauskisityksid ja
selviytymismalleja. Vanhempien selviytymismallit ovat yhteydessi lapsen sopeutu-
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misprosessiin. Vanhemmat voivat omalla mallillaan joko tukea lapsen myé6nteistd
sopeutumisprosessia tai toisaalta jopa lisitd lapsen kokemaa psyykkistd kuormitusta.
(Compas ym., 2012.)

Perheen selviytymismallit, coping-keinot, ovat yhteydessi perheen resilienssiin
(resilience), kykyyn jajoustavuuteen kohdata hankaluuksia. Resilienssid miiritellain
eri tavoin. Silld voidaan tarkoittaa yksilon sisdisida ominaisuuksia ja biologisella tai
kiyttaytymisen tasolla ilmenevid prosesseja, mutta toisaalta silld voidaan viitata laa-
jemmin vuorovaikutussuhteisiin ja ymparistoon liittyviin prosesseihin. Resilienssi
voidaan liittdd perheen resursseihin, kuten perheen optimismiin ja yhteneviisyyden
tunteeseen. Toisaalta silld voidaan tarkoittaa suojaavia prosesseja tai yksilon ja per-
heen joustavaa ja mukautuvaa kiyttaytymistd paistd yli hankalista asioista. Tallaiset
prosessit kytkeytyvit muun muassa yksilon itsesaitelyyn ja -kontrolliin, positiivisiin
tunteisiin, tilanteen hyviksymiseen ja rakentavaan kommunikaatioon. Resilienssi
liitetadn myos hyvien tulosten, kuten hyvin eliminlaadun, saavuttamiseen vastoin-
kdymisistd ja hankaluuksista huolimatta. Resilienssiin vaikuttavat osittain biologiset
tekijit, mutta ympiriston kokemukset muokkaavat siti. Resilienssi kytkeytyy erityi-
sesti mukautuvaan, sopeutumissuuntautuneeseen selviytymiseen (adaptive coping,
adaptive adjustment). (Rutter, 2012; Hilliard ym., 2015; Gloria & Steinhardt, 2016;
MacPhee ym., 2016; Sactes ym., 2017.) Resilienssi on liheisessd yhteydessa myos
valtaistumisen (empowerment) kisitteeseen. Resilienssid voidaan pitdd perustana,
jonka piille valtaistuminen rakentuu. (Brodsky & Cattaneo, 2013.) Resilienssi on
dynaaminen ominaisuus, ja se muovautuu koko elinidn ajan. Sosiaalinen ymparist6 ja
ihmissuhteet, jotka vahvistavat myonteisid tunnekokemuksia, tukevat luottamusta,
autonomiaa ja aloitekykyi, edesauttavat resilienssia. (Hilliard ym., 2015; Haravuori

ym., 2016: 95).

2.3 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki (social support) on tirkedd sairauteen sopeutumisessa. Perheiti kos-
kevissa stressi- ja sopeutumisteorioissa on yleensa painotettu sekd perhesysteemiin
liittyvid resursseja etta sosiaalisen tuen merkitysti sopeutumisen prosessissa (Lavee
ym., 1985; Rosino, 2016). Sosiaalisella tuella ajatellaan olevan laaja-alaista merki-
tystd sairauteen tai vammaan sopeutumiseen, selviytymisen tunteeseen, terveyteen
ja hyvinvointiin (Cohen ym., 2000; Chronister ym., 2006; Thoits, 2011; Chou &
Chronister, 2012). Sosiaalista tukea on miiritelty monin eri tavoin. Williams ym.
(2004) selvittivit katsauksessaan sosiaalisen tuen kisitteellistd miirittelyd ja loysivit
30 erilaista madritelmai, joiden pohjalta he analysoivat sosiaalista tukea.

Williams ym. (2004) esittivit, etti sosiaalinen tuki voi olla ajallisesti lyhytaikais-
ta tai pysyvaa ja sen merkitys voi vaihdella elimankulun eri vaiheissa. Sosiaalinen
tuki edellyttad ihmissuhteita, joiden rakenne, vahvuus ja tyyppi vaikuttavat siihen,
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millaista tukea on kiytettavissi. Se, ovatko ihmissuhteet tukea mahdollistavia,
riippuu eri tekijoistd, kuten suhteiden vastavuoroisuudesta, saavutettavuudesta
ja luotettavuudesta seka siitd, miten yksilot hyodyntavit sosiaalisia suhteita. Sosi-
aaliset suhteet voivat mahdollistaa tukea antavia resursseja, kuten emotionaalista
tukea. Emotionaalisen tuen kautta mahdollistuu tunteiden jakaminen ja ilmaisu.
Ihminen voi kokea tuntevansa itsensa rakastetuksi tai hyviksytyksi, ja hin voi kokea
itseluottamusta, turvallisuudentunnetta ja yhteyden vahvistumista sekd saavansa
apua huolien hallintaan. Sosiaalisten suhteiden kautta on mahdollisuus saada myos
materiaalisia tai valineellisid resursseja, kuten taitoihin, tyohén, ty6vilineisiin, ra-
haan tai tavaroihin liittyvid resursseja seké aikaan ja kognitiiviseen alueeseen liittyvia
resursseja. Kognitiivinen resurssi voi olla suoraa tai epasuoraa ohjausta esimerkiksi
jonkin ongelman ratkaisemiseen liittyen. Tiedon tai palautteen saaminen asiasta tai
tilanteesta toimii usein resurssina. Vuorovaikutustilanteet voivat olla joko tarkoituk-
sellisia tai tahattomia, ja niilld voi olla sekd myonteisia ettd kielteisid vaikutuksia seka
tuen vastaanottajalle ettd tuen tuottajalle. Yksilon tuen tarpeiden tunnistaminen ja
sen hahmottaminen, millaisin toimin tarpeet tulevat tyydytetyiksi tai saadaan vas-
taanottajalle kohdistuvia myonteisid vaikutuksia, ovat olennaisia. Ihmisen kokema
tuki voi olla erilaista kuin todellisuudessa saatu tuki. Sosiaalisen tuen kokemiseen
vaikuttaa niin tuen antajaan kuin vastaanottajaan liittyvit tekijit, kuten vallitseva
tunnetila ja vuorovaikutussuhde. (Williams ym., 2004.)

Kuntoutuksessa sosiaalinen tuki toteutuu erilaisten ympiristdjen, verkostojen ja
suhteiden kautta. Sosiaalista tukea voi toisaalta saada niin sanottujen ensisijaisten
(eli epavirallisten, -muodollisten) ryhmien, kuten perheenjisenten, ystivien tai su-
kulaisten, kautta tai toissijaisten (eli virallisten, muodollisten) ryhmien, kuten eri
organisaatioiden ammattilaisten kautta. Tuloksellinen kuntoutus ja sosiaalisen tuen
suotuisa toteutuminen edellyttavit usein moniammatillista yhteistyota ja kuntou-
tujan liheisten huomioimista kuntoutusprosessissa. Yhteisty6lld voidaan yhdistia
paras mahdollinen tieto kuntoutujan tilanteesta ja [6ytd4 toimivimmat tuen muodot
toimintakyvyn ja osallisuuden vahvistamiseksi. Kuntoutuksessa tavoiteltava sosiaali-
nen tuki voi olla emotionaalista, tiedollista tai vilineellisti. (Chronister ym., 2006;
Thoits, 2011; Chou & Chronister, 2012.)

Ammattilaisten tulee varmistaa sairauden tai vamman edellyttima tarpeellinen
hoito, mutta timin lisiksi on tirked antaa perheille tietoa sairaudesta ja sen hoidosta
seki erilaisista tukimuodoista (Shepard & Mahon, 2002: 146). Kuntoutuksen am-
mattilaiset voivat tukea perheiden sopeutumista auttamalla tunnistamaan perheiden
resursseja sekd vahvistamalla perheiden ongelmanratkaisutaitoja ja selviytymiskeino-
ja. Kuntoutuksen ammattilaiset voivat myos auttaa tilanteen uudelleentulkinnalla,
jolloin tilanteeseen tuodaan myds myodnteisia nikokulmia (Frain ym., 2007). Sosiaa-
lisella tuella ja haastavan tilanteen myonteiselld uudelleentulkinnalla on positiivisia
yhteyksid perheen toimintaan ja vanhempien kokemaan stressiin. Ammattilaisten
lisiksi perheen ldheiset ja toiset perheet, vertaiset, jotka ovat samanlaisessa tilantees-

26
Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



sa, voivat auttaa nakemiin tilanteeseen liittyvid myonteisid nikokulmia sekd tun-
nistamaan ja vahvistamaan perheen voimavaroja. (Shepard & Mahon, 2002: 147;
Rodenburg ym., 2007; Manning ym., 2011; Derguy ym., 2016.)

Perhekuntoutuksen kontekstissa sosiaalista tukea voidaan tarkastella niin lapsen
kuin koko perheen nikokulmasta. Lapsen pitkiaikaissairaus, vamma tai kehityk-
sen hairié voi vaikuttaa lapsen ja perheen sosiaaliseen verkostoon ja kokemukseen
saadusta tuesta. Esimerkiksi lapset, joilla on ADHD, ovat kokeneet vihiisempii
sosiaalista tukea kuin lapset, joilla ei ole ADHD:ta (Mastoras ym., 2018). Lapsen
tai nuoren sosiaalisella tuella on todettu olevan positiivinen yhteys lapsen miniku-
vaan, sosiaalisen hyviksyttivyyden kokemukseen ja hyvinvointiin (esim. Chu ym.,
2010; Mastoras ym., 2018). Vanhemmilla, joiden lapsella on autismikirjon hiirio,
sosiaalinen tuki on ollut yhteydessi vihdisempiin eristaytymisen tunteisiin, suurem-
paan optimistisuuteen ja tyytyviisyyteen elimii kohtaan, parempaan hyvinvoinnin
kokemukseen (Ekas ym., 2010) sekd vihiisempain psyykkisen kuormittumisen tun-
teeseen (Zaidman-Zait ym., 2017; Picardi ym., 2018). Lovell ja Wetherell (2016)
ovat tutkineet lapsen autismikirjon hiirién vaikutuksia sisarusten hyvinvointiin ja
todenneet sisarusten saamalla vanhempien ja laheisten ystavien tuella olleen yhteyt-
td sisarusten vihiisempiin masennusoireisiin. Kuntoutuksessa on tirked huomioida
niin perheenjisenten sisdisid resursseja sosiaalisen tuen mahdollistumiseen kuin
perheen ulkopuolelta saatavan tuen tarvetta.

Vertaistuki (peer support) on sosiaalista tukea, joka perustuu kokemusten ja-
kamiseen toisen henkilon tai henkiloiden kanssa, joita yhdistid samankaltainen
ominaispiirre (esim. ik, sukupuoli, sairaus) tai kokemus (esim. sairauden hoito ja
kuntoutus). Kokemuksellinen tieto on merkityksellistd emotionaalisessa asioiden
kisittelyssa ja selviytymisen tukemisessa. Vertaistuella voi olla niin suoria kuin epi-
suoria vaikutuksia terveyteen ja hyvinvointiin. Vertaistuki voi tarjota esimerkiksi
selviytymiskeinoja ja ongelmanratkaisutekniikoita sekd vahvistaa mindpystyvyytta.
(Dennis, 2003; Thoits, 2011.) Thoitsin (2011) mukaan omakohtaisen kokemuksen
asiasta omaavat henkil6t voivat tarjota stressaavasta tilanteesta selvidmiseen erilais-
ta emotionaalista ja selviytymistd vahvistavaa tukea kuin ammattilaiset. Henkilét,
jotka jakavat samankaltaisen kokemuksen, mahdollistavat emotionaalisena tukena
empaattista ymmartimistd, hyviksymistd ja tunteiden tuulettamista. Saman koke-
neet ihmiset voivat kokemukseensa pohjautuen vahvistaa asiaan liittyvid tunteita ja
huolenaiheita todellisiksi. T4llainen emotionaalinen tuki voi vihentii fysiologista
stressitilaa ja vahvistaa mahdollisesti heikentynytti itsetuntoa. Omakohtaisen koke-
muksen omaavat henkil6t voivat tarjota syvempad ymmirrysta tilanteeseen ja roh-
kaista selvidmiseen. Henkil6, jolla on samankaltainen tilanne, voi tarjota my6nteista
roolimallia stressaavasta tilanteesta selvidmiseen ja luoda toivoa tulevaisuuteen.
(Thoits, 2011.)

Pitkaaikaissairaiden tai vammaisten lasten vanhemmat ovat kokeneet hy6tyneen-
s vertaistuesta oppimalla toisten kokemuksista ja saamalla sosiaalisen identiteetin
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vahvistumista (Shilling ym., 2013). Sosiaalisella identiteetilli tarkoitetaan henkilon
itsekdsitystd suhteessa sosiaalisiin ryhmiin (Sharma & Sharma, 2010). Shillingin
ym. (2013) katsauksessa vanhemmat kokivat tulleensa ymmarretyiksi ja kokevansa
yhteenkuuluvuutta niiden vanhempien parissa, joilla on my6s pitkaaikaissairas tai
vammainen lapsi. Liheisten, ammattilaisten ja vertaisten antama sosiaalinen tuki
on usein toisiaan tiydentivai. Aidie, joilla on vammainen tai autistinen lapsi, ovat
kokeneet sukulaisten, vertaisperheiden ja lasta hoitavien henkiléiden tuella olleen
huomattava vaikutus omalle selviytymiselleen (Tonttila, 2006). Aitien kokema
vahdisempi sosiaalinen tuki on ollut yhteydessa seki lapsen sairauden tai vamman
vakavuuden kokemiseen etti ditien heikompaan psyykkiseen hyvinvointiin. Koettu
sosiaalinen tuki voi olla enemmin avainasemassa perheen sopeutumiseen kuin se,
miki on sairauden tai vamman luonne. (Carlson & Miller, 2017.)

2.4 Valtaistuminen

Valtaistuminen on moniulotteinen Kisite, ja sen mairitykset vaihtelevat ja kytkey-
tyvat useisiin lihikasitteisiin. Valtaistumisen lahikasitteitd ovat muun muassa sel-
viytyminen tai selviytymiskeinot (coping esim. Lazarus & Folkman, 1984; Poijula,
2007: 22-25), resilienssi (resilience esim. Rutter, 2012; Brodsky & Cattaneo, 2013;
Haravuori ym., 2016: 95), koherenssin tunne (sezse of coberence esim. Antonovsky,
1979, 1993; Honkinen, 2009), hallintakisitys tai eliminhallinta (locus of control
esim. Lefcourt, 1982; sense of mastery esim. Pearlin & Schooler, 1978; life control
esim. Pietild, 1998; Eirola, 2003; Jarvikoski & Harkipid, 2011: 140—141), minipys-
tyvyys (self-efficacy esim. Bandura, 1997; Partanen, 2011) ja osallisuus (participation
esim. Hammel ym., 2008; Vuorenmaa, 2016: 19-23).

Englannin kielessa on kisite empowerment, joka on kidannetty seuraavasti:
valtaistuminen (Mattus, 2001; Jirvikoski & Hirkipii, 2011: 141; Kivipelto &
Kotiranta, 2011; Notko 2016), valtautuminen (Antikainen, 1996: 253; 1998:
201), voimaantuminen (Siitonen, 1999: 83; Honkinen, 2009, 13; Lassander ym.,
2013), voimavaraistuminen (Heikkinen, 2011: 5) tai osallisuus (Vuorenmaa, 2016).
Hokkanen (2009) on tarkastellut empowerment-kidinnésten valta- ja voima-kan-
tasanojen kiyttod tarkemmin ja todennut voimaantumisen viittaavaan enemmin
yksilokeskeiseen, yksilon sisdista kasvuprosessia ja subjektiivista kokemusta koske-
vaan tarkasteluun, kun taas valtaistumisessa on vahvemmin yksilon ja ympiriston
suhteisiin ja valtaulottuvuuteen liittyvi yhteiskunnallinen nikokulma (Hokkanen,
2009: 119—124). Masterson ja Owen (2006) ovat mairittineet empowerment-ki-
sitteen sisaltavin niin yksilollisen tason kuin sosiaalisen tai yhteiskunnallisen tason.
Yksilotasoon kuuluu muun muassa yksilollinen kehitys ja kasvu, itsemairiaminen
ja henkilokohtainen kontrolli. Sosiaaliseen tasoon sisaltyy esimerkiksi yhteiskunnan
lainsdadanto6n ja rakenteisiin liittyvit ratkaisut yhdenvertaisuuden toteuttamiseksi
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ja toisaalta erilaisten kollektiivisten verkostojen mahdollistaminen vihiosaisempien
ryhmien asioiden esille tuomiseksi. (Masterson & Owen, 2006.) Tiassa tutkimukses-
sakidytetadn kasitettd valtaistuminen viitatessa niin yksilon sisdiseen kun sosiaaliseen
ympiristoon kytkeytyviin prosessiin. Valtaistuminen ymmarretdin tissd tutkimuk-
sessa henkilon lisaantyneind mahdollisuuksina ja kykyini vaikuttaa omaa elimii
koskeviin asioihin seki eliminhallinnan tunteen vahvistumiseen (vrt. Zimmerman,
1995; Tengland, 2008; Christens, 2012).

Valtaistumisen kisitettd voidaan tarkastella monenlaisista nikokulmista kisin.
Valtaistumista on tarkasteltu toisaalta prosessin ja toisaalta paamairin tai tavoitteen
kautta (Zimmerman, 1995; Tengland, 2008). Prosessin ja piimiirin erottamista
pidetdin tarpeellisena, koska prosessi viittaa sithen, kuinka ihmisen tai yhteisén
on mahdollista valtaistua, sekd piimdirdin, mikd on valtaistumisprosessin seuraus
(Zimmerman, 1995). Valtaistumisen prosessiin liittyy ammattilaisten suhteen luo-
minen sellaiseksi, ettd asiakkaalla tai yhteisolld on mahdollisuus kontrolloida omaa
muutosprosessiaan seka siihen liittyvien tavoitteiden ja keinojen mairittelya ja to-
teuttamista. Valtaistuminen padmidrini tai tavoitteena on hallinnan tunnetta suh-
teessa niihin tekijoihin, jotka vaikuttavat yksilon eliminlaatuun. (Tengland, 2008.)

Kivipelto ja Kotiranta (2011) ovat koonneet 25 kansainvilisen artikkelin poh-
jalta valtaistumisen méairittelyssi kiytettyjd kisitteitd ja niiden konkretisointia.
Yleisimmin mainituiksi nousivat kahdeksan valtaistumisen osa-aluetta, joita olivat
1) hyvi itsetunto ja miniidentiteetti, itsevarmuus, itsearvostus ja hallinnan tunne,
2) mahdollisuus paittia omaa elimiinsi koskevista asioista tai vaikuttaa paitoksen-
tekoon, 3) tasa-arvoinen osallistuminen tai toiminta muiden kanssa, 4) resurssit,
niiden kiytto, hallinta ja piisy, 5) kriittinen tietoisuus, 6) toimivalta tai kyvyt ksi-
telld omassa elimissd tapahtuvia asioita, 7) kollektiivinen tai yksilollinen toiminta
sortavien rakenteiden poistamiseksi ja 8) valtaistumista edistivi valta. (Kivipelto &
Kotiranta, 2011.)

Christens (2012) on analysoinut tarkemmin psykologista valtaistumista. Psyko-
logisen valtaistumisen kisitteellisessd mallissa hin erottaa neljd osatekija, joita ovat
emotionaalinen, kognitiivinen, vuorovaikutukseen liittyva ja kdyttaytymiseen liitty-
vi osatekijid. Emotionaalinen osatekiji pitad sisillddn hallinnan tunteen, minipysty-
vyyden, motivaation ja hahmotetun kompetenssin. Kognitiivinen osatekija kisittaa
kriittisen tietoisuuden, syy-seuraus-tekijéiden ymmartimisen ja taitojen kehittymi-
sen. Vuorovaikutukseen liittyvi osatekija kytkeytyy yhteisolliseen kompetenssiin,
vastavuoroisuuteen ja yhteistyohon erilaisissa sosiaalisissa verkostoissa toimiessa ja
my6s muiden valtaistumisen tukemiseen. Kayttaytymiseen tai toimintaan liittyva
osatekiji pitdd sisdlliin muun muassa yhteisollisen osallistumisen ja aktiivisten sel-
viytymisstrategioiden kiyton. (Christens, 2012.)

Fumagalli ym. (2015) ja Bravo ym. (2015) ovat tarkastelleet potilaan valtaistu-
mista terveydenhuollon kontekstissa. Bravo ym. (2015) kuvaavat potilaan valtais-
tumisen kasitteellisessa mallissa prosessiin liittyvid osa-alueita sekd niiden vilisia
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suhteita toisaalta potilaan ja terveydenhuoltojirjestelmin tai sen toimijoiden osalta
ja toisaalta valtaistumisen indikaattoreiden ja niihin vaikuttavien elementtien osalta.
Jarjestelmin tasolla valtaistumista tukevat erilaiset valmennusohjelmat, joita voivat
olla esimerkiksi kokemusasiantuntija-, sairauden itschoito- tai edukaatio-ohjelmat.
Terveydenhuollon toimijoiden tasolla keskeisid elementteja ovat muun muassa
asiakaskeskeisyys, jaettu paatoksenteko, motivoiva haastattelu, ohjaus ja terveyteen
liittyvé valmennus. Potilaan valtaistumisen indikaattorit liittyvit toisaalta potilaan
kykyihin ja resursseihin ja toisaalta potilaan kiyttaytymiseen ja toimintaan. Potilaan
kykyihin tai resursseihin kuuluu 1) mindpystyvyys, 2) tieto, taidot, asenteet ja itse-
tietoisuus, joilla on vaikutusta omaan terveyskiyttiytymiseen, 3) henkilokohtainen
hallinnan tunne omaan terveyteen ja suhteessa terveysjirjestelmiin, 4) merkityksen
ja koherenssin tunne omasta tilanteesta, 5) terveyden lukutaito ja 6) arvostuksen
tunne. Potilaan kiyttidytymiseen tai toimintaan kuuluu 1) osallistuminen omia
asioita koskevaan paitoksentekoon, 2) omasta terveydesti ja hyvinvoinnista huo-
lehtiminen ja 3) itsensd voimaannuttaminen esimerkiksi osallistumalla erilaisiin
vertaistukiverkostoihin. Valtaistumisen prosessin lopputulokset liittyvit sairauteen
sopeutumiseen, eliminlaatuun, hyvinvointiin ja tyytyviisyyteen elimii kohtaan,
itsendisyyteen ja terveydentilaan. (Bravo ym., 2015.)

Koren ym. (1992) ovat tarkastelleet erityisesti perheen valtaistumista (family
empowerment). Perheen valtaistumiseen liittyvin kisitteellisen viitekehyksen en-
simmiinen ulottuvuus kuvaa valtaistumisen tasoa ja toinen ulottuvuus sitid, miten
valtaistumista ilmennetdin. Valtaistuminen voi tapahtua perheen tasolla, palvelu-
jarjestelmin tasolla tai laajemmin yhteison tai politiikan tasolla. Perhetasolla valta-
istuminen kytkeytyy siihen, miten vanhemmat hoitavat paivittaisii arjen tilanteita.
Palvelujirjestelmin tasolla valtaistuminen nikyy siind, miten vanhemmat toimivat
lapselle tarpeellisten palveluiden saamiseksi. Yhteison tasolla valtaistuminen on
laajemmin vaikuttamiseen tihtddvai toimintaa. Valtaistumista voidaan ilmentia
asenteina, tietoina ja kiyttdytymisend. Asenteet kuvaavat sitd, miten vanhemmat
tuntevat ja mihin he uskovat. Tieto ilmentdi sitd, mikd on vanhempien tietopohja
ja mitd he tietimyksen pohjalta voisivat tehdd. Kayttiytyminen kuvaa sitd, miten
he todellisuudessa toimivat. (Koren ym., 1992.) Vanhempien asenteet, tieto ja
kayttaytyminen liittyvit kykyyn selviytyd arjen piivittaisistd tilanteista huomioiden
lapsen erityistarpeet (Nachsen & Minnes, 2005). Vuorenmaa (2016) on kisitellyt
vaitoskirjassaan valtaistumista osallisuuden nikokulmasta. Tulosten mukaan per-
heen nykytilanne ja palveluihin liittyvit tekijat olivat yhteydessd osallisuuteen. Mita
myonteisemmin vanhemmat arvioivat arjen toimivuutta ja lahipiirilta saatua tukea
sekd palveluihin liittyvid omia vaikuttamismahdollisuuksia ja tiedonsaantia, sitd
vahvemmaksi he arvioivat osallisuutensa. (Vuorenmaa, 2016.)

Vanhempien valtaistumista on tutkittu perheissa, joiden lapsella on pitkdaikaissai-
raus (Florian & Elad, 1998; Martinez ym., 2009), kehityksen hiirié (Singym., 1997;
Nachsen & Minnes, 2005; Wakimizu ym., 2011; 2017; Mulligan ym., 2012; Weiss
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ym., 2015) tai vamma (Akey ym., 2000; Hayles ym., 2015). Perheen valtaistumisella
on todettu olevan suoria tai epasuoria yhteyksia lapsen ja vanhempien hyvinvointiin
(Nachsen & Minnes, 2005; Duchovic ym., 2009; Martinez ym., 2009; Weiss ym.,
2015; Bode ym., 2016). Vahvemmin valtaistuneet vanhemmat kokevat vihemmin
vanhemmuuteen liittyvid huolia, mutta sosiodemografisilla tekijoilld voi olla mer-
kitystd yhteyksien voimakkuuteen (Bode ym., 2016). Vanhemmat, jotka kokevat
vanhemmuuden kyvyissiin valtaistumista, pystyvit myds paremmin jirjestimain
lapsen kehitysti tukevia oppimiskokemuksia (Dunst ym., 2007). Miti vahvemmin
perheet ovat valtaistuneet kehittimaan mahdollisia ratkaisuja ongelmiinsa tai tarpei-
siinsa, sen suurempaa myonteistd muutosta voidaan nihdi lapsen kiyttiytymisessa.
Sen lisiksi, ettd vahvemmin valtaistuneet perheet voivat paremmin ohjata ja tukea
lasta, he tuntevat my6s luottamusta kykyihinsa ratkaista tulevaisuudessa mahdol-
lisia eteen tulevia ongelmia. Perhekeskeisissd palveluissa perheiden valtaistuminen
voi toimia valittdjand tai muutosmekanismina tavoiteltaessa myonteisia muutoksia
lapsen kayttiytymiseen tai toimintaan. (Graves & Shelton, 2007.) Vanhempien pa-
remmalla hyvinvoinnilla ja perheiden valtaistumisella oletetaan olevan myonteisia
vaikutuksia vanhemman ja lapsen viliseen vuorovaikutukseen ja lapsen kehitykseen
(Graves & Shelton, 2007; Trivette ym., 2010).

2.5 Perhekeskeinen kuntoutus

Kuntoutuksessa pyritiin edistimdin ihmisen toimintakykyd ja kuntoutumisen
prosessissa tavoitellaan yksilon ja ympiriston vuorovaikutussuhteeseen liittyvia
toimintakyvyn myo6nteistd muutosta. Maailman terveysjirjeston toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilinen luokitus, lasten ja nuorten versio
(International Classification of Functioning, Disability and Health, Children
& Youth version, ICF-CY), jisentid toimintakyvyn ja toimintakyvyn rajoitteet
moniulotteisena, vuorovaikutuksellisena ja dynaamisena tilana. Toimintakykyyn ja
sen mahdollisiin rajoitteisiin ei vaikuta pelkistiin ladketieteellinen terveydentila,
vaan lisiksi erilaiset yksil6- ja ympiristotekijit. Lapsen ja nuoren kohdalla on huo-
mioitava myos eri kehitysvaiheet. Kaikki nima osa-alueet ovat vaikuttamassa siihen,
miten lapsi tai nuori suoriutuu, osallistuu ja on yhteisossa osallinen. ICF-viitekehys
on niin sanottu biopsykososiaalinen toimintakyvyn tarkastelun viitekehys, jossa
huomioidaan biologisten tekijoiden lisiksi yksilopsykologiset ja toisaalta ympiris-
toon liittyvit sosiaaliset nikokulmat. (WHO, 2007.) Psykososiaalisessa kuntoutuk-
sessa keskitytdin ihmisen psyykkisten ja sosiaalisten voimavarojen vahvistamisen
tukemiseen, ja perheiden psykososiaalisessa kuntoutuksessa huomion kohteena on
koko perhe.

Perheiden kanssa tydskentelemisen nikékulmista kiytetddn usein kisitteitd
perhekeskeinen (family-centered, famil-centredness) ja perhelihtoinen (fami-

31
Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



ly-oriented) (Dunst ym., 1991; Miittd, 2001: 94—105; Rantala, 2002: 35-36;
Veijola, 2004: 29-30; Pettocllo-Mantovani ym., 2009). Kisitteitd kiytetiin
osin synonyymeina toisilleen, mutta osin niitd mairitellddn ja kdytetidn myos
eri tavoin. Dunst ym. (1991) kiyttivit perhelihtéisyyden tai perheeseen suun-
tautunutta family-oriented-kisitettd yliakisitteena neljalle erilaiselle perhetyon
paradigmalle, joita ovat asiantuntijakeskeinen (professional-centered), perheescen
liittoutunut (family-allied), perheeseen kohdistuva (family-focused) tai perhekes-
keinen (family-centered) malli. Perhekeskeisessd mallissa korostuu kolmea muuta
mallia enemmin perheen rooli ja osallisuus omien tarpeiden miarittelemisessd ja
siind, ettd palveluilla pyritidn vastaamaan perheiden tarpeisiin. Ammattilaisten
roolina on tukea perheiden omaa paitoksentekoa, kykyji, osaamista ja voimava-
roja. (Dunst ym., 1991.)

Joissakin yhteyksissd perheldhtdisyys voidaan ymmirtdi pidemmille edenneeni
perhetyén muotona kuin perhekeskeisyys. Perhekeskeisyydessa kiinnitetaan huo-
miota koko perheen nikékulmaan ja suunnataan palvelut koko perheelle, ei vain
lapselle. Perhekeskeisessi tyoskentelyssa perhe voi kuitenkin jadda passiivisemmaksi
ja ulkopuolisemmaksi omasta osallisuudesta. Perheldhtdisyys voidaan nihdi toi-
mintatapana, jossa ammattilaisten ajattelu— ja toimintatapojen perustana ovat per-
heen tarpeet, toiveet, odotukset ja nikemykset. (Rantala, 2002: 35-43; Kauppila
ym., 2016: 115.) Miitin (2001) mukaan perhelihtoinen tyd sisiltdi ajatuksen, ettd
lasta ei voida auttaa, ellei tunneta riittavasti hinen kasvuymparistodin ja huomioida
vanhempien asiantuntijuutta. Perheldhtoisessd tyossd vanhempien asemaan liittyy
keskeisesti toisaalta kumppanuuden ja toisaalta valtaistumisen ajatus. Kumppanuus
perustuu molemminpuoliseen kunnioitukseen ja ajatukseen, jossa sekd vanhemmat
ettd ammatti-ihmiset ovat asiantuntijoita ja heilld on erilaista tietoa jacttavaksi. Val-
taistuminen liittyy prosessiin, jossa vanhempien ja perheen mahdollisuudet vaikut-
taa omaan elimintilanteeseen vahvistuvat. (M'aiiitté, 2001: 97—102.) Osa tutkijoista
kiyttid myos kisitettd perheperustainen (family-based), jolla viitataan siihen, ettd
lapsen perheenjisenet huomioidaan tuen tarpeiden suunnittelussa ja toteutuksessa.
Perheperusteisissa interventioissa pyritaan huomioimaan perheen asiantuntemus ja
vahvistamaan perheen myénteisid toimintamalleja lapsen kehityksen tai sairauden
hoidon tukemisessa. (Ks. esim. Kerola, 1997; Feldman ym., 2018.)

Vaikka perhetyohon liittyvissd kasitteiden kéytossd ja maarittelyissi voi olla
tutkijakohtaisia eroja, usein perhelidhtdisen tai perheperustaisen ajattelun, perhei-
den tarpeiden ja voimavarojen huomioimisen nihdiin kuitenkin sisiltyvin myos
perhekeskeiseen tyohon ja palveluihin (vrt. Rantala, 2002: 35-43; Jeglinsky, 2012;
Myrhaug ym., 2016). Perhelihtoistd ja perhekeskeistd kasitetta kiytetaankin usein
rinnakkaiskasitteind. Téssd tutkimuksessa kiaytetdan kisitetta perhekeskeinen, kos-
ka se on kirjallisuudessa ja tutkimusjulkaisuissa yleisemmin kaytetty kasite. Perhe-
keskeisyydelld viitataan tissi tutkimuksessa lihestymistapaan, jossa perhe nihddin
lapsen parhaana asiantuntijana, lasta autetaan parhaiten auttamalla koko perhetti ja
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palveluiden tulisi vastata perheiden tarpeisiin (Perrin ym., 2007; Dempsey & Keen,
2008). Perhekeskeisyyttid on tarkasteltu toisaalta lihestymistapana suunnitella ja
toteuttaa palveluita mutta myds sen korostamisena, ettd lapsen tirkein yhteiso on
perhe ja perheen toiminnalla on suuri merkitys lapsen hyvinvoinnille (Shields ym.,
2012). Kuntoutuksen kontekstissa lapsen tirkein kuntoutumisympiristé on perhe
ja titen perheen vuorovaikutusmalleilla ja silld, miten vanhemmat arjessa tukevat
lastaan, on merkitysti lapsen kehitykselle.

Perhekeskeisid ja tarveperusteisia toimintatapoja on pidetty niin sanottuina
keskeisind periaatteina ja parhaina kiytintoind lasten kuntoutuksessa (Veijola
ym., 2006; Almasri ym., 2011). Lapsen terapian toteutuminen perhekeskeisesti ja
tarveperusteisesti on ollut merkityksellisempi tekija lapsen osallisuuteen liittyvissa
myonteisissd tuloksissa kuin terapian miird (McCoy ym., 2020). Perhekeskeiset
kiytinndt ovat tunnustettuja laajemminkin lasten terveydenhuollossa (Kuo ym.,
2012) ja kasvatus- ja koulutusjirjestelmissa (Dunst, 2002). MacKean ym. (2005)
ovat mairitelleet lasten terveydenhuoltoalaan liittyvin kirjallisuuden pohjalta kuusi
avainasiaa perhekeskeisen hoidon kuvaamisessa. Nami ovat seuraavien asioiden
tunnustamista ja huomioimista: 1) perhe on lapsen elimin keskeinen ja pysyva yh-
teiso ja lapsen tirkein voimavarojen ja tuen lihde, 2) perheet ovat ainutlaatuisia ja
monimuotoisia, 3) vanhemmat tuovat asiantuntemuksensa seki yksilollisen hoidon
cttd jarjestelmin tasolle, 4) hoito on enemmin osaamiseen ja voimavaroihin kuin
heikkouksiin keskittyvii, 5) edistetiin todellisten yhteistyosuhteiden kehittimis-
ti perheiden ja terveydenhuollon palveluntarjoajien vililld ja 6) tuetaan perheiltd
perheille -tukea, verkostoitumista ja sitd, ettd tuotetut palvelut vastaavat perheiden
tarpeita. (MacKean ym., 2005.)

Kuo ym. (2012) ovat koonneet ja vertailleet eri instituutioiden méiritelmii per-
hekeskeisen hoidon periaatteista. Yleisiin periaatteisiin kuuluu avoin ja tasapuolinen
tiedon jakaminen, erilaisuuden kunnioittaminen, kumppanuus ja yhteisty6 niin, etta
paatoksenteossa huomioidaan perheen tarpeet ja voimavarat. Periaatteisiin kuuluu
myos sopimuksista neuvotteleminen ja huomioiminen, ettd haluttuihin paamairiin
tihtdavit suunnitelmat joustavat tarpeen mukaan. Térkedni periaatteena on lapsen
perheeseen ja lihiyhteiso6n liittyvien kontekstuaalisten tekijéiden huomioiminen.
(Kuo ym., 2012.) Smith ym. (2015) ovat kirjallisuuteen pohjautuvassa kisitesyn-
teesissd madrittaneet perhekeskeiseen tukeen kuuluvan kolme keskeistd elementtia,
joita ovat 1) perheen tiedon ja kokemuksen arvostaminen, 2) vanhemmuuden
roolin tukeminen ja 3) vanhempien asiantuntemuksen huomioiminen kliinisessa
ja psykososiaalisessa hoidossa. Gallo ym. (2016) ovat tutkimuskirjallisuuteen poh-
jautuvassa narratiivisessa synteesissa tunnistaneet potilas- ja perhekeskeisen hoidon
viisi keskeistd elementtid, joita ovat 1) potilaan tai perheen edukaatio, 2) perheen
ja palveluntuottajan vilinen tiedon jakaminen, 3) sosio-emotionaalinen tuki, 4)
hoidon yksiléllinen mukauttaminen perheen taustatekijoihin ja tarpeisiin sopivaksi
sekd 5) jaettu padtoksenteko.
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Perhekeskeisyytti koskevan kirjallisuuden pohjalta yhteenvetona voidaan todeta,
ettd perhekeskeisen hoidon ja tuen keskeisemmat elementit liittyvit ymmarrykseen,
ettd lasta autetaan parhaiten huomioimalla koko perhe. Tamai tarkoittaa sitd, ettd
ammattilaisten ajattelu- ja toimintatapojen perustana on arvostus perheen asiantun-
temusta kohtaan. Perheen tarpeet, nikemykset ja voimavarat huomioidaan palve-
luita suunniteltaessa ja toteutettaessa. Perheet ovat ainutlaatuisia ja monimuotoisia.
Perheiden tukemisessa keskitytddan enemmin vahvuuksiin ja voimavaroihin kuin
ongelmiin tai heikkouksiin.

Dunst ja Trivette (1996) ovat esittineet, etti perhekeskeiset auttamisen kiytin-
not sisdltdvit niin avun tarjoajan ominaisuuksiin kuin osallistamiseen liittyvit kom-
ponentit. Avun tarjoajan ominaisuuksiin liittyvit komponentit sisdltavit toisaalta
hyvit ammattilaisten kliiniset taidot, kuten aktiivisen kuuntelemisen, empatian ja
kunnioittamisen ja toisaalta ammatilliset uskomukset ja asenteet, jotka liittyvit
perheeseen ja erityisesti vanhemmuuden kykyihin ja kompetenssiin. Osallistava
komponentti sisltdd kiytantoja, jotka ovat yksilollisid, joustavia, perheen huolen-
aiheet ja prioriteetit huomioonottavia ja jotka tarjoavat perheelle aktiivisia mahdol-
lisuuksia valintoihin, paatoksentekoon ja toimiin, jotta perheen tirkeaksi arvioimia
tavoitteita voidaan saavuttaa. (Dunst & Trivette, 1996.)

Perhekeskeisen ajattelu- ja toimintatavan ideologiaan kytkeytyy keskeisesti ajatus
perheiden valtaistamisesta (ks. esim. Rantala, 2002: 37-38), joka linkittyy niin
perheen jaammattilaisten viliseen yhteistyosuhteeseen kuin osallistamiseen. Perhei-
den valtaistaminen voidaan nihdi osaksi perhekeskeistd toimintatapaa ja toisaalta
perhekeskeiselld toimintatavalla voidaan ajatella tuettavan perheiden valtaistumista.
Ammattilaisten ja vanhempien yhteistyon tavoilla ajatellaan olevan merkitystd per-
heiden valtaistumisen tunteeseen (Dempsey & Dunst, 2004; Dunst & Dempsey,
2007). Perheen asiantuntijuuden ja osallisuuden kunnioittaminen seki tiedon
jakaminen auttavat perheitd tekemiin tietoon pohjautuvia valintoja ja paitoksid
(Dunst & Trivette, 1996; Dunst, 2002; Smith ym., 2015). Nimi ovat myos keskeisii
asioita valtaistumisen sosiaalisessa prosessissa edistda ihmisten kykya kohdata omia
tarpeitaan, ratkaista ongelmiaan ja vahvistaa voimavarojaan hallitakseen elimainsa
(Gibson, 1995). Tukemalla perheiden valtaistumista luodaan perusta vanhempien ja
perheen osallistumiselle lapsen hoitoprosessiin ja siten hoidosta tehddin enemmin
perhekeskeisti (Alsem ym., 2017b).

Perhekeskeiselld hoidolla voi olla myénteisia vaikutuksia lapsen ja perheen
terveyteen tai hyvinvointiin, perheen ja ammattilaisten tyytyviisyyteen, perheen
voimavarojen rakentumiseen, vahentyneisiin terveydenhuollon kustannuksiin ja te-
hokkaampien terveydenhuollon resurssien kiytto6n (Committee on Hospital Care
& Institute For Patient- and Family-Centered Care, 2012). Perhekeskeiselli toimin-
tatavalla on arvioitu olevan mydnteisia vaikutuksia etenkin perheen toimintatapoi-
hin, kokemuksiin, tietoon ja asenteisiin, mahdollisesti my&s terveyteen (Gallo ym.,
2016). Dempsey ja Keen (2008) ovat hahmotelleet kirjallisuuskatsauksen pohjalta
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perhekeskeiseen kiytiant66n liittyvin prosessin, vaikutusten ja vilillisten tekijéiden
mallin sellaisten perheiden kohdalla, joiden lapsella on toimintakyvyn rajoite. Mal-
lissa perhekeskeisen auttamisen kiytinnot ovat suoraan yhteydessi vanhemmuuden
hallintakisitykseen ja mindpystyvyyteen sekd vanhempien tyytyviisyyteen saatua
tukea kohtaan. Palvelukdytinnot vaikuttavat vanhempien hallinnan tunteen ja
palveluihin liittyvén tyytyviisyyden kautta my6s epasuorasti vanhempia ja lasta kos-
keviin tulosmuuttujiin, kuten lapsen kehitykseen, vanhempien kokemaan stressiin,
kyvykkyyteen ja valtaistumisen tunteeseen. Erilaisilla vanhempiin ja lapseen liitty-
vill taustatekijoilld on osaltaan vaikutusta vanhempien hallinnan tunteeseen seka
lapseen ja perheeseen liittyviin tulosmuuttujiin. (Kuvio 2.)

Palveluiden toimitusprosessit Vanhempiin ja lapseen liittyvit
Auttamisen kaytannot demografiset taustatekijat

Tuen saanndllisyys

Vanhemmuuden hallinnan
attribuutiot
(esim. hallintakasitys,
mindpystyvyys)

Vanhempien tyytyviisyys tukeen Vanhempiin ja lapseen liittyvat vaikutukset
Lapsen kehitys

Vanhempien tyytyvaisyys lapsen kehitykseen
Vanhempien stressi

Vanhemmuuden kyvyt

Vanhempien valtaistuminen

Kuvio 2. Perhekeskeisen kiytinnon prosessin, vaskutusten ja vilillisten tekijoiden malli Demp-

seytd ja Keenii (2008) mukaillen.

Dunst ja Trivette (2009) ovat meta-analyyttisessd rakenneyhtilomallinnuksessa
selvittineet perhekeskeisen hoidon vaikutuksia vanhempien ja lapsen psykologiseen
terveyteen. Tulosten mukaan perhekeskeinen hoito vaikutti suoraan minipysty-
vyysuskomuksiin ja uskomuskisityksien kautta vanhempien ja lasten psykologiseen
terveyteen (Dunst & Trivette, 2009). Perhekeskeisyyden elementtien, kuten perhei-
den yksilollisten tarpeiden, arvojen ja vahvuuksien, huomioiminen palveluissa on
ollut yhteydessa lapsen kiyttaytymisessi tapahtuneisiin myonteisiin muutoksiin
(Graves & Shelton, 2007). Perheiden kyvykkyytti tukevilla interventiokiytinnéilli
on suoria vaikutuksia vanhempien minipystyvyysuskomuksiin ja hyvinvointiin
sekd epdsuoria vaikutuksia vanhempien ja lapsen viliseen vuorovaikutukseen ja
lapsen kehitykseen minapystyvyysuskomusten ja vanhempien hyvinvoinnin kautta
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(Trivette ym., 2010). Vaikka perhekeskeisen kuntoutuksen kiytinnot ovat yleisesti
tavoiteltuja toimintatapoja lasten kuntoutuksessa ja niiden hyétyja on tunnistettu,
toimintaan liittyy myos kehittamistarpeita. Esimerkiksi CP-vammaisten lasten ja
nuorten kuntoutusprosessin perhekeskeisyyden kehittimistarpeet ovat liittyneet
muun muassa perheiden tiedon tarpeiden tayttimiseen ja perheiden osallistamiseen

(Jeglinsky, 2012).

2.6 Psykososiaaliset perheinterventiot tutkimuksen kohderyhmissa

Perheille, joiden lapsella on pitkaaikaissairaus, hdiri6 tai vamma, on toteutettu eri-
laisia hoidollisia ja kuntoutuksellisia interventioita. Tutkimustieto siitd, millaiset
lahestymistavat ovat vaikuttavia lapsen ja perheiden auttamiseksi, on kuitenkin
rajallista (Dykens, 2015; Morawska ym., 2015). Interventioiden maarittelyissi,
tavoitteissa, toteutuksessa, kestossa, sisillossd ja kaytetyissd tulosmittareissa on
myos eroja, joten tissd luvussa ei pyritd interventioiden vertailuun, vaan kuvaamaan
esimerkinomaisesti timin tutkimuksen kohderyhmini olleille suunnattuja inter-
ventioita ja niistd saatuja hyotyjd aiemman tutkimustiedon valossa. Osatutkimukset
I ja II kohdistuivat perheisiin, joiden lapsella oli tyypin 1 diabetes, oppimisen tai
psyykkisen kehityksen hiiri6 (aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hiirio ADHD,
Aspergerin oireyhtymi, autismi, kielelliset erityisvaikeudet) tai moni- ja liikunta-
vamma (mm. kehitysvamma, CP-vamma). Osatutkimus III kohdistui perheisiin,
joiden lapsella oli narkolepsia.

Diabetes on yleisnimitys aineenvaihduntasairauksille, joita yhdistaa hairio hai-
man insuliinin tuotannossa ja tistd johtuen kohonnut verensokeri. Suomessa lasten
tyypin 1 diabetes on yleisempdd kuin muualla maailmassa. (Saraheimo, 2015: 9;
Saraheimo & Sane, 2015: 10.) Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten psykoso-
siaalisia interventioita koskevat tutkimukset ovat kohdistuneet enemmin lapseen
kuin koko perheeseen, ja vaikutusmittarit ovat liittyneet enemmin lapsen veren-
sokeritasapainon kuin perheen toimintakyvyn, toimintamallien tai valtaistumisen
muutosten tarkasteluun (Barlow & Ellard, 2004; Savage ym., 2010). Feldman ym.
(2018) ovat techneet systemaattisen katsauksen 25 tutkimuksesta, jotka koskettivat
erilaisia perheperustaisia RCT-asetelmin (randomised controlled trials) tehtyji
interventiotutkimuksia. Tulosten mukaan perheperusteiset interventiot osoittivat
myonteisid vaikutuksia niin diabetesta sairastavan lapsen tai nuoren verensokeritasa-
painon hallintaan kuin perheen toimintamalleihin liittyenkin. Perheeseen liittyvit
myonteiset tulokset ilmenivit esimerkiksi perheen kommunikoinnissa, konflikteissa
ja hoitoon sitoutumisessa. Eniten tutkittu intervention muoto oli behavioraalinen
perheterapia. (Feldman ym., 2018.)

Systemaattisessa katsauksessa Eccleston ym. (2015) kavivit lipi pitkdaikaissairai-
den lasten vanhemmille kohdistettuja interventioita. Katsaus sisilsi 13 RCT-tut-
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kimusta, joissa kohderyhmini olivat diabetesta sairastavat lapset. Diabetekseen
yhteydessd olevissa oireissa todettiin hieman intervention jalkeistd vihenemista,
ja myonteiset vaikutukset pysyivit seurannassa. Vanhempien kiyttdytymisessd,
vanhemman tai lapsen psyykkisessi hyvinvoinnissa tai perheen toimintakyvyssi ei
havaittu intervention jalkeisid vaikutuksia tai johtopaatoksii ei voitu tehdd, koska
tutkimustietoa ei ollut riittavisti. (Eccleston ym., 2015.) Katz ym. (2014) ovat
kontrolloituun tutkimusasetelmaan perustuncessa tutkimuksessa raportoineet per-
hekeskeisen ryhmamuotoisen psykoedukatiivisen intervention tukeneen nuorten
verensokeritasojen yllipitimistd ja parantamista. Interventio yllapiti tai lisdsi myos
enemmin vanhempien sitoutumista optimaalisen verensokerin kontrollointiin kuin
vertailuryhmat. (Katz ym., 2014.)

Lasten ja nuorten kehitykseen liittyvit hairiot ja vammat ovat sikiokaudella tai
lapsuusiilld alkaneita aivojen toimintaan liittyvid hiirioitd tai vammoja, jotka vai-
kuttavat eri tavoin ja asteisesti oppimiseen, tarkkaavaisuuteen, kielellisiin taitoihin,
motoriikkaan tai sosiaalisiin taitoihin (Pihko ym., 2014; Kumpulainen ym., 2016).
Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hiiri6 ADHD:ssi ydinoireet ovat tarkkaamatto-
muus, ylivilkkaus ja impulsiivisuus. Nama vireystilan siitelyyn ja keskittymiseen
liittyvit oireet ovat pitkikestoisia ja haittaavat toimintakykyi. (Pihlakoski & Rin-
tahaka, 2016.) Autismikirjon hiiridissd (esim. autismi, Aspergerin oireyhtymi)
vaikeudet ilmenevit sosiaalisen vuorovaikutuksen ja kommunikaation alueella.
Henkil6illd on myds rajoittuneita, kaavamaisia kdyttaytymispiirteitd, kiinnostuksen
kohteita ja toimintoja. (Moilanen & Rintahaka, 2016.) Kehityksellinen kielihdirié
(aikaisemmin kielellinen erityisvaikeus)® on kyscessd, kun lapsen nidnvaraisessa
paittelyssd ei ole merkittdvii ongelmaa ja vaikeudet painottuvat puheen ymmarta-
miseen tai tuottamiseen tai molempiin toimintoihin (Bishop, 2016; Lindholm ym.,
2016). Narkolepsia on unihiirio, johon liittyy piiviaikainen tahaton nukahtelu, ka-
tapleksia eli esimerkiksi tunnetiloihin liittyvi akillinen ja hetkellinen lihasjintevyy-
den vihentyminen tai menettiminen, hallusinaatioita eli aistiharhoja, unihalvaus ja
katkonainen youni sekd mahdollisesti psykiatrisia oireita (Postiglione ym., 2018).

Lapsen kehityksellisten hiirididen yhteydessa perheiden psykososiaalisista inter-
ventioista on loydettivissd tutkimusta etenkin vanhempien valmennusohjelmista
(parent training). Valmennusohjelmissa vanhemmille annetaan tietoa lapsen kehi-
tyksellisistd hiirioistd ja ohjataan kdyttimain useimmiten sosiaaliseen oppimiseen
ja kognitiivis-behavioraaliseen lihestymistapaan pohjautuvia myonteisid kasvatus-
menetelmid. Erityisesti ADHD:hen ja kiytoshairioihin liittyen on 16ydettavissa
useita systemaattisia katsauksia tai meta-analyyseja vanhempien valmennusohjel-
mien vaikutuksista. Interventioihin on yhdistetty useimmiten myos lasten ryhmit.

2 Osatutkimusten aikana kiytssi oli kisite "kielellinen erityisvaikeus”, josta kiytetaan nykyddn kisitectd
“kehityksellinen kielihiirio” (Developmental Language Disorder, DLD), joka mukailee Maailman
terveysjirjestdo WHO:n tautiluokitusjirjestelmi ICD-11:n mukaista termii (hetps://icd.who.int/en).
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Osassa tutkimuksia tulosmuuttujina ovat olleet lapsen oireet ja osassa vanhempien
toimintakyky. Mulqueenin ym. (2015) meta-analyysissi sekd Pelhamin ja Fabianon
(2008) systemaattisessa katsauksessa lapsen vanhempien osallistuminen vanhempai-
nohjaukseen vihensi lapsen ADHD-oireita. Coatesin ym. (2015) systemaattisessa
katsauksessa vanhempainohjauksen todettiin vihentivin lasten ADHD-oireita
ja hiiriokdyttaytymista sekd parantavan vanhempien itseluottamusta. Daley ym.
(2014) ovat kiyttiytymisinterventioihin liittyvissi systemaattisessa katsaukses-
saan kidyneet lipi 22 vanhempainohjaukseen liittyvdd tutkimusta. Meta-analyysi
pohjautui kaikkiin mukana olleisiin kiyttaytymisinterventioita sisiltaneisiin tutki-
muksiin ja aineiston perusteella interventiot paransivat myonteistd vanhemmuutta
ja vanhemman omaa kokemusta vanhemmuudestaan sekd vihensivit vanhempien
kielteisia kasvatuskiytintoji. (Daley ym., 2014.) Zwi ym. (2011) ovat todenneet
Cochrane-katsauksessaan vanhempainohjauksella olevan mahdollisesti myonteisia
vaikutuksia ADHD-oireisten lasten kayttaytymiseen sekd vanhempien kokemaan
stressiin ja itseluottamukseen vanhempina.

Suomalaisessa satunnaistettuun asetelmaan pohjautuvassa tutkimuksessa lasten
kiytosoireet vihenivit merkitsevisti ja vanhemmuustaidot lisadntyivit niissa per-
heissa, jotka osallistuivat digitalisaatiota hyodyntivain vanhempainohjausohjel-
maan eli Voimaperheet-interventioon (Sourander ym., 2018). Ei-satunnaistettuun
asetelmaan pohjautuvassa tutkimushankkeessa on myos todettu monimuotoisen
perhekuntoutuksen saattaneen vihentdd lasten tunnesditelyn ja kayttdytymisen
pulmia sekd vanhemmuuteen liittyvii stressid niissd perheissi, joiden lapsella on
diagnosoitu neuropsykiatrinen hiirié (Vuori ym., 2018). Karjalaisen ym. (2016)
toteuttamassa 29 tutkimusta sisiltineessd systemaattisessa katsauksessa myonteisia
kasvatuskeinoja ja positiivista vuorovaikutusta opettavat pitkikestoiset ohjelmat
(8-20 viikkoa) on todettu vaikuttaviksi lasten kiytoshiirididen ja kdytosongelmien
vihentimisessa seka riskiryhmaan kuuluvien lasten kiytosongelmien ehkiisyssa. Ly-
hytkestoiset ohjelmat eivit olleet yhti usein vaikuttavia kuin pitkikestoiset. Tamin
tutkijat arvelivat johtuvan siitd, ettd opittujen toimintatapojen muuttaminen on
pitkd prosessi, johon tarvitaan paljon tukea ja harjoittelua uusien toimintamallien
sisiistimiseksi. (Karjalainen ym., 2016.)

Pienten lasten vanhemmat, joiden lapsella on autismikirjon hiiriéitd, ovat hyoty-
neet vanhemmille suunnatuista valmennusohjelmista. Tutkimusniytolld on osoitet-
tu olevan my6nteisid vaikutuksia vanhemman ja lapsen viliseen vuorovaikutukseen,
lapsen kielen kehitykseen ja autismin piirteiden vihenemiseen. (Oono ym., 2013.)
Reichow ym. (2013) kivivit systemaattisessa katsauksessaan lipi erilaisia psyko-
sosiaalisia interventioita, joiden kohderyhmini olivat lapset, joilla on autismi tai
kehitysviive tai -vamma. Yhdeksissa tutkimuksessa interventiona oli vanhemmille
suunnatut valmennusohjelmat, ja niill todettiin olevan vaikutuksia lapsen kehityk-
sellisiin ja kiyttdytymiseen tihtiiviin muutoksiin tai perheen toimintaan (Reichow
ym., 2013). Lapsilla, joilla on autismikirjon hiiri6, kiyttdytymisen muokkaukseen
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tihtddvi vanhempien valmennusohjelma on ollut tehokkaampi vihentimiin lapsen
hairitsevaa kdyttaytymistd kuin tiedonantamiseen painottuva vanhempien edukaa-
tio-ohjelma (Bearss ym., 2015). My6s Hansen ym. (2017) ovat raportoineet autis-
tisilla lapsilla vanhempien valmennusohjelman jilkeisid positiivisia tuloksia etenkin
lapsen kiyttaytymisen muutoksena, mutta myds osittain vanhempien luottamuksen
parantumisena ja stressin vihenemiseni.

Kehityksellisissi kielihairidissi (kielelliset erityisvaikeudet) vanhemmille suunna-
tut interventio-ohjelmat ovat painottuneet vanhemman ja lapsen vilisen vuorovai-
kutuksen ja kommunikaation tukemiseen (Law ym., 2019). Meta-analyysien (Law
ym., 2004; Roberts & Kaiser, 2011) ja uudemman satunnaistettuun kontrolloituun
tutkimusasetelmaan (Roberts & Kaiser, 2015) pohjautuvan tutkimuksen mukaan
ohjatulla ja vanhempien toteuttamalla kielellisten taitojen harjoittelulla oli ollut
mydnteistd vaikutusta lapsen puheen ja kielen kehitykseen. Chao ym. (2006) ovat
tutkimuksessaan todenneet perhekeskeiselld interventiolla olleen myénteisia vaiku-
tuksia sekd lapsen kielellisten taitojen kehittymiseen ettd kayttaytymiseen. Tutki-
joiden mukaan perhekeskeinen interventio on tehokas keino valtaistaa vanhempia
tunnistamaan ja toteuttamaan konkreettisia ratkaisuja lastensa ongelmiin (Chao
ym., 2006). Narkolepsiaan sairastunciden lasten ja heidin liheistensi tukemiseksi
on tunnustettu psykologisen neuvonnan, tiedon saamisen ja vertaistuen tarve, mutta
perheille suunnatuista psykososiaalista interventioista ei ole l6ydettavissd aiempaa
tutkimustietoa (Franceschini ym., 2019).

CP-vamma (cerebral palsy) on keskushermoston liikuntaa ja asentoa siitelevien
alueiden kertavaurio, joka on syntynyt sikidaikana, vastasyntyneisyysvaiheessa tai
varhaislapsuudessa. Vamma vaikeuttaa kehon asentojen tiedostamista ja kontrollia
seki liikkeiden koordinointia, miki nikyy liikkumisen vaikeutena. (Mienpii,
2014a: 128). Kehitysvammassa henkilon keskushermoston toiminta on hiiriintynyt
synnynniisen tai kehitysidssd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi siten, ettd
hinelld on eriasteisia toimintakyvyn vaikeuksia erityisesti kognitiivisissa, kielellisissa
ja sosiaalisissa toiminnoissa mutta usein myds motorisessa suoriutumisessa. Hen-
kilon alyllinen suoriutuminen on keskitasoa merkittavisti heikompaa, ja asioiden
oppiminen ja ymmirtiminen tuottavat vaikeutta. Monivammaisuuden kisitettd
voidaan kiyttai silloin, kun henkilolld on useampi vakava toimintakykya heikentava
vamma, kuten kehitysvamma ja aistivamma yhdessi. (Arvio, 2014: 90— 93).

CP-vammoihin, kehitysvammoihin ja monivammaisuuteen liittyvistd per-
heinterventioista on loydettivissa vihemmin tutkimustietoa kuin esimerkiksi
ADHD:hen ja autismikirjoon liittyen. Systemaattisessa katsauksessa ja meta-ana-
lyysissd on todettu CP-lasten vanhempien hyvinvointiin tahtiavilla interventioilla
olevan mahdollisesti myonteisia vaikutuksia vanhempien hyvinvointiin, mutta
tutkimuksissa on ollut useita rajoituksia, kuten pienet otoskoot (Irwin ym., 2019).
Whittingham ym. (2010) kivivit systemaattisessa katsauksessaan lipi 23 CP-lasten
vanhempien valmennusohjelmiin liittyvai tutkimusta, josta lopulliseen analyysiin
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hyviksyttiin vain kolme tutkimusta. Mikéin tutkimus ei perustunut kontrolloituun
tutkimusasetelmaan, ja intervention fokus ja tulosmuuttujat olivat erilaisia. Yhdessa
tutkimuksessa intervention keskiossd oli oraalimotoriikkaa koskeva harjoittelu ja
lapsen ruokailu, johon vanhemmat saivat ohjausta. Kaksi tutkimusta liittyi inter-
ventioihin, joissa tuettiin kommunikaatiotaitoja. Kaikissa kolmessa tutkimuksessa
tapahtui myonteisti muutosta lapsen kiyttiytymisessi tai toiminnassa (ruokailu
tai kommunikaatio), kahdessa myos vanhempien kiyttiytymisessi (syottiminen,
kommunikaatio). Tutkijat painottavat, ettd aiheesta tarvitaan lisid tutkimustietoa.
(Whittingham ym., 2010.) Coren ym. (2018) ovat todenneet, etti kehitysvammais-
ten lasten vanhemmille suunnatut valmennusohjelmat voivat tukea vanhemmuutta,
mutta tutkimusndyttod on liian vahin vaikuttavuutta koskevien johtopaitosten
tekemiseksi. Masulani-Mwale ym. (2018) ovat tehneet kuvailevan katsauksen kehi-
tysvammaisten lasten vanhemmille suunnatuista psykososiaalisista interventioista ja
todenneet interventioiden vahvistavan vanhempien psyykkistd terveytti ja tervey-
teen liittyvad eliminlaatua, yleista hyvinvointia ja luottamusta hoitaa lasta.
Tutkimusniyton arvioinnissa pyritiin huomioimaan niytonastetta neliportaisel-
la asteikolla A (vahva), B (kohtalainen), C (heikko) tai D (hyvin heikko). Niyton
aste -luokituksessa huomioidaan tutkimusasetelman vahvuus, tutkimusten laatu ja
miiri sekd tutkimustulosten yhdenmukaisuus, kliininen merkittavyys ja sovelletta-
vuus. Vahvaa tutkimusndytt6d voidaan osoittaa lahtokohtaisesti satunnaistetuilla,
vertailuasetelmiin pohjautuvilla tutkimuksilla. Havainnoivista tutkimuksista saatu
tieto on lahtokohtaisesti heikkoa tutkimusniyttod. Vahvan nayton asteen tutkimuk-
sissa on epatodennikoisti, ettd uudet tutkimukset muuttaisivat arviota vaikutuksen
suunnasta tai suuruudesta. Tutkimuksissa on kiytetty tutkittavan aiheen suhteen
parasta tutkimusasetelmaa. Tasokkaita tutkimuksia on vihintddn kaksi, joiden
tulokset ovat samansuuntaiset. Kohtalaisessa niyton asteessa uudet tutkimukset
saattavat vaikuttaa arvioon vaikutuksen suuruudesta ja suunnasta. Tutkimuksissa
on kiytetty tutkittavan aiheen suhteen parasta saavutettavaa tutkimusasetelmaa,
mutta tasokkaita tutkimuksia on vain yksi tai tasokkaita tutkimuksia on useita,
mutta tuloksissa on vihiista ristiriitaa tai on useita kelvollisia tutkimuksia, joiden
tuloksissa ei ole systemaattista virhettd ja tulokset ovat samansuuntaiset. Vahvan ja
kohtalaisen tutkimusniyton tutkimuksissa lopputulosmuuttujalla on arvioitu suo-
raan henkilolle tarkedd kliinista hyotya tai haittaa. Heikko ndyton aste kuvastaa sita,
ettd uudet tutkimukset todennikoéisesti vaikuttavat arvioon vaikutuksen suuruu-
desta ja mahdollisesti sen suunnasta. Tasokkaita, tutkittavan aiheen suhteen parasta
tutkimusasetelmaa kiyttavia tutkimuksia on useita, mutta tuloksissa on merkittavia
ristiriitaa tai kelvollisia kontrolloituja tutkimuksia, joiden tulokset voidaan yleistda
kohdeviestoon, on ainakin yksi. Lopputulosmuuttujalla ei ole arvioitu suoraan
henkilolle tirkead kliinista hyotya tai haittaa. Hyvin heikko ndyton aste kuvastaa
sitd, ettd mikd tahansa arvio vaikutuksen suunnasta ja suuruudesta on epdvarma.
Kliinisid tutkimuksia ei ole olemassa tai ne ovat menetelmillisesti heikkoja ja arvio
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perustuu pidosin kliiniseen kokemukseen ja osaamiseen. (Ks. tarkemmin Jousimaa
ym., 2016.)

Aikaisemmin kuvattuja perheinterventioita koskevan tutkimustiedon osalta voi-
daan todeta, ettd strukturoiduilla vanhempien valmennusohjelmilla on vahvaa tut-
kimusndytt6a ADHD:n ja kdytoshiirididen hoidon osalta. Tallaisella interventiolla
voidaan vihentia lapsen kiytosoireita. Vahvaa tutkimusndyttod on my®ds siitd, ettd
varhaisella huoltajien ohjaukseen painottuvalla lapsen kielellisti kehitysti tukevilla
interventioilla voidaan tukea lapsen suotuisaa kielellisten taitojen kehitysta. Vi-
hintdin kohtalaista tutkimusndyttdd on siitd, ettd perheperustaisilla interventioilla
voidaan tukea diabetesta sairastavien lasten perheiden myonteisid toimintamalleja
ja lapsen verensokerin hoitotasapainoa. Kohtalaista tutkimusniyttod on myds siitd,
ettd perheet, joiden lapsella on autisminkirjon hairi, voivat hy6tyd valmennusoh-
jelmista etenkin vanhemman ja lapsen vilisen vuorovaikutuksen vahvistamiseksi.
CP-vammoihin, kehitysvammoihin ja monivammaisuuteen liittyvista vanhempien-
tai perheinterventioista on korkeintaan heikkoa tutkimusniytt6d, mutta tutkimus-
niyttdid ei ole lainkaan narkolepsiaan sairastuneiden lasten perheinterventioista.

Tissd luvussa kuvattujen perheinterventioiden sisallot ja toteutustavat vaihteli-
vat, mutta keskeisia elementteja niissi olivat lapsen sairautta tai vammaa koskevien
tietojen tarjoaminen, vanhemmuustaitojen ja lapsen toimintakykyi tukevien kasva-
tuskdytintojen vahvistaminen tai sairauden itsehoitoon liittyvien toimintamallien
ohjaaminen ammatillisten asiantuntijoiden tukemana. Kaminski ym. (2008) ovat
meta-analyysissd analysoineet vanhempien valmennusohjelmien osatekijéitd, joilla
on yvhteyttd intervention vaikutuksiin. Myonteisiin vaikutuksiin liittyvat inter-
vention keskeiset osatekijit ovat muun muassa lapsen ja vanhemman vilisen vuo-
rovaikutuksen vahvistaminen, tunteisiin liittyvin kommunikaation ja vanhempien
johdonmukaisten toimintatapojen tukeminen sekd konkreettinen harjoittelu lapsen
kanssa. Jackson ym. (2016) ovat kiyneet systemaattisessa katsauksessaan lipi 13 pit-
kiaikaissairaiden lasten vanhemmille suunnattua vanhempien edukaatio-ohjelmaa.
He loysivit erilaisia interventioiden keskeisid elementteja ja mahdollisia vaikutus-
mekanismeja. Narratiivisen terapian lihestymistapojen kiytté mahdollistaa omien
tarinoiden kertomisen ja edelleen emotionaalisen prosessoinnin ja merkityssisalto-
jen jasentymisen. Perheenjisenten keskindisten vuorovaikutustaitojen ja vanhem-
muuden taitojen tukeminen vahvistaa perheen voimavaroja. Kdyttaytymisen hal-
lintaan tihtddvir strategiat ja psykoedukaatio syventivit vanhempien ymmirrysti
lapsen tilanteesta ja kehityksellisistd haasteista. (Jackson ym., 2016.) Morawskan
ym. (2015) mukaan pitkiaikaissairaiden lasten vanhemmille suunnattujen interve-
ntioiden tulisi sisiltad psykoedukaation elementteji, strategioita sairauden hoitoon,
tietoa, joka auttaa vanhempia ymmartimain sairauteen ja sithen sopeutumiseen liit-
tyvid yhteyksid, seka strategioita ehkaistd ja hoitaa lapsen kdyttaytymisen ongelmia.
Taulukkoon 1 on koottu yhteenvedon omaisesti keskeisid intervention elementteji,
joita edelld mainituissa katsauksissa liitetddn tuloksellisten perheinterventioiden tai
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vanhemmille suunnattujen interventioiden toteuttamiseen. Nami elementit sisalty-
vit my0s usein suomalaiseen sopeutumisvalmennukseen.

Taulukko 1. Tuloksellisten perheinterventioiden keskeisii elementteji. Taulukossa on hyidynnet-
ty Kaminskin ym. (2008), Morawskan ym. (2015) ja Jacksonin ym. (2016) katsausten tuloksia.

Intervention keskeisid elementteja Esimerkkeja tavoitteista ja sisallGista

Psykoedukaatio e  Lisatadn perheen ymmarrysta lapsen sairaudesta tai
vammasta ja sen hyvasta hoidosta.

e Tarjotaan tietoa hairion, sairauden tai vamman luonteesta
ja syistd sekéa parhaista hoitokaytannoista ja

kuntoutuksesta.
Narratiiviset eli kerronnalliset e Tarjotaan perheenjésenille mahdollisuus kertoa ja jakaa
lahestymistavat ainutlaatuisia tarinoita lapsen ja perheen tilanteesta.

e Tuetaan emotionaalista prosessointia ja merkitysten
rakentamista ja siten my®s hyvinvoinnin tunnetta.

Strategioita sairauden hoitoon ja e Ohjataan hyvien hoitorutiinien rakentamisessa ja

kasvatukseen opastetaan hoito- tai apuvalineiden kaytossa.

e Vanhemmuustaitojen ohjaus hyddyntden sosiaalisen ja
kognitiivis-behavioraalisen oppimisen teorioita.
Esimerkiksi vahvistetaan huomioimaan lapsen myonteista
kayttaytymista ja autetaan vanhempia toimimaan
johdonmukaisesti kasvatustilanteissa.

Koko perheen huomiointi e Tuetaan kommunikaation ja vuorovaikutussuhteiden
vahvistumista lapsen, vanhempien ja sisarusten valilla.

e  Autetaan tunnistamaan ja vahvistamaan perheen
voimavaroja ja selviytymista tukevia resursseja.

Asiantunteva henkilokunta e Interventioon osallistuvat ammattilaiset ovat perehtyneet
lapsen sairauteen ja sen hoitoon.

e Ammatilliset asiantuntijat antavat panoksensa asioiden
kasittelyyn ja perheiden tukemiseen.

2.7 Kelan sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennus (adaptation training) on psykososiaalisen kuntoutuksen
muoto, jolla pyritddn tukemaan pitkdaikaissairauteen, vammautumiseen tai huolta
aiheuttavaan elimintilanteeseen sopeutumista. Sopeutumisvalmennukseen kuuluu
tiedon antaminen sairaudesta, kehityksen hiiriostd tai vammasta ja sen hoidosta,
kuntoutuksesta ja erilaisista tukimuodoista. Valmennuksessa pyritiian tukemaan
kuntoutujaa ja mahdollisesti my6s hinen laheisidan hyviksymain sairaus tai eliman-
tilanne ja selviytymiin arjessa sairaudesta huolimatta. Sopeutumisvalmennukseen
liittyy aina myGs prosessi, jossa yksilo rakentaa suhdetta itseensi ja ymparistoonsa.
(Jarvikoski & Hirkipai, 2014; Streng, 2014.) Sopeutumisvalmennusta toteute-
taan terveydenhuollon, Kelan ja Sosiaali- ja terveysjirjestojen avustuskeskuksen
rahoittamina tai jirjestimini. Sopeutumisvalmennuksen jarjestimistd sdintelevit
terveydenhuoltolaki (L 1326/2010), vammaisuuden perusteella jirjestettivisti pal-
veluista ja tukitoimista annettu laki (L 380/1987), asetus vammaisuuden perusteella
jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista (A 759/1987), laki Kansanelikelaitoksen
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kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (L 566/2005), laki Kansanelikelai-
toksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista annetun lain muuttamisesta
(L 145/2015), laki liikennevakuutuslain perusteella korvattavasta kuntoutuksesta (
L 626/1991) ja tyétapaturma- ja ammattitautilaki (L 459/2015). Liitetaulukkoon
1 on koottu sopeutumisvalmennuksen jirjestimistd koskevat lait ja asetukset seka
niiden keskeiset saannokset.

Kelan sopeutumisvalmennuksen jirjestimisti ohjaa laki Kansanelikelaitoksen
kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (L 566/2005) ja siihen liictyvi
lainmuutos (L145/2015). Kela jirjestid sopeutumisvalmennusta niin vaativana
lidkinnillisend kuntoutuksena’® kuin harkinnanvaraisena kuntoutuksena. (Ks. lii-
tetaulukko 1.) Kelan tilastojen mukaan sopeutumisvalmennusta sai vuonna 2014
vaikeavammaisten liikinnillisend kuntoutuksena (nykyéin “vaativa laikinnillinen
kuntoutus”) 857 henkil6ad ja harkinnanvaraisena kuntoutuksena 3107 henkil6a.
Vaikeavammaisten laakinnillisena kuntoutuksena jarjestettivin sopeutumisvalmen-
nuksen suurin sairauspiiryhmi oli mielenterveyden ja kiyttiytymisen hiiriot, ja
valtaosa osallistujista oli lapsia (0—15-vuotiaita 86 %). Harkinnanvaraisena kuntou-
tuksena toteutetuille sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet olivat padosin
aikuisia, ja 21 prosenttia kuului ikiryhmiin 0—15-vuotiaat. (Kelan kuntoutusti-
lasto, 2014.) Vuonna 2018 vaativana laikinnallisend kuntoutuksena sopeutumis-
valmennukseen osallistui 916 henkil64 ja harkinnanvaraisena kuntoutuksena 3896
henkil6a. Vaativana laakinnallisend kuntoutuksena jirjestettivin sopeutumisval-
mennuksen suurin sairauspdiryhmi oli edelleen mielenterveyden ja kiyttiytymisen
hiiri6t, ja valmennus painottui lapsiin (0—15-vuotiaita 91 %). Harkinnanvaraisena
kuntoutuksena toteutettuun sopeutumisvalmennuskurssiin osallistuneista 23 pro-
senttia kuului ikiryhmiin 0—15-vuotiaat. (Kelan kuntoutustilasto, 2018.)

Taulukoissa 2 ja 3 on tarkasteltu tarkemmin timéin tutkimuksen osatutkimus-
ten I ja IT aineistonkeruun aikaisen ajankohdan vuoden 2014 Kelan sopeutumis-
valmennuksen saajia lasten ja nuorten ikiryhmissi sekd tutkimuksen sisiltimien
sairauspaaryhmien mukaan. Tiedot on koottu tilastotietokanta Kelastosta. Seka
vaikeavammaisten lakinnillisend kuntoutuksena (nykyidin “vaativa liikinnalli-
nen kuntoutus”) ettd harkinnanvaraisena kuntoutuksena osallistuneista lapsista ja
nuorista valtaosa on kuulunut ikiryhméin 7—15-vuotiaat, ja suurimpana sairaus-
paaryhmiani on ollut mielenterveyden ja kiyttiytymisen hiiriét. Umpieritys- ja
aineenvaihduntasairauksien (esim. diabetes) ryhmissi lapsista ja nuorista valtaosa
sai sopeutumisvalmennusta harkinnanvaraisena lddkinnallisena kuntoutuksena,
kun taas mielenterveyden ja kiyttdytymisen hiirididen (esim. ADHD, Aspergerin
oireyhtymd, autismi, puheen ja kielen kehityshiiriot, kehitysvamma), hermoston
sairauksien (esim. narkolepsia, CP) seki synnynniisten epimuodostumien ja kro-

3 Kelan jirjestimin vaikeavammaisten liikinnillinen kuntoutus (L 566/2005) nimettiin 1.1.2016
voimaan tulleessa lakimuutoksessa (L 145/2015) vaativaksi liikinnilliseksi kuntoutukseksi.
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mosomipoikkeavuuksien (esim. Downin oireyhtymi) ryhmissi kurssit toteutuivat
useammin vaikeavammaisten ladkinnillisend kuntoutuksena. Tutkimukseen sisal-
tyneiden sairauspaaryhmien kurssit kattavat suurimman osan lasten ja nuorten eri
sairausryhmille suunnatuista kursseista, ja vaikeavammaisten ladkinnillisessd kun-
toutuksessa muiden sairauspairyhmien osuus sopeutumisvalmennuksen saajista oli
12 prosenttia ja harkinnanvaraisen kuntoutuksen puolella 19 prosenttia.

Taulukko 2. Vionna 2014 Kelan jirjestimin vaikeavammaisten (nykyiin “vaativaan”) lii-
kinndllisen kuntoutuksen sopeutumisvalmennukseen osallistuneet lapset ja nuoret ikaryhmittiin

tutkimuksen sairauspidrybmissa.

Ikdaryhma Umpieritys- ja Mielen- Heri Synnynndiset Yh a,n Muut Kaikki
vuosina aineenvaihdunta- terveyden ja sairaudet, a umat (% kaiki: sairaus- osallistuneet,
sairaudet, n kayttaytymisen n jakr osalli ista) | padryhmat, n
hairiot, n poikk jet, n n
0-6 7 127 26 61 221 (82) 48 269
7-15 305 47 68 422 (90) 48 470
16-19 - 34 7 7 48 (98) 1 49
20-24 - 6 3 3 12(92) 1 13
Yhteensa 9 472 83 139 703 (88) 98 801

Lahde: Tilastotietokanta Kelasto, 2020.

Taulukko 3. Viwonna 2014 Kelan jirjestimin harkinnanvaraisen kuntoutuksen sopeutumisval-
mennukseen osallistuneet lapset ja nuoret ikirybmittiin tutkimuksen sairauspidrybmissi.

lkdaryhma Umpieritys- ja Mielen- Her Synnynndiset Yh an Muut Kaikki
i i ihd - terveyden ja sairaudet, pa di (% kaiki: sairaus- osallistuneet,
sairaudet, n kayttaytymisen n ja kromosomi- osallistuneista) | paaryhmit, n
hairiot, n ikk det, n n

0-6 18 17 16 30 81(57) 61 142
7-15 98 296 25 34 453 (91) 47 500
16-19 9 27 5 42 (76) 13 55
20-24 12 4 8 28 (54) 24 52
Yhteensa 137 344 54 69 604 (81) 145 749

Lahde: Tilastotietokanta Kelasto, 2020.

Taulukoissa 4 ja 5 on tarkasteltu vastaavanlaisesti vuoden 2019 Kelan sopeutu-
misvalmennuksen saajia lasten ja nuorten ikiryhmissi seka tutkimuksen sisaltimien
sairauspairyhmien mukaan. Seki vaativana (aikaisemmin “vaikeavammaisten”) li-
kinnallisend kuntoutuksena ettd harkinnanvaraisena kuntoutuksena osallistuneista
lapsista ja nuorista valtaosa on kuulunut edelleen ikiryhmiin 7—15-vuotiaat, ja
suurimpana sairauspairyhmina on ollut mielenterveyden ja kdyttaytymisen hairiot,
joiden osuus on noussut aikaisemmasta. Vuonna 2014 sopeutumisvalmennukseen
osallistui 432 alle 16-vuotiasta lasta, jolla oli mielenterveyden ja kiyttaytymisen
hiiri6, ja vuonna 2019 vastaava luku oli 633 (taulukot 2 ja 4). Harkinnanvaraisen
kuntoutuksen puolella tapahtunut nousu samaisen ryhmin kohdalla on vield suu-
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rempi (313 vs. 819) (taulukot 3 ja 5). Sopeutumisvalmennukseen osallistuneiden
kokonaismairi kaikki sairausryhmit huomioiden on pysynyt vaativan lidkinnallisen
kuntoutuksen osallistunciden osalta samankaltaisena vuosina 2014 ja 2019 (taulu-
kot 2 ja 4). Harkinnanvaraisen kuntoutuksen puolella sopeutumisvalmennukseen
osallistuneiden kokonaismairi on ollut suurempi vuonna 2019 verrattuna vuoteen
2014, mihin liittyy mielenterveyden ja kidyttaytymisen hiirividen ryhmassd tapahtu-
nut merkittivi osallistujamiirin kasvu (taulukot 3 ja 5). Muissa sairauspiiryhmissi
osallistujamairit ovat olleet vuonna 2019 pienemmit kuin vuonna 2014.

Taulukko 4. Vivonna 2019 Kelan jirjestimén vaativan lidkinndillisen kuntontuksen sopeutu-
misvalmennukseen osallistuneet lapset ja nuoret ikirybmittiin tutkimuksen saivauspidrybmissa.

Ikdaryhma Umpieritys- ja Mielen- Her Synnynndiset Yt an Muut Kaikki
i i ihdunta- terveyden ja sairaudet, a | (% kaiki: sairaus- osallistuneet,
sairaudet, n kayttaytymisen n ja kromosomi- osallistuneista) | padryhmat, n
hairiét, n poikk let, n n
0-6 - 178 21 41 240 (99) 3 243
7-15 3 455 20 31 509 (98) 11 520
16-19 - 18 2 3 23 (96) 1 24
20-24 - 1 1 - 2 (100) - 2
Yhteensa 3 652 44 75 774 (98) 15 789

Lahde: Tilastotietokanta Kelasto, 2020.

Taulukko 5. Vivonna 2019 Kelan jirjestimin harkinnanvaraisen kuntoutuksen sopeutumisval-
mennukseen osallistuneet lapset ja nuoret ikirybmittiin tutkimuksen sairauspidarybmissi.

Ikdryhma Umpieritys- ja Mielen- Her ynnynndiset Yt an Muut Kaikki
i i ihd terveyden ja sairaudet, a | (% kaikit sairaus- osallistuneet,
sairaudet, n kayttaytymisen n ja kromosomi- osallistuneista) | paaryhmit, n
héiriot, n poikk det, n n
0-6 12 25 6 18 61 (65) 33 94
7-15 79 794 13 18 904 (96) 42 946
16-19 4 11 1 1 17 (100) - 17
20-24 2 9 - 13 (50) 13 26
Yhteensa 97 832 29 37 995 (92) 88 1083

Lahde: Tilastotietokanta Kelasto, 2020.

Kelan jirjestimin sopeutumisvalmennuksen tavoitteet ja kurssien sisalt perus-
tuvat kuntoutusta ohjaaviin standardeihin eli palvelukuvauksiin. Téssd tutkimuk-
sessa kuvataan Kelan jirjestimin lapsille ja heiddn perheilleen suunnatun sopeutu-
misvalmennuksen sisiltoi tutkimuksen aineistonkeruun aikana voimassa olevien
standardien mukaisesti. Standardit on sittemmin nimetty palvelukuvauksiksi, ja
niihin on piivitetty kuvauksia kuntoutuksen edellytyksista ja chdoista kuntoutujan,
kuntoutusprosessin seki Kelan ja palveluntuottajan osalta (Kela 2018a; Kela 2018b;
Kela 2019). Kelan sopeutumisvalmennusta ohjaavat standardit ovat kaksiosaisia:
yleinen osa linjaa yleisin periaattein avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen peri-
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aatteita ja palvelulinjakohtaiset standardit kuvaavat tarkemmin eri palvelulinjojen
kuntoutusta. Avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen standardin yleinen osa koskee
vajaakuntoisen ammatillisena, vaikeavammaisten (nykyiin “vaativana”) liikinnalli-
send sekd harkinnanvaraisena ammatillisena tai ladkinnillisend kuntoutuksena to-
teutettavaa kuntoutusta, mutta ei avoterapioita. Standardien tavoitteena on turvata
kuntoutujille laadullisesti hyva ja oikea-aikainen kuntoutus. Kuntoutusprosessin
laatu muodostuu muun muassa standardinmukaisesta toimintatavasta, riittavisti ja
ammattitaitoisesta henkilostostd, asianmukaisista ja turvallisista tiloista ja laitteista
sekd palveluntuottajan kuntoutustoimintaa koskevasta kokemuksesta. Standardin
yleinen osa kuvaa yleisid periaatteita, kuntoutujan oikeuksia ja velvollisuuksia, kun-
toutuksen toteuttamista ja Kelan tehtivid. (Kela 2014a.)

Palvelulinjakohtaisia standardeja sopeutumisvalmennuksesta on tehty lapsille,
nuorille ja aikuisille useissa eri sairauspaaryhmissi. Palvelulinjakohtaisissa standar-
deissa on kuvattu tarkemmin kyseistd palvelulinjaa koskeva kuntoutuksen toteutus,
rakenne ja henkilostd. Tamin tutkimuksen kiinnostuksen kohteena ovat Kelan
sopeutumisvalmennuskurssit lapsille ja nuorille, joilla on diabetes, moni- ja liikunta-
vamma (mm. kehitysvamma, CP-vamma), oppimisen tai psyykkisen kehityksen
hiiri6 (aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hiiric ADHD, Aspergerin oireyhtymi,
autismi, kielelliset erityisvaikeudet) tai narkolepsia. Seuraavassa kuvauksessa tarkas-
tellaan lapsille ja nuorille sekd heidan perheilleen suunnattujen sopeutumisvalmen-
nuskurssien tavoitteita ja sisiltoja kyseisten kohderyhmien palvelulinjakohtaisten
standardien mukaisesti (Kela, 2012; Kela, 2013a; Kela, 2013b; Kela, 2013c; Kela,
2014b; Kela, 2014c, Kela, 2014d.)

Perhekurssit on suunnattu eri ikaisille lapsille ja nuorille. Kursseja jarjestetaan alle
kouluikaisille, koulua aloittaville ja alakouluikiisille lapsille sekd ylikouluikiisille ja
peruskoulun paittineille nuorille ja heiddn perheilleen. Eri ikdryhmien kursseilla
on erilaisia painotusalueita. Perhekursseina toteutettujen lasten ja nuorten sopeu-
tumisvalmennuskurssien palvelulinjakohtaisissa yleisissd periaatteissa kuntoutujana
olevaa lasta tai nuorta ja hinen perhettian pyritdin tukemaan sairauden tai vam-
man kanssa selviytymisessd. Kursseilla annetaan tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja
kuntoutus- ja tukimuodoista. Kursseilla etsitdin myos keinoja, miten kuntoutuja ja
perhe voivat itse vaikuttaa voimavarojensa vahvistumiseen, elimintilanteen hallin-
taan sekd aktiiviseen osallistumiseen elinympiristossi ja yhteiskunnassa. Kuntoutus
toteutetaan moniammatillisesti hyddyntien palveluntuottajan erityisosaamista koh-
deryhmin kuntoutuksesta. Kursseille osallistujia yhdistad sama tai samankaltainen
sairaus tai vamma, mika mahdollistaa kokemusten jakamista niin kuntoutujana ole-
vien lasten kesken kuin perheenjisentenkin kesken. Kuntoutusohjelmassa on seka
erillistd ettd yhteistd ohjelmaa kuntoutujana oleville lapsille, heidin vanhemmilleen
ja sisaruksilleen.

Yleiseni tavoitteena palvelulinjakohtaisissa standardeissa mainitaan kuntoutu-
jan opiskelu- ja toimintakyvyn turvaaminen tai parantaminen, johon tihditiin
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noin 7—10 listatun tavoitteen mukaisesti (esim. Kela, 2013a; Kela, 2014d). Usein
listattuja tavoitteita eri kohderyhmien palvelulinjakohtaisissa standardeissa ovat
toimiminen ryhmissa tasavertaisesti muiden lasten ja nuorten kanssa, hyvin kasvun
ja kehityksen turvaaminen, omien voimavarojen ja vahvuuksien tunnistaminen,
elimanhallinnan vahvistaminen, vaikeuksien tiedostaminen ja konkreettisten rat-
kaisukeinojen 16ytiminen niiden selvittimiseksi, toimivan tukiverkon luominen
kotipaikkakunnalle, tiedon lisiiminen sairaudesta tai vammasta, Kelan kuntou-
tuspalvelujen tunteminen, vanhempien tukeminen lapsen ja nuoren kasvatukseen
liittyvissa erityistilanteissa ja sisarusten tukeminen ymmirtimain sairautta. Kun-
toutuksessa kisiteltavit teemat liittyvit arjessa selviytymiseen, koulunkiyntiin tai
opiskeluun, psykososiaaliseen ohjaukseen ja neuvontaan, sosiaaliseen aktivointiin
ja neuvontaan, terveyteen liittyv'aiiin tietoon ja ohjauksccn, ravitsemusneuvontaan
sekd fyysiseen aktivointiin ja ohjaukseen. Niiden teemojen sisilli mairitellain
tarkemmin lapikiytavid asioita. Esimerkiksi psykososiaalinen ohjaus ja neuvonta
voivat sisaltad perheen selviytymista ja hyvinvointia tukevien tekijoiden kartoitta-
mista, selviytymisen tunnetta tukevia ryhmikeskusteluja ja harjoitteita, keskusteluja
sairauden vaikutuksesta arkielimiin, perhesuhteiden vuorovaikutuksen tukemista,
elimintilanteen ja muutostavoitteiden jisentimistd, lapsen osallisuuden tukemista
perheessi ja vertaissuhteissa, sairauteen liittyvien tuntemusten kisittelyi, itsetunte-
muksen ja tietoisuuden vahvistamista ja kuntoutujan aktiivisuuden tukemista omas-
sa hoito- ja kuntoutusprosessissa. Kurssilla valikoidaan ja painotetaan niitd teemoja,
jotka vastaavat kyseiselle kurssille osallistuvien kuntoutujien ja heidin perheidensi
tavoitteita ja tarpeita. Vaikka kurssit toteutetaan ryhmamuotoisesti, niissa pyritain
huomioimaan yksittdisten kuntoutujien ja heidan perheidensa asiantuntemus oman
tilanteensa mdirittelyssd, kuntoutustavoitteiden asettamisessa ja kuntoutuksen
toteutuksessa.

Palvelulinjakohtaisissa standardeissa on myos kohderyhmin mukaisia painotu-
seroja. Tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten sopeutumisvalmennuskurssien stan-
dardissa mainitaan erityisesti omahoidon edellyttimin tietopohjan parantaminen.
Ohjelman sisiltoon liittyvissa teemoissa korostetaan muun muassa tiedon antamista
litkunnan, ruokailun ja insuliinihoidon yhteensovittamisesta seki arkipdivin tilan-
teiden, kuten harrastusten, vierailujen, matkojen tai sairauspdivien, sovittamista
diabeteksen hoitoon. (Kela, 2013c.) ADHD:ti sairastavien sopeutumisvalmen-
nuksessa tulee huomioida ADHD:n Kiypi hoito suosituksen® linjauksia (Kela,
2013a), ja kielellisten erityisvaikeuksien kohderyhmissi otetaan huomioon Lasten
ja nuorten kielellinen erityisvaikeus’ Kéypi hoito -suosituksen linjauksia (Kela,

4 Kiypi hoito -suositukset ovat tutkimusniyttdn perustuvia kansallisia hoitosuosituksia (ks. www.
kaypahoito.f1).

S 24.1.2019 julkaistu suositus on nimeltiin Kehityksellinen kielihiirio (kielellinen erityisvaikeus,
lapset ja nuoret).
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2014b), vaikkakin nuo linjaukset mairitelldan toissijaisiksi suhteessa palvelulin-
jakohtaisiin standardeihin. Kielellisten erityisvaikeuksien palvelulinjakohtaisessa
standardissa korostuu kuitenkin esimerkiksi kommunikaatiokeinojen tukeminen
ja parantaminen sekd puhetta tukevien ja harjoittavien kommunikaatiokeinojen
opettelu (Kela, 2014 b), ja ne ovat keskeisia kuntoutuksellisia asioita myos Kaypa
hoito -suosituksessa. Kaikissa palvelulinjakohtaisissa standardeissa tuodaan esille
kuntoutujan toimintakyvyn tarkastelua ICF-luokituksen viitekehyksen mukaisesti
ja ICF:n hyddyntimisti hyvin kuntoutuskdytinnon toteuttamisessa (ks. tarkem-
min [CF:sti luvusta 2.5).

2.8 Perheiden sopeutumisvalmennus ja
valtaistumisen prosessin malli

Perheille suunnatussa sopeutumisvalmennuksessa tarjotaan lapsen sairautta ja sen
hoitoa koskevaa tictoa ja psykososiaalista, perheen arjessa selviytymistd tukevaa
ohjausta. Tietoa ja tukea tarjotaan moniammatillisesti eri asiantuntijoiden nikokul-
masta. Kursseilla pyritdin ndin vastaamaan perheiden tiedon ja tuen tarpeisiin, joita
on tunnistettu useissa tutkimuksissa (Hummelinck & Pollock, 2006; Alsem ym.,
2014; Hartley & Schultz, 2015; Hodgetts ym., 2015; Sikirica ym., 2015; Rankin
ym., 2016; Alsem ym., 2017a). Tiedon jakamisella pyritiin vahvistamaan perheen
tietoisuutta ja ymmarrysti tilanteesta, mika on vélttimaton osa perheiden valtais-
tumista tai voimaantumista (Koren ym., 1992; Tengland ym., 2008). Kursseilla
pyritiin myds tukemaan vanhempien kasvatustehtivai ja vahvistamaan perheen-
jasenten vilista vuorovaikutusta, ja ne on arvioitu tirkeiksi elementeiksi perheisiin
kohdistuvissa interventioissa (Morawska ym., 2015; Jackson ym., 2016). Ammatil-
lisesti toteutettavan tiedon jakamisen ja psykososiaalisen tuen lisiksi kursseilla on
mahdollisuus tavata perheitd, joiden lapsella on sama tai samankaltainen sairaus tai
vamma. Vanhempien mahdollisuus tavata toisia vanhempia ja saada tukea my6s ver-
taisilta voi osaltaan vahvistaa valtaistumisen prosessia (Law ym., 2001; Banach ym.,
2010). Lasten perheille kohdistetulla sopeutumisvalmennuksella on todettu voita-
van lisitd perheiden tiedollista, toiminnallista ja kokemuksellista voimaantumista
(Homan-Helenius, 2005), mutta tutkimustieto aiheesta on vihiisti.

Kuviossa 3 on pyritty kuvaamaan perheiden sopeutumisvalmennusta ja sithen
liittyvdd oletettavaa valtaistumisen prosessia. Perheeseen liittyvit tekijit, kuten
lapsen sairauden tai toimintakyvyn rajoitteiden luonne tai vanhempien hyvinvointi,
perheen valtaistumisen alkutilanne, mahdolliset huolenaiheet ja aiemmin saatu ja
koettu sosiaalinen tuki, ovat vaikuttamassa sopeutumisvalmennuskursseilta saatavaa
tukea koskeviin odotuksiin ja tuen tarpeisiin. Sopeutumisvalmennusta ohjaava
standardi eli palvelukuvaus luo perustan kurssin rakenteelle, sisllolle ja kiytinnon
toteutukselle. Perhekeskeisen kiytinnon mukaisesti perheiden tuen tarpeet tulee
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huomioida kurssisuunnittelussa ja kidytinnon toteutuksessa. Standardi raamittaa
chtoja muun muassa kurssin osallistujamairisti, kestosta, sisllostd ja ammattilais-
ten kokoonpanosta, mutta my6s muilla tekijoill, kuten sopeutumisvalmennuksen
oikea-aikaisuudella, on merkitysti prosessiin. Sopeutumisvalmennuksessa saatu tie-
to ja tuki eivit kytkeydy myoskain pelkistdin kurssin rakenteisiin ja asiasisaltoihin,
joita kursseilla kdydddn lapi, vaan my6s sosiaalisen verkoston rakenteisiin ja niihin
vuorovaikutusprosesseihin, jotka ovat valmennuksessa lisni. (Kuvio 3.)
Sopeutumisvalmennuksessa vuorovaikutuksen muodot liittyvit perheiden sisii-
siin suhteisiin, ammattilaisten keskinaisiin suhteisiin, ammattilaisten ja perheiden
valisiin sekd perheiden vilisiin suhteisiin. Jokainen kurssille osallistuva tuo oman
henkilokohtaisen osuuteensa kurssin vuorovaikutusdynamiikkaan, mutta kurssin
ohjaajilla on keskeinen vastuu myonteisen ryhmadynamiikan kehittymisestd kurssille
osallistuvien kesken. Myonteinen vuorovaikutusdynamiikka tarjoaa edellytyksii tie-
don ja tuen vastaanottamiselle. Sopeutumisvalmennukselle ominainen ja keskeinen
tuen muoto on ammatillista asiantuntijuutta ja perheiden kokemusasiantuntijuutta
hy6dyntivi tiedon ja tuen jakaminen. Perheet voivat saada tiedollista, sosiaalista ja
emotionaalista tukea niin ammattilaisilta kuin vertaisperheilta. (Kuvio 3.)
Tillainen moninikokulmainen tuen ja tiedon tarjoaminen voi tukea mahdol-
lisesti myonteisesti valtaistumiseen liittyvdd muutosprosessia perheissi, joiden
lapsella on pitkaaikaissairaus, kehityksen hiirié tai vamma (vrt. Homan-Helenius,
2005). Parhaimmillaan perheet kokevat saavansa tietoa sairaudesta ja hoidosta, mika
vahvistaa ymmirrysti tilanteesta ja tarjoaa keinoja tukea lasta. Koetut myo6nteiset
vaikutukset voivat liittyd myos perheen hyvinvoinnin, voimavarojen ja selviytymisen
tunteen vahvistumiseen. (Vrt. Graves & Shelton, 2007; Trivette ym., 2010; Chris-
tens, 2012.) Toisaalta kaikki perheet eivit vilttamited koe kurssin vastanneen tuen
tarpeisiin tai kurssille asetetut tavoitteet tai hyodyt jaavit tayttymittd. Kurssilla tai
sielld tarjotulla tuella voi olla myos kielteisesti koettuja vaikutuksia. (Vrt. Bradshaw

ym., 2019.) (Kuvio 3.)
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3  Tutkimuksen tarkoitus

Sopeutumisvalmennus on Suomessa lainsidddinnolla ohjattua psykososiaalista kun-
toutusta, jota jirjestetddn eri ikd- ja sairausryhmille useiden eri tahojen toimesta.
Tutkimus sopeutumisvalmennuksen merkityksesti on ollut kuitenkin vihaista.
Tama tutkimus pyrkii vastaamaan osaltaan sopeutumisvalmennusta koskeviin tie-
don tarpeisiin erityisesti lapsille ja nuorille sekd heididn perheilleen suunnattujen
kurssien osalta.

Tutkimuksella on kaksi piitavoitetta: 1) Ensimmiiseni tavoitteena on selvittid
lasten ja nuorten perhekursseina toteutettujen Kelan sopeutumisvalmennuskurssien
merkitysti perheille lasten vanhempien arvioimana. Tilld tarkoitetaan tissd tutki-
muksessa kursseihin kohdistuvia erilaisia odotuksia ja niiden toteutumista, kurssilta
saatua tukea, koettuja hyotyji ja vaikutuksia seké niihin yhteydessi olevia tekijoita.
2) Toisena tavoitteena on selvittdd, millainen merkitys vertaistuella on sopeutumis-
valmennuksessa ja yleensi ryhmamuotoisessa kuntoutuksessa.

Tutkimus koostuu neljistid osatutkimuksesta. Kahdessa ensimmaisessa osatutki-
muksessa tutkimuksen kohteena ovat sopeutumisvalmennuskurssit, jotka on suun-
nattu perheille, joiden lapsella on diabetes, oppimisen tai psyykkisen kehityksen hai-
ri6 (esim. ADHD, autismi, Aspergerin oireyhtymi, kielelliset erityisvaikeudet) tai
moni- ja litkuntavamma (esim. kehitysvamma, CP-vamma). Niiden osatutkimusten
teemat ja tavoitteet olivat seuraavat:

Osatutkimus I: Kursseja koskevat odotukset ja odotuksiin yhteydessa olevat tekijit

— Selvittaa, millaisia odotuksia ja tuen tarpeita perheilld on sopeutumisvalmen-
nuskursseille tullessaan.

— Selvittdi lasten psykososiaalista hyvinvointia ja toimintakykya sekd vanhem-
pien hyvinvointia ja perheen valtaistumista vanhempien arvioimana kurssille
tultaessa.

— Selvittdd, millaiset hyvinvointiin ja valtaistumiseen liittyvét arviot ovat yhtey-
dessi odotuksiin.
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Osatutkimus II: Kurssien koetut hy6dyt ja vaikutukset ja niihin yhteydessi olevat
tekijit

— Selvittaa vanhempien arvioita ja kokemuksia sopeutumisvalmennuskurssien
hyodyistd ja vaikutuksista elimin eri osa-alueilla.

— Arvioida lapsen hyvinvoinnissa ja toimintakyvyssa sekd perheen valtaistumi-
sessa, vanhempien hyvinvoinnissa, vanhemmuuteen liittyvissd huolissa ja lap-
sen hoitoon ja kasvatukseen saadussa liheisten tuessa tapahtuneita muutoksia
seurantavalilld eli kurssin alussa ja noin puoli vuotta kurssin jlkeen.

— Selvittid, millaiset tekijit (esim. sosiodemografisiin, hyvinvoinnin ja valtaistu-
misen arviointeihin, psykososiaaliseen tukeen liittyvit tekijit) ovat yhteydessa
koettuun kurssihyotyyn.

Kolmanteen osatutkimukseen kuuluneet sopeutumisvalmennuskurssit oli
suunniteltu narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille sekd heidin perheilleen.
Suomessa narkolepsiaa ei ole juuri diagnosoitu lapsuusiilld ennen vuonna 2009 aloi-
tetun sikainfluenssaan tarkoitetun Pandemrix®-rokotteen aiheuttamia sairastumisia,
joiden yhteys tuli julki vuonna 2010, ja vuonna 2011 arviot sairastuneiden maarista
olivat lisiantyneet. Kyseessd oli suomalaisen hoitojirjestelman kannalta uusi ja
harvinainen sairaus, ja kursseja jarjestettiin poikkeuksellisessa tilanteessa nopealla
aikataululla niin, ettid ensimmaiset kurssit toteutuivat vuosien 2012—2013 aikana.
(Autti-Rimé ym., 2015.) Kolmannen osatutkimuksen teema ja tavoitteet olivat:

Osatutkimus III: Odotukset ja saatu tuki harvinaisen sairausryhmin uusilla

kursseilla

— Selvittaa lapsen narkolepsiaan sairastumiseen liittyvid vanhempien huolia ja
saatua tukea kurssille tultaessa.

— Selvittaa vanhempien sopeutumisvalmennuskurssiin liittyviad odotuksia.

— Arvioida sitd, kuinka vanhempien odotuksiin on pystytty nopeasti kdynniste-
tyilla uusilla sopeutumisvalmennuskursseilla vastaamaan.

Sopeutumisvalmennus on toteutettu tutkimukseen liittyvissd osatutkimuksissa
[-III ryhmimuotoisesti niin, ettd kuntoutuksessa on mukana vertaisperheiti, joi-
den lapsella tai nuorella on sama tai samankaltainen sairaus tai vamma. Naissi osa-
tutkimuksissa vertaistukea tarkastellaan yhteni osana kursseja koskevia odotuksia ja
kurssiarviointeja. Neljannessi osatutkimuksessa vertaistuen merkitysta tarkastellaan
sopeutumisvalmennusta laajemmassa ryhmidmuotoisen kuntoutuksen kontekstissa.
Tutkimus kohdistuu vertaistukea kisittelevain kirjallisuuteen. Neljis osatutkimus
on katsausartikkeli, jonka teema ja tavoite olivat:
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Osatutkimus IV: Vertaistuen merkitys ja vaikutukset psykososiaalisen kuntoutuk-

sen eri osa-alueilla

— Selvittda vertaistuen merkitysté ja vaikutuksia eri kuntoutujaryhmissi, psyko-
sosiaalisen kuntoutuksen kontekstissa.
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4  Tutkimuksen toteutus, menetelmit ja aineistot

4.1 Tutkimuksen metodologia

Tutkimus voidaan paikallistaa arviointitutkimuksen (evaluation research) kenttiin,
jonka lahtokohtiin kuuluu, ettd toimintaa arvioidaan tieteellisen tutkimuksen
periaatteita noudattaen. Arvioinnin kohteena voi olla julkisen toiminnan tarve,
tavoitteet, panokset, tuotokset, tulokset ja vaikutukset. (Virtanen, 2007: 35, 88,
154—157.) Tissd arviointitutkimuksessa ollaan kiinnostuneita erityisesti tarpeista,
tuloksista ja vaikutuksista. Tutkimuksessa selvitetian perheiden tuen tarpeita kos-
kevia kurssiodotuksia ja sitd, miten sopeutumisvalmennuskurssit ovat pystyneet
vastaamaan tarpeisiin. Tuloksilla tarkoitetaan arviointitutkimuksessa julkisen
toiminnan avulla saatua vilitonti hyétyi (Virtanen, 2007: 88). Tissi tutkimusko-
konaisuudessa valitonta hyotya on selvitetty erityisesti harvinaisen sairausryhmin
kurssin jalkeisten kokemusten selvittimiselld. Vaikutuksilla kuvataan toiminnan
seurauksia, kun toteutuksesta on kulunut aikaa (Virtanen, 2007: 88).
Kuntoutuksen vaikutusten (effects) tai vaikuttavuuden (¢ffectiveness) tutkiminen
on haastavaa, koska kuntoutus muodostuu useimmiten monimuotoisesta koko-
naisuudesta ja on kontekstisidonnaista. Yksilon kannalta tirkeimpid muutoksia ei
voida myoskain vilttamatta tunnistaa niin, ettd kuntoutusta mairitetaan yksictdis-
ten vaikuttavuuden arviointimenetelmien tai mittareiden avulla. Satunnaistetut
tai kvasikokeelliset tutkimusasetelmat, joissa interventioryhmin tuloksia verrataan
kontrolliryhmiin, sopivat usein tutkimusasetelmaksi, jos sekd kohderyhmi ettd
kuntoutusmenetelmi on selkedsti rajattu tai mairitetty. Kontrolloituja tutkimus-
asetelmia on haastavaa kiyttdd kuntoutuksen tutkimuksessa silloin, kun tutkimuk-
sen kohteena on moniammatillinen ja monialainen, esimerkiksi monenlaisista eri
menetelmistd ja erilaisille kohderyhmille suunnattu, kuntoutus. Talloin hyodyllista
on kuvata asiakkaiden omia arvioita tilanteesta seki heididn kokemuksiaan kuntou-
tuksesta ja kuntoutukselle annetuista merkityksista. Asiakkaiden kokemukset kun-
toutuksen hyodyisti ja haitoista voidaan nahda yhdeksi osaksi kuntoutusmallien tai
-menetelmien vaikuttavuuden arviointia. (Autti-Rimé ym., 2016b.)
Kansainvalisessi kirjallisuudessa kuntoutuksen koettujen vaikutusten tai vaikut-
tavuuden tutkimisesta on kiytetty kisitteitd “perceived effects” (esim. Grant ym.,
2011), “perceived effectiveness” (esim. Maring ym., 2013) ja “subjective outcomes”
(esim. Gerkov ym., 2015). Tdman tutkimuksen yhteni arvioinnin kohteena on van-
hempien kuvaamat koetut vaikutukset noin puoli vuotta sopeutumisvalmennuksen
paattymisen jilkeen. Tutkimuksessa on selvitetty myos hyvinvointiin liittyvid muu-
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toksia seurantavililld eli ennen ja jilkeen intervention. Hyotyjd ja koettuja vaikutuk-
sia tarkastellaan sekd maarillisen ettd laadullisen datan avulla.

Arviointitutkimusta voidaan toteuttaa sekd kvantitatiivisella eli maaralliselld ettd
kvalitatiivisella eli laadullisella tutkimusotteella tai molempia lihestymistapoja yh-
distellen riippuen tutkittavasta ilmiosti (Kazi, 2003; Virtanen, 2007: 156). Téssi ar-
viointitutkimuksessa padpaino on ollut kvantitatiivisissa aineistoissa, joita on keritty
lomakekyselyjen avulla. Kyselylomakkeet ovat kuitenkin sisaltineet sekd maarallisia
eli numeerisia muuttujia, joilla on mitattu asioiden suuruutta, mairaa ja jarjestystd,
mutta my6s kvalitatiivisia muuttujia, jotka ovat antaneet tietoa kohteen laadusta tai
ominaisuuksista (ks. Nummenmaa, 2006: 33). Strukturoitujen kysymysten lisiksi
kyselylomakkeet sisélsivit myds avomuotoisia kysymyksid. Avomuotoisten kysymys-
ten vastauksia on kiytetty padosin laadullisena tiydentivina tietona numeraalisten
havaintojen ja ilmiéiden ymmairtimiseksi. Monimenetelmillinen, kvantitatiivisen ja
kvalitatiivisen lihestymistavan yhdistiminen tarjoaa mahdollisuuden ymmartai pa-
remmin tutkimusongelman taustalla olevia ilmiéita (esim. Creswell & Plano Clark,
2018). Tutkimukseen sisaltyva kuvaileva, integroiva kirjallisuuskatsaus on tehty
laadullisesti olemassa olevaa tietoa kooten ja yhdistien tavoitteena saada yleiskuva
vertaistuen merkityksestid kuntoutuksen kontekstissa (vrt. Salminen, 2011: 6-9;
Paré & Kitsiou, 2017).

Tissd tutkimuksessa monimenetelmillisyys on tarkoittanut kyselylomakkeilla
keratyn maarillisen ja laadullisen tiedon seka kirjallisuuskatsauksen tuottaman tie-
don jisentimisti ja yhdistimistd kokonaiskuvan saamiseksi tutkittavasta ilmidsta.
Tutkimuksen tavoitteet mairittelevit sen, millaista ymmarrysta sosiaalisesta todel-
lisuudesta haetaan: halutaanko tictoa ilmion yleisyydestd tai muuttujien valisista
yhteyksisti vai hahmottaa ilmioon liittyvid kokemuksia. Erilaisia tiedonkeruutapoja
yhdistaimalld voidaan tavoitella eri ulottuvuuksia tutkittavasta aihepiiristé ja aineis-
toja yhdistimilli saadaan syvillisempad ymmirrysti aiheesta. (Hesse-Biber, 2010;
Creswell & Plano Clark, 2018.) Monimenetelmillisyys on koettu kiyttokelpoisena
lahestymistapana kuntoutuksen tutkimisessa, koska kuntoutujat ovat useimmiten
hyvin heterogeeninen ryhmi ja kuntoutuminen on moniulotteinen ilmid, johon
vaikuttavat yksilotekijoiden lisiksi erilaiset ymparisto6n ja kontekstiin liittyvit te-
kijat (Kroll & Morris, 2009; Mortenson & Oliffe, 2009; Seppinen-Jirveld, 2018).

4.2 Tutkimuksen toteutus ja eettiset nakokulmat

Osatutkimusten I-III aineistot kerittiin osana kahta eri tutkimushanketta, joissa
kummassakin arvioitiin Kelan sopeutumisvalmennuskurssien jirjestimistd, toteu-
tusta, kurssikokemuksia, saatua tukea seka koettuja vaikutuksia. Tutkimushankkei-
den eettinen ennakkoarviointi tehtiin Kelassa, ja Kelan tutkimusosaston eettinen
toimikunta hyviksyi tutkimussuunnitelmat liitteineen (ks. Kela, 2018c¢). Tutkimu-
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seettisen arvioinnin tavoitteena on turvata tutkimuksen laatua ja hyvin tieteellisen
kiytinnon toteutumista. Eettiselld arvioinnilla varmistetaan, ettd tutkimussuunni-
telmat ovat soveltuvien siiddsten mukaisia. (Pirttild, 2008: 76.) Ennakkoarvioin-
nissa kartoitetaan muun muassa tutkimukseen liittyvien hyotyjen ja haittojen mah-
dollisuuksia, kuten yksityisyydensuojaan liittyvid riskeja. (Laki ladketieteellisestd
tutkimuksesta 488/1999; Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2009; Kuula 2011:
49,54-58.)

Tutkimushankkeiden tiedonkeruu toteutettiin yhteistyossa Kelan ja kuntoutus-
ta jdrjestavien palveluntuottajien kanssa. Molemmissa tutkimushankkeissa Kela
tunnisti kohderyhmit ja hoiti tutkimuksen suostumuslomakkeiden arkistoinnit.
"Narkolepsiaa sairastavien lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssien arvioin-
titutkimus (2012—2013)” -hankkeessa Kelan edustajat vastasivat myds kyselylomak-
keiden, tiedotteiden ja suostumuslomakkeiden suunnittelusta ja kursseja toteuttavan
palveluntuottajan perechdyttimisestd tiedonkeruun toteuttamiseen. "Kelan jirjes-
timien sopeutumisvalmennuskurssien arviointitutkimus (2014-2017)” -hank-
keessa Lapin yliopiston vastuulla oli tiedonkeruun suunnittelu ja sithen liittyvien
asiakirjojen ja lomakkeiden laatiminen, sopeutumisvalmennuskursseja toteuttavien
palveluntuottajien perehdyttiminen tiedonkeruun toteuttamiseen seki kaikki tut-
kimukseen liittyvd informointi. Kela hoiti seurantakyselyiden postitukset. Molem-
missa tutkimushankkeissa Lapin yliopisto vastasi kyselylomakkeiden analysoinnista,
arkistoinnista ja havittimisestd. Narkolepsiaa sairastavien sopeutumisvalmennus-
tutkimuksessa oli yhteistyokumppanina myos Suomen Mielenterveysseura, jonka
vastuulla oli haastatteluaineiston tiedonkeruun suunnittelu, toteutus ja analysointi,
mutta tima osuus i ole osana titd tutkimusta.

Tutkimukseen osallistumisen tulee perustua riittiviin tiedon saantiin ja vapaa-
ehtoisuuteen. Tietoon perustuvan suostumuksen osatekijoitd on jaoteltu eri tavoin,
mutta keskeisinid elementteind niissd on tieto, patevyys, ymmairtiminen, vapaach-
toisuus ja paitdksenteko (Linsimies-Antikainen, 2008: 100). Tutkimushankkeiden
alussa aineistonkeruun auttamisessa mukana olevat palveluntuottajien edustajat
perehdytettiin aineiston kerddmiseen ja kerrottiin, miten kurssilaisille informoidaan
tutkimuksesta. Kurssilaiset saivat ennen kurssin alkamista kirjallisen tiedotteen, jos-
sa kuvattiin sopeutumisvalmennuskurssilla toteutettava tutkimus, tutkimuksessa ke-
rittavit tiedot ja niiden kiyttotarkoitus sekd tutkimuksen arvioitu kesto (liitteet 5 ja
6). Tiedotteessa ilmoitettiin myds tutkimukseen osallistumisen luottamuksellisuus,
vapaachtoisuus ja keskeyttimisen mahdollisuus missa tahansa vaiheessa tutkimusta.
Tiedotteissa selvennettiin sitid, ettd tutkimukseen osallistuminen tai osallistumatta
jattdiminen ei vaikuta kuntoutuspalveluiden saamiseen. Kirjallisen tiedon lisiksi
tutkimuksen yhteistyokumppaneina toimivat palveluntuottajien edustajat antoivat
kurssien alussa kurssilaisille suullisesti tietoa tutkimuksesta seka siihen liittyvista
cettisistd puolista, kuten vapaachtoisuudesta. Kurssilaisille annettiin tutkijoiden yh-
teystiedot, ja tutkijoilta oli mahdollisuus saada halutessa lisdi tietoa tutkimuksesta.
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Nimi ovat tirkeiti tutkittavien informointiin liittyvii eettisid elementteji (Kuula,
2011:102-116).

Tiedon antamisen jilkeen kurssilaisille tarjottiin mahdollisuus osallistua tutki-
mukseen. Tutkimukseen halukkaat allekirjoittivat suostumuslomakkeen, jossa he
vahvistivat, ettd olivat saaneet asiasta riittavisi tietoa ja osallistuivat vapaachtoisesti
tutkimukseen ja vahvistivat allekirjoituksellaan suostumuksen tutkimukseen (liit-
teet 7 ja 8). Tutkimuksesta informoinut palveluntuottajan edustaja vahvisti allekir-
joittamalla suostumuslomakkeen, ettd han on selostanut kurssilaiselle tutkimuksen
luonteen, tarkoituksen, keston ja odotettavissa olevat vaikutukset ja ettd kurssilainen
on antanut vapaachtoisen suostumuksen osallistua tutkimukseen. Kaikki suostu-
muslomakkeet allekirjoitettiin kahtena kappaleena, joista toinen jii asianomaiselle
itselleen ja toinen lihetettiin Kelan tutkimusosastolle talletettavaksi.

Tutkimusaineistojen kisittelyssd, siilyttdmisessd ja raportoinnissa on nouda-
tettu henkilotieto- ja tietosuojalakia (Henkilotietolaki 523/1999; Tietosuojalaki
1050/2018) ja tutkimuseettisii ohjeita (esim. Tutkimuseettinen neuvottelukunta,
2012). Tutkittavia informoitiin kirjallisesti ja suullisesti tutkimuksen luottamuk-
sellisuudesta ja tietosuojaan liittyvistd asioista. Tietosuoja on tirked yksityisyyden
suoja aineistojen keruussa, kisittelyssd ja raportoinnissa (Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta, 2009: Kuula, 2011: 200-218). Tutkimuksessa keritty tieto merkittiin
numeroin niin, ettd tutkijat eivit voineet tunnistaa vastaajia. Tutkimuksen kyse-
lylomakkeet toimitettiin ilman henkil6tietoja numerokoodattuna tutkijoille. Eri
vaiheen kyselyt yhdistettiin henkilokohtaisten koodien perusteella toisiinsa. Koodi
vastaajan tunnisteen ja lomakkeiden valilld on ollut tiedossa ainoastaan Kelan tutki-
musosastolla seki kyseisen kurssin toteuttavalla palveluntuottajalla. Tutkimusryh-
miin kuuluneet tutkijat eivit kisitelleet missdan vaiheessa tutkittavien henkil6tieto-
ja. Palveluntuottajan edustajat huolehtivat siité, ettd kurssilaiset saivat kurssipaikalla
sulkea itse kyselylomakkeensa Lapin yliopiston palautuskuoreen ja huolehtivat siiti,
ettd palautuskuoret toimitettiin yliopistolle. Sopeutumisvalmennuskurssille osallis-
tuneiden pidemmin aikavilin seuranta toteutettiin kotiosoitteeseen lihetettyna
postikyselynd. Osallistujien nimi- ja osoitetiedot olivat Kelassa nimetylld henkilolla,
joka vastasi seurantakyselyjen postituksesta. Osallistujat palauttivat numerokoodilla
merkityt lomakkeet palautuskirjekuorissa Lapin yliopistoon.

Kyselylomakkeet sailytettiin lukitussa tilassa ja sahkoiseen muotoon tallennettu
aineisto salasanalla varmistettuna. Tutkimuksen tuloksia on julkaistu ja esitetty vain
siten, ettd tutkimukseen osallistuneiden yksityisyyden suoja ja luottamuksellisuus
on turvattu. Julkaisemisessa on pyritty noudattamaan hyvai tieteellistid kiytintoa,
kuten sitd, ettd ilmaisujen tarkkuuteen on kiinnitetty huomioita, viittauksia on
kiytetty asiallisesti alkuperiisia lihteitd kunnioittaen ja tuloksista on kirjoitettu
totuudenmukaisesti (ks. Clarkeburn & Mustajoki, 2007: 102-114).
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4.3 Interventio

Tutkimuksessa selvitetaan vanhempien arvioita Kelan jirjestimien sopeutumisval-
mennuskurssien merkityksesta perheille. Tutkittavana interventiona ovat sairausryh-
mi- ja kurssimuotoisesti toteutettavat internaattimuotoiset kurssit, joilla asuminen
ja ruokailu tapahtuvat kuntoutusjakson aikana kuntoutuspaikassa. Kurssit olivat
paisddntoisesti tarkoitettu koko perheelle.

Kursseille padseminen edellytti hoitavan laikirin suositusta kurssille osallistu-
misesta. Kurssien toteuttamista ohjasivat Kelan kurssikohtaiset palvelukuvaukset
eli standardit, ja kurssien tavoitteissa, sislloissa sekd rakenteissa oli kohderyhmien
vilisid eroja (Kela, 2012; Kela, 2013a; Kela, 2013b; Kela, 2013c; Kela, 2014b;
Kela, 2014c¢). Osatutkimukset I ja I sisilsivit kursseja, joita jirjestettiin diabetesta
sairastaville lapsille, moni- ja litkuntavammaisille lapsille seki lapsille, joilla oli
oppimisen tai psyykkisen kehityksen hiirio. Diabetesta sairastavien lasten ja nuor-
ten sekd moni- ja litkuntavammat ryhmin lasten kurssit olivat viiden vuorokauden
mittaisia. Oppimisen tai psyykkisen kehityksen hiiriot -ryhmin kaikki kurssit sekd
moni- ja litkuntavammaisten nuorten kurssit toteutettiin kahdessa viiden piivin
jaksossa kuuden kuukauden aikana. Osatutkimuksen I ja II kurssit oli kohdistettu
eri ikdryhmille: alle kouluikaisille, kouluun lihteville ja alakouluikaisille, ylikou-
luikaisille ja peruskoulun paittineille nuorille. Osatutkimuksen IIT narkolepsiaan
sairastuneiden lasten ja nuorten kurssit toteutettiin ikdryhmissd alakouluikaiset,
ylikouluikiiset ja peruskoulun paittineet nuoret. Narkolepsiaan sairastuneiden
kurssit toteutettiin kahdessa viiden piivin jaksossa kuuden kuukauden aikavalilla.

Ryhmikoot kursseilla vaihtelivat, ja tavoiteryhmikoko oli 6-10 kuntoutujaa
perheineen tai liheisineen. Piivittdinen kurssiohjelman kesto oli vihintdan kuusi
tuntia paivissd, ja siitd moniammatillisen tyoryhmin ja/tai erityistyontekijoiden
toteuttaman kuntoutuksen osuus oli vahintdan viisi tuntia. Kuntoutusohjelman si-
silloissa oli kohderyhmien mukaista vaihtelua, ja ohjelmassa pyrittiin huomioimaan
kurssilaisten tarpeita ja tavoitteita. Yleisend tavoitteena kursseilla oli tarjota tietoa
sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutus- ja tukitoimista sekd tukea osallistujien ja hei-
din liheistensd voimavarojen vahvistumista ja aktiivista osallisuutta. Kurssiohjelma
muodostui yksilollisistd keskusteluista, eri ammattilaisten ohjaamista ryhmikeskus-
teluista sekd toiminnallisista tuokioista. Vanhemmilla, kuntoutujina olevilla lapsilla
ja heidin sisaruksillaan oli seka erillista ettd yhteista ohjelmaa. Osallistujia yhdisti
lapsen tai nuoren samankaltainen sairaus, hdirié tai vamma, ja ryhmimuotoinen
kuntoutus pyrki mahdollistamaan vertaistuen toteutumisen kurssilaisten kesken.
Kursseista vastasi moniammatillinen tyoryhma, jonka edustus vaihteli kohderyhmin
mukaisesti, ja varsinaista tyoryhmii tdydensi eri alan erityistyontekijit. Kursseilla
toimi muun muassa lidketieteen, hoitoalan, psykologian, sosiaali- ja kasvatusalan,
toiminta-, fysio- ja puheterapian seki ravitsemusterapian asiantuntijoita.
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4.4 Tutkimusmenetelmait

OTljall

Kyselylomakkeet sisilsivit sosiodemografisten tietojen (esim. lapsen ja vanhem-
man iki ja sukupuoli, vanhempien koulutus ja elimintilanne) lisaksi kysymyksid
lapsen hyvinvoinnista, terveydesti ja toimintakyvysta sekd tietoja vanhempien
koetusta hyvinvoinnista ja perheen terveyteen liittyvistd valtaistumisesta.
Osatutkimuksessa II tarkasteltiin my6s vanhempien huolia ja lapsen hoitoon ja
kasvatukseen saatua sosiaalista tukea. Osatutkimuksen I niin sanotussa alkuky-
selyssd kartoitettiin tuen tarpeisiin liittyvid kurssiodotuksia. Osatutkimuksen II
kurssin jalkeisessd seurantakyselyssa kartoitettiin kurssilta saatua arkeen liittyvaa
hyotyi, koettuja vaikutuksia ja kurssin jilkeistd yhteydenpitoa kurssilla tavattui-
hin vertaisiin. Osatutkimusten I ja II muuttujat on kuvattu alla:

Lapsen hyvinvointi, terveys ja toimintakyky:

- OT L, OT II: Lapsen hyvinvointia arvioitiin asteikolla 4-10, jossa ddripait oli
nimetty (4 = huono tai epityydyttivi, 10 = erinomainen).

— OT 1, OT II: Lapsen psykososiaalista hyvinvointia, vahvuuksia ja vaikeuksia
vanhemmat arvioivat 4—17-vuotiaiden lasten osalta Strengths and Difficulties
Questionnaire -kyselylld (SDQ; Goodman, 1997; 2001). Se koostuu 25
vaittimastd, jotka jakautuvat viiteen osa-asteikkoon: tunne-elimin oireet,
kiytosoireet, yliaktiivisuuden/tarkkaavaisuuden oireet, kaverisuhteiden
ongelmat ja lapsen vahvuudet. Neljian ensimmaisen osa-asteikon summana
muodostettu kokonaispistemdiri (vaihteluvili 0-40) suositellaan luokitel-
tavaksi seuraavasti: ei merkittivii oireilua (0-13), jonkin verran oireilua
(14-16), kliinisesti merkittivii oireilua (17-40) (SDQ, 2016). Mittarin
suomalaista versiota on kiytetty useissa tutkimuksissa (esim. Koskelainen ym.,
2000; 2001; Linnakangas ym., 2010; Borg ym., 2012). Mittarin alkuperiiseni
tarkoituksena on auttaa tunnistamaan psyykkisesti oireilevia lapsia, mutta sitd
on hyodynnetty joissakin tutkimuksissa my6s hoitoon liittyvin muutoksen
mittarina (Mason ym., 2012).

- OT, OT II: Sairauden, vamman tai toimintakyvyn rajoitteen haittaavuutta
arvioitiin asteikolla 0-10, jossa diripait oli nimetty (0 = vaikein mahdollinen
haitta, 10 = ei lainkaan haittaava).

— OT I: Arvioita lapsen terveydentilasta (asteikko 1-5; 1 = hyvi, ..., 5 =
huono), eliminlaadusta (asteikko 4-10; 4 = huono tai epityydyttivi, 10 =
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erinomainen) ja toimintakyvyn rajoitteista omassa kodissa ja kodin ulkopuolella
toimiessa (asteikko 1-4; 1 = ei rajoitteita, ..., 4 = paljon rajoitteita).

Perheen hyvinvointi, valtaistuminen, huolet ja saatu sosiaalinen tuki:

— OTY, OT II: Vanhempien hyvinvointia arvioitiin asteikolla 4-10 (4 = huono
tai epatyydyttivi, 10 = erinomainen). Osatutkimuksessa I samaisella astei-
kolla arvioitiin my6s vanhempien voimavaroja ja tyytyvdisyytti elimiin seki
sisarusten hyvinvointia.

— OT L, OT II: Perheiden valtaistumista arvioitiin 10-osioisella kysymyssarjalla,
jonka pohjana kiytettiin Korenin ym. (1992) perheen valtaistumisen mittaria
(Family Empowerment Scale). Kutakin osiota arvioitiin asteikolla 1-5 (1 =
ei pidi lainkaan paikkaansa, 5 = pitid tdysin paikkansa). Osatutkimuksessa I
kiytettiin faktorianalyysin perusteella (piikomponenttianalyysi, varimax-ro-
taatio) muodostettuja kolmea summamuuttujaa, joista ensimmainen koski
sairauden tiedollista hallintaa (4 osiota, esim. ”Tunnen, etti minulla on riitti-
visti tietoa lapseni sairauden hoidosta ja kuntoutuksesta”, Cronbachin alfa ()
=0.76), toinen itsearvostusta ja valmiutta sairaudesta puhumiseen (4 osiota,
esim. "Minun ja lapseni mielipiteen tulee olla yhti tirked kuin asiantuntijan
piidttiessd millaisia palveluja lapsi tarvitsee”, « = 0.61) ja kolmas perheen
selviytymisen tunnetta ja ongelmien hallintaa (2 osiota, esim. “Perheemme
pystyy keskittymain hyviin asioihin elimissd, ei vain ongelmiin”, Spear-
man-Brown (SB) = 0.67). Summamuuttujat jacttiin osioiden miiralld, joten
niiden vaihteluvili on 1-5. Osatutkimuksessa II kiytettiin valtaistumisen
kokonaissummaa, jonka alfa-kerroin oli 0.78.

— OT I1: Vanhempien huolia arvioitiin kolmella osiolla (huoli lapsen selviy-
tymisestd elimassd; tunne siitd, ettei pysty auttamaan lasta; huoli omasta
jaksamisesta vanhempana) asteikolla 1-3; 1 = ei huolta,.., 3 = paljon huolta).
Tutkimuksessa kiytettiin huolien summamuuttujaa, jonka alfa-kerroin oli

0.66.

— OT 1I: Sosiaalista tukea lapsen hoitoon ja kasvatukseen liittyen arvioitiin
laheisiltd ja ystaviltd saatuna tukena neljilli osiolla (puoliso; isovanhemmat;
muut sukulaiset; ystivit) asteikolla 1—4 (1 = ei lainkaan/ei koske meit, ...4
= erittdin paljon). Osioiden perusteella muodostettiin liheisiltd saatua tukea
kuvaava summamuuttuja, joka osoitti niiden tahojen lukumiirin, joilta
vastaaja oli saanut melko tai erittiin paljon tukea (vaihteluvili 0—4).
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Kurssiodotukset (OT 1):

— Kursseihin kobdistuvia odotuksia kartoitettiin 24 osion kysymyssarjalla, jonka
laadinnassa hyédynnettiin aiempia tutkimuksia (Linnakangas ym., 2010;
Autti-Rimé ym., 2015). Kunkin kurssiodotuksen voimakkuutta arvioitiin
asteikolla 1-4 (1 = en yhtiin/ei tarvetta, 4 = erittiin paljon). Faktoriana-
lyysin (paikomponenttianalyysi, varimax-rotaatio) tulosten perusteella
muodostettiin kuusi odotusfaktoria laskemalla yhteen osioiden pistemaarit
ja jakamalla summa osioiden mairalld; kunkin faktorin vaihteluvili oli siten
1-4. Odotusfaktorit (F) koskivat F1) tietoa tukimuodoista ja palveluista
(7 osiota, Cronbachin alfa (a) = 0.86); F2) tukea vanhemmille ja perheelle
(4 osiota, a = 0.78); F3) lapsen kasvun ja kehityksen tukemista (4 osiota,

o = 0.76); F4) vertaistukea ja yhdessioloa (3 osiota, a = 0.66); F5) tietoa

ja ohjausta sairauteen ja hoitoon (3 osiota, & = 0.64); scki F6) opastusta
kouluasioihin ja tulevaisuuteen (2 osiota, Spearman-Brown, SB = 0.58). Yksi
osio (sisarusten tarpeiden huomioonottaminen) jitettiin odotusfaktoreiden
ulkopuolelle, koska sen kommunaliteetti oli pieni. Kommunaliteetti kertoo
yksittdisten muuttujien luotettavuudesta, siitd, kuinka monta prosenttia
muuttujan varianssista selittyy faktorin avulla (Metsimuuronen, 2009: 554).

Kurssin koetut hyodyt ja vaikutukset (OT I1):

— Sopeutumisvalmennuksesta saatua, arjessa selviytymisessi ilmenevid hyotyi
lapselle rai perheelle arvioitiin 5-portaisella asteikoilla (1 = erittiin paljon, 5
= ci lainkaan). Vastaavasti arvioitiin sopeutumisvalmennuksen aiheuttamaa,
arkea hankaloittavaa haittaa (1-5). Arvioita tiydennettiin avokysymyksilla:
"Millaista kurssin tarjoama hyoty on ollut?”, "Millaista haittaa tai hankaluut-
ta?”, "Kun ajattelet sopeutumisvalmennuskurssia kokonaisuutena, miki on
ollut paras anti lapselle ja perheellesi?”

— Vanhempien arviota sopeutumisvalmennuksen myonteisisti vaikutuksista eri
elaminalueilla selvitettiin 20-osioisen kysymyssarjan avulla. Osiot ryhmitel-
tiin perhettd, lapsen psyykkistd toimintaa ja hyvinvointia, lapsen sosiaalista
toimintaa, lapsen fyysistd toimintakykyi seki itsendistymiskehitysta ja
tulevaisuuden selkiytymistd koskeviin vaikutuksiin. Kutakin osiota arvioitiin
asteikolla 0-3: 0 = ei koske lasta/perhettd, 1 = ei erityisia vaikutuksia, 2 =
melko paljon vaikutuksia, 3 = erittiin paljon vaikutuksia.

— Kurssin jalkeisti yhteydenpitoa kurssilla tapaamiin vertaisiin selvitettiin kysy-

myksin, onko yhteydenpitoa ollut, kuinka usein ja miten se on tapahtunut.
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Osatutkimuksessa IIT kyselylomakkeet sisilsivit sosiodemografisten tictojen (esim.

lapsen ja vanhemman iki ja sukupuoli) kysymyksid lapsen oireista, vanhempien

huolista ja saadusta sosiaalisesta tuesta. Vastauksia oli mahdollista tiydentid avovas-

tauksilla. Kurssin alussa toteutettu alkukysely sisalsi tuen tarpeiden ja kurssiodotus-

ten kartoitusta. Kurssin lopussa tehdyssi loppukyselyssi tarkasteltiin kurssilta saatua

valitontd tukea. Osatutkimuksen muuttujat on kuvattu alla:

Narkolepsiaan liittyvid oireita arvioitiin 10-osioisella kysymyssarjalla (esim.
piiviaikainen nukahtelu, katapleksia, harha-aistimukset) asteikolla 0-3; 0 =
eiole, 1 = harvoin, 2 = usein, 3 = piivittin.

Vanhempien huolia arvioitiin 10-osioisella kysymyssarjalla (esim. huoli lapsen
selviytymisestd elimissi; tunne siitd, ettei pysty auttamaan lasta; huoli omasta
jaksamisesta vanhempana, riittimiton yhdessiolo puolison kanssa) asteikolla
1-3; 1 = ei huolta, 3 = paljon huolta.

Sosiaalista tukea lapsen hoitoon ja kasvatukseen liittyen arvioitiin 8-osioisella
kysymyssarjalla (esim. puoliso; isovanhemmat; muut sukulaiset; ystivit;
terveydenhuolto; opettajat) asteikolla 1-4; 1 = ei lainkaan/ei koske meiti,
...4 = erittiin paljon.

Osatutkimuksessa III kiytettiin vastaavanlaista kurssiodotuksiin liittyvai
kysymyssarjaa kuin osatutkimuksessa I, mutta suppeampana 16-osion sarjana
(asteikko 1—4: 1 = en yhtidin, 4 = erittdin paljon). Sopeutumisvalmennuksesta
saatua valitontd tukea arvioitiin samalla kysymyssarjalla kuin kurssiodotuksia.
Kurssiodotuksia ja saatua tukea kuvattiin summamuuttujien mukaisin
ryhmittelyin, jotka muodostettiin faktorianalyysin (paikomponenttianalyysi,
varimax-rotaatio) tulosten perusteella. Faktoreihin pohjautuvat summamuut-
tujat olivat F1) tietoa sairaudesta ja palveluista (6 osiota, Cronbachin alfa (a)
= 0.84); F2) vertaistuen saaminen ja selviytymisen tunne (5 osiota, & = 0.82);
F3) lapsen tunteiden kisittelyn tukeminen (2 osiota, Spearman-Brown, SB
=0.73); F4) tietoa lapsen kasvatuksesta (2 osiota, SB = 0.57). Yksi osio jii
analyysin ulkopuolelle, koska se ei tiyttanyt analyysin kriteereita.
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4.5 Aineistojen analyysit

Osatutkimuksissa I-III tilastolliset analyysit tehtiin IBM SPSS Statistics -ohjelman
versioilla 21 tai 22. Ristiintaulukoinnilla selvitettiin kurssiryhmittidisia jakaumia
ja luokkamuuttujien vilisten erojen merkitsevyytta testattiin Khiin neli6 -testilld
tai Fisherin tarkalla testilli (OT I, II). Ryhmien vilisten keskiarvojen vertailuissa
kiytettiin riippumattomien ryhmien t-testida (OT I) tai yksisuuntaista varianssiana-
lyysia (OT I, II). Kovarianssianalyysilld korjattiin kurssiryhmittdisten erojen keski-
arvoja taustamuuttujien (esim. lapsen ika) arvoilla (OT I). Hyvinvointiarvioiden ja
valtaistumisen yhteyksien tarkastelussa kiytettiin Spearmanin jarjestyskorrelaatio-
kerrointa (OT I). Logistista regressioanalyysii kiytettiin kurssiodotuksiin (OT I) ja
kurssihyotyihin (OT II) liittyvien selittivien tekijoiden loytimiseksi. Kurssin alku-
ja lopputilanteen tai alku- ja seurantatilanteen erojen vertailussa hyédynnettiin pa-
rittaista t-testid (OT II ja III) tai toistettujen mittausten varianssianalyysii (OT II).
Monivertailussa kiytettiin Bonferronin korjausta, jolloin korjattu merkitsevyystaso
on merkitsevyystaso jacttuna testauskertojen maarilla. Kurssiodotusten ja saadun
tuen tarkastelussa kiytettiin summamuuttujia, jotka muodostettiin faktorianalyy-
sin (piikomponenttianalyysi) avulla (OT III). Osatutkimuksessa III katoanalyysi
tehtiin ristiintaulukoiden avulla vertaamalla alku- ja seurantakyselyyn vastanneiden
sosiodemografisia tietoja sckd muita tietoja (esim. hyvinvointiarviot, valtaistumisen
alkupisteet) niiden vanhempien tictoihin, jotka vastasivat alkukyselyyn mutta eivit
seurantakyselyyn. (Ks. Metsimuuronen, 2009; McLaughlin & Sainani, 2014.)

Osatutkimuksessa II kurssivaikutuksia koskevien avokysymysten vastauksien
analyysissa hyodynnettiin sisillonanalyysid Atlas.ti-ohjelmaa hyodyntien. Samansi-
siltoiset lauseet tai tekstin osat luokiteltiin teemoihin ja teemojen vastaajakohtaiset
esiintymistiheydet laskettiin (ks. O’Cathain & Thomas, 2004; Braun & Clarke,
2006). Osatutkimuksessa III avokysymysten vastauksia kiytetiin aineistoniytteind
tiydentdmain tai syventimdin kvantitatiivisen aineiston pohjalta saatuja tuloksia,
mikaili ne antoivat lisdinformaatiota aiheesta.

Osatutkimuksessa IV tietoa kerittiin kirjallisuushaun avulla. Vertaistuen kisitetta
ja vertaistuen kiyttod psykososiaalisen kuntoutuksen kontekstissa tarkasteltiin toi-
saalta tutkimuskirjallisuuden ja toisaalta sosiaali- ja terveyspolitiikan strategioiden
seka kansallisten hoitosuositusten valossa. Eri sairaus- ja kuntoutujaryhmiin liicty-
vien vertaistuen kiytinteiden ja mahdollisten vaikutusten tiedonldhteina kiytettiin
kansainvalisid ja kansallisia tutkimusjulkaisuja. Kirjallisuushaussa rajattiin hakusa-
nat ja kiytetyt tietokannat. Koska tietoa haluttiin sekd vertaistuen kisitteen kyt-
keytymisestd sosiaalisen tuen kisitteeseen, mutta toisaalta myos tietoa vertaistuen
kdytinteistd ja merkityksestd eri sairausryhmien interventioissa, kirjallisuuskatsaus
toteutettiin kuvailevasti ja integroivasti, ei systemaattisesti niin, ettd hakustrategia
olisi suoraan toistettavissa. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus antaa mahdollisuuden
laaja-alaisemman kokonaiskuvan hahmottamiseen aihepiiristi, mutta toisaalta
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viljemmin kriteerein tietoa kooten ja yhdistien. (Vrt. Autti-Rimé & Grahn, 2007;
Salminen 2011: 6—9; Paré & Kitsiou, 2017.)

Kansainvilisii julkaisuja etsittiin tictokannoista (PubMed, Cochrane Database
of Systematic Reviews, PsycINFO, Academic Search Elite, Social Services Abst-
racts) ja internetin hakupalveluista (Google Scholar, ResearchGate). Hakusanaa
“peer support” yhdistettiin erilaisin yhdistelmin hakusanoihin “rehabilitation”,
“intervention”, “disabilities”, "chronic illness/condition/disease”, “health”, “mental
illness”, mental health”, "review” ja “meta-analysis”. Suomalaisia julkaisuja etsittiin
pidasiassa “vertaistuki”-kisitteelli Google Scholarista, Kuntoutusportista (www.
kuntoutusportti.fi) ja Kelan HELDA-julkaisuarkistosta. Vertaistuen vaikutuksia
kisittelevista tutkimusjulkaisuista valittiin ensisijaisesti vuosina 2006-2016 tehtyja
julkaisuja ja julkaisuja, jotka perustuivat systemaattisiin katsauksiin tai meta-analyy-
seihin, mikali niitd oli saatavilla.

4.6 Aineistot ja perustietoja kursseille osallistuneista

Tutkimus koostuu toisiaan tiydentavist aineistoista. Osatutkimuksissa I-III tutki-
muksen aineistoina olivat lasten vanhempien® kyselylomakkeiden vastaukset. Lapset
tai nuoret, joilla oli pitkdaikaissairaus, kehityksen hiirié tai vamma, osallistuivat Ke-
lan jarjestimille sopeutumisvalmennuskursseille, jotka toteutettiin perhekursseina,
ja vanhemmat osallistuivat kursseille kuntoutujana olleen lapsen tai nuoren kanssa.
Vanhemmat toimivat tutkimuksen informantteina arvioiden kyselylomakkeilla
sekd lapsen ettd omaa tilannetta ja itse sopeutumisvalmennusta. Osatutkimus IV on
kuvaileva katsausartikkeli ja aineisto koostuu sosiaalista tukea ja vertaistukea kisitte-
levisti kirjallisuudesta. Tutkimusaineistojen tarkempi kuvaus on alla:

Osatutkimus I ja II

Osatutkimusten I ja I tiedonkeruu toteutettiin osana laajempaa Lapin yliopiston
”Kelanjirjestimien sopeutumisvalmennuskurssienarviointitutkimus (2014-2017)”
-hanketta, jossa selvitettiin Kelan jirjestimin sopeutumisvalmennuksen toteutusta
ja merkitystd kuntoutujien, heidin liheistensi sekd sopeutumisvalmennusta to-
teuttavien palveluntuottajien nikokulmasta (ks. Hirkipai & Kippola-Piikkonen,
2018).

Tiedonkeruu koski Kelan jirjestimille lasten ja nuorten perhekursseille osallis-
tuneiden vanhempien lomakekyselyaineistoa. Perhettd kohti oli suunnattu alku- ja
seurantakyselylomakkeet, jotka tdytettiin joko didin tai isin toimesta tai molempien

6 Tekstissd kdytetaan kisitettd vanhemmat, joilla viitataan sekd biologisiin vanhempiin etti muihin
huoltajiin, jotka vastaavat lapsen tai nuoren hoidosta, kasvatuksesta ja huolenpidosta.
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vanhempien yhteistyond. Tutkimuksen kohteena olivat kurssit, joita jirjestettiin
diabetesta sairastaville lapsille (D), moni- ja litkuntavammaisille lapsille (MLV;
mm. kehitysvammat, CP-vamma) seki lapsille, joilla oli oppimisen tai psyykkisen
kehityksen hiirio (OPK; aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hiiris ADHD, Asper-
gerin oireyhtymi, autismi, kielelliset erityisvaikeudet)’. Aineisto kerittiin vuosina
2014-2015 neljin palveluntuottajan kursseilta, ja kaksi palveluntuottajaa vastasi
yhden sairauspairyhmin kursseista (D tai MLV) ja kaksi palveluntuottajaa kah-
den eri sairauspaaryhmin kursseista (OPK ja MLV). Osatutkimuksen I ja IT kurssit
oli kohdistettu eri ikdryhmille: alle kouluikiisille, kouluun lahteville ja alakouluikai-
sille, ylikouluikaisille ja peruskoulun paittineille nuorille. Tutkimukseen valituille
94 kurssille osallistui yhteensd 602 lasta padosin perheineen, ja kursseista 15 oli
D-kursseja (N = 132 lasta perheineen), 40 oli OPK-kursseja (N=271 lasta per-
heineen) ja 39 oli MLV-kursseja (N=199 lasta perheineen). Tutkimusta koskeva
tiedote, alkukysely- ja suostumuslomakkeet lihetettiin palveluntuottajan toimes-
ta kurssin kutsukirjeen mukana kurssille osallistuneiden lasten vanhemmille.

Osatutkimuksen I (OT 1) aineisto kisittid niiden alle 18-vuotiaiden lasten
vanhempien kyselylomakevastaukset, jotka antoivat tietoon perustuvan kirjal-
lisen suostumuksen osallistua tutkimukseen ja vastasivat ennen kurssin alkua
tehtyyn alkukyselyyn (n=357, 59 %). Alkukyselyyn vastanneiden vanhempien
lukumiirit eri kurssimuodoittain olivat 80 (D), 177 (OPK) ja 100 (MLV) ja vas-
tausprosentit vastaavasti 61 (D), 65 (OPK) ja 50 (MLV).

Lomakkeen tiyttiji oli useimmiten iti (67 %) tai molemmat vanhemmat yhdes-
s (27 %). Isd oli lomakkeen tiyttiji viidessi prosentissa tapauksista. Aitien keski-iki
oli 39.1 vuotta, eiki idssd ollut eroja ryhmien vlilla. Aideista 16 prosentilla oli yli-
opistotasoinen koulutus, 73 prosentilla jokin ammatillinen koulutus ja 11 prosen-
tilla koulutuksena oli peruskoulu tai lukio. D-ryhmin lasten aidit olivat useammin
tyossi (68 %) kuin muiden ryhmien didit (59-60 %). MLV-ryhmin iideisti yli vii-
dennes oli perhevapaalla tai omaishoitajana, kun muissa ryhmissi vastaavat osuudet
olivat 10 prosenttia (D) ja 12 prosenttia (OPK). Tydttomina kaikista dideistd oli 12
prosenttia.

Taulukossa 6 on kuvattu kurssiryhmittiisesti perustietoja lapsista ja vanhempien
arvioita lapsen terveydestd, toimintakyvysti ja hyvinvoinnista. Kursseille osallistu-
neista lapsista lihes 70 prosenttia oli poikia. OPK-kursseilla poikien osuus oli suu-
rempi (80 %) kuin kahdessa muussa kurssiryhmissi (p<.001). Valtaosa kurssilaisista
oli alakoululaisia tai alle kouluikaisia. MLV-kurssien osallistujista alle kouluikiisten
lasten osuus oli suurempi kuin muilla kursseilla (p<.001). Valtaosa vanhemmista
arvioi lapsen terveydentilan hyviksi tai melko hyviksi riippumatta siitd, mihin
kurssiryhmain lapsi kuului. Toimintakyvyn rajoitteet ja niiden haittaavuus arvioi-

7 Tekstissd kiytetddn lyhenteita D = diabetes, OPK = oppimisen tai psyykkisen kehityksen hiiriot,
MLV = moni- ja litkuntavammat.
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tiin kuitenkin suurimmiksi MLV-ryhmissi ja pienimmiksi D-ryhmissi (p<.001).
Lapsen psykososiaalista hyvinvointia kartoittavan SDQ-kyselyn (Strengths and
Difhiculties Questionnaire; Goodman 1997; 2001) mukaan OPK-ryhmissi oli
eniten kliinisesti merkittivii oireilua (p<.001). Kolmannes lapsista oli osallistunut
sopeutumisvalmennuskursseille aiemminkin ja MLV-kurssilaiset useammin kuin
muut (p=.003). (Taulukko 6.)

Vanhemmat arvioivat oman hyvinvointinsa ja voimavarat padosin hyviksi tai tyy-
dyttiviksi. Vanhempien arvio omasta hyvinvoinnistaan korreloi lapsen hyvinvointia
ja hinen sisarustensa hyvinvointia koskevien arvioiden kanssa. Hyvinvoinnin, toi-
mintakyvyn ja perheiden valtaistumisen arvioissa ilmeni kurssiryhmittiisii eroja.
Vanhemmat, joiden lapsella oli diabetes, arvioivat hyvinvointia ja perheiden valtais-
tumista myonteisemmin kuin vanhemmat, joiden lapsella oli kehityksellinen hiirio.
Perheiden valtaistumisen arviot olivat matalimmat OPK-ryhmissi, jossa erityisesti
selviytymisen tunne ja ongelmien hallinta erosivat tilastollisesti merkitsevisti kah-
den muun ryhmin tuloksista (p<.001). Kurssiryhmittiisten erojen lisiksi arvioissa
esiintyi kuitenkin my6s kurssiryhmien sisdistd vaihtelua.

Osatutkimuksen IT (OT II) aineisto kisittii niiden alle 18-vuotiaiden lasten van-
hempien kyselylomakevastaukset, jotka itse osallistuivat kursseille joko kokonaan
tai osittaisesti. Diabetes-kursseilla kuusi nuorta osallistui kursseille itsendisesti ilman
vanhempia, ja niin osatutkimuksen II alkukyselyaineisto sisilsi 351 vanhemman
vastaukset (D: n=74; OPK: n=177; MLV: n=100), joista seurantakyselyyn vastasi
219 (62 %) (D: n=52; (70 %) OPK: n=106 (60 %); MLV: n=61 (61 %)). Sk
alku- ettd seurantalomakkeen saattoi tayttdd yksi vanhempi tai molemmat yhdessa.
Osatutkimuksen II alkukyselyyn vastanneiden vanhempien lasten tiedot ovat pai-
piirteissiin samankaltaiset kuin osatutkimuksessa I, ja ne on esitetty taulukossa 6.
Osatutkimukseen II sisillytettiin 98 prosenttia taulukon 6 osallistujista. Kaikissa
kurssiryhmissa lomakkeisiin vastasi padasiallisesti diti tai molemmat vanhemmat yh-
dessi (93-94 %). Aitien keski-iki oli 39.2 vuotta (vaihteluvili 23-61 v.), eiki idssi
ollut eroja ryhmien vililli. Aideisti 62 prosenttia oli tydssi, 10 prosenttia tyottomi-
ni ja 29 prosenttia muussa elimantilanteessa.

Kurssiryhmit erosivat tilastollisesti merkitsevisti monien tekijoiden suhteen.
MLV-ryhmin lapset olivat keskimairin nuorempia kuin kahden muun ryhmin
(p<.001), ja OPK-ryhmissi poikien osuus oli suurempi (80 %) kuin D- (60 %) ja
MLV (58 %) -ryhmissi (p<.001). MLV-ryhmiin kuuluvista lihes puolet oli osallis-
tunut myds aikaisemmin sopeutumisvalmennuskurssille, kun muista ryhmisti noin
kolmasosa oli osallistunut kursseille (p<.003). Kurssiryhmit erosivat lapsen toimin-
takyvyn rajoitteen haittaavuuden (p<.001), lapsen vahvuuksia ja vaikeuksia selvit-
tivin SDQ-kyselyn kokonaispistemiirin (<.001), lapsen (p<.001) ja vanhempien
(p=-016) hyvinvoinnin, perheen valtaistumisen kokonaispistemairin (p<.001) ja
vanhemmuuteen liittyvien huolien (p<.001) suhteen. D-ryhmin vanhempien arvi-
ot olivat muita ryhmii myonteisemmit.
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Taulukko 6. Kurssiryhmittiisii tietoja® lapsista vanhempien arvioimana, %.

Kurssiryhma!
D OPK MLV aikkl p?
(n=74-80) | (n=172-177) | (n=09-100) | ("=345-356)

Lapsen sukupuoli: poikia 58 80 58 69 <.001
Lapsen ikd vuosina <.001
1-6 19 25 54 32
7-11 54 47 36 46
12-17 27 28 10 23

100 100 100 100
Lapsen terveydentila .829
1-2 (hyvd/melko hyva) 84 78 79 79
3 14 19 19 18
4-5 (melko huono/huono) 3 3 2 3

100 100 100 100
Sairauden tai toimintakyvyn rajoitteen <.001
haittaavuus
0-3 (vaikea haitta) 10 26 43 27
4-7 49 63 47 56
8-10 (ei haittaava) 40 11 10 18

100 100 100 100
Lapsen hyvinvointi ja elamanlaatu <.001
4-6 (huono, epatyydyttdva) 1 8 9 7
7-8 38 68 46 55
9-10 (erinomainen) 61 24 45 38

100 100 100 100
SDQ-pistemaara (4-17-vuotiaat, n=305) <.001
0-13 p (ei merkittavaa oireilua) 79 20 40 38
14-16 p (jonkin verran oireilua) 7 23 18 18
17-40 p (kliinisesti merkittavaa oireilua) 14 58 42 44

100 100 100 100
Aiempi sopeutumisval is: kylla 36 28 49 36 003
1D = diabetes, OPK = oppimisen tai psyykkisen kehityksen hairiét, MLV = moni- ja liikuntavammaisuus
2x2-testi

Osatutkimus I1I

Osatutkimuksen III tiedonkeruu tehtiin osana Lapin yliopiston, Suomen Mie-
lenterveysseuran ja Kelan tutkimusosaston yhteistyoni toteutettua ”Narkolepsiaa
sairastavien lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssien arviointitutkimus
(2012—-2013)” -hanketta. Arviointitutkimuksessa selvitettiin siti, mitki olivat nar-
kolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten seki heidan perheidensi tuen tarpeet ja
kurssiodotukset ja miten hyvin kurssit pystyivit vastaamaan niihin. Tutkimuksessa
selvitettiin myds kurssien toimeenpanon onnistumista. (Autti-Rimé ym., 2015.)

8 Muuttujat on kuvattu luvussa 4.4.
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Kyselylomakeaineisto kerittiin vuosina 2012—2013 narkolepsiaan sairastuneiden
lasten ja nuorten sekd heidin perheidensi sopeutumisvalmennuskursseilta. Kurssit
olivat ensimmaisiid Kelan sopeutumisvalmennuskursseja narkolepsiaan sairastuneil-
le, ja ne oli suunnattu 6-20-vuotiaille lapsille ja nuorille kolmelle eri ryhmalle: ala-
kouluikaiset, ylakouluikiiset ja peruskoulun pdittineet nuoret. Aineisto kerittiin
yhden palveluntuottajan jarjestimiltd seitsemaltd eri kurssilta, joihin osallistui 45
lasta, nuorta tai nuorta aikuista perheineen. Vanhempien lukumaiiri oli 63. Tutki-
mustiedote, alkukysely- ja suostumuslomakkeet lihetettiin palveluntuottajan
toimesta kurssin kutsukirjeen mukana kurssille osallistuneiden lasten vanhem-
mille. Kurssin lopussa vanhemmille tarjottiin mahdollisuus vastata kurssipaikal-
la loppukyselyyn. Palveluntuottajan edustajat huolehtivat siitd, ettd kurssilaiset sai-
vat kurssipaikalla sulkea itse kyselylomakkeensa Lapin yliopiston palautuskuoreen
ja ettd palautuskuoret toimitettiin yliopistolle. Seki alku- ettd loppukysely oli mah-
dollista tayttaa itsendisesti lapsen molemman vanhemman toimesta (oma lomake
kummallekin vanhemmalle). 58 (92 %) vanhempaa (koskien 36 lasta tai nuorta)
antoi tietoon perustuvan kirjallisen suostumuksen osallistua tutkimukseen ja
vastasi alkukyselyyn. Kurssin lopussa tehdyn loppukyselyn tiytti 40 vanhempaa
(69 % alkukyselyyn vastanneista). Seki alku- ettd loppukyselyyn vastasi yhteensi 36
vanhempaa (62 % alkukyselyn tiyttineistd).

Tutkimukseen osallistuneista vanhemmista tai huoltajista naisia oli 58 prosenttia.
Aitcjéi oli 56 prosenttia ja isid tai isipuolia 40 prosenttia, ja muiden huoltajien osuus
oli 5 prosenttia. Vanhemmista 42 prosenttia oli idltaan 41-50 vuoden vililli ja 16
prosenttia yli 50-vuotiaita. Narkolepsiadiagnoosin saamisesta oli kurssin alkaessa
kulunut keskiméirin noin vuosi, ja noin 70 prosenttia lapsista sai Kelan my6ntimaa
vammaistukea, tavallisimmin alle 16-vuotiaan perustukea. Lapsista ja nuorista lihes
70 prosenttia oli tyttojd ja 69 prosenttia alle 17-vuotiaita (taulukko 7). Vanhemmat
arvioivat lapsilla ilmenevin yleisimmin paiviaikaista nukahtelua sekd kayttaytymi-
seen ja mielialaan liittyvii muutoksia (taulukko 8).

Taulukko 7. Lasten ja nuorten iki ja sukupuoli, %.

1ka vuosina Tytot Pojat Kaikki
(n=24) (n=12) (n=36)
8-11 21 33 25
12-16 46 33 44
17-23 33 33 31
100 100 100
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Taulukko 8. Narkolepsiaan liittyvit oireet vanhempien arvioimina (n=58), %.

Oireet Eiole Harvoin Usein Péivittdin | Yhteensa
Paivaaikainen nukahtelu - 5 26 69 100
Katapleksia 14 26 40 21 100
Unihalvaus 46 40 15 - 100
Harha-aistimukset 20 45 30 5 100
Muistin ja oppimisen vaikeuksia 13 27 46 15 100
Keskittymisen vaikeudet 2 18 51 29 100
Tahattomia liikkeitd 32 35 26 7 100
Nakohairioita 49 36 11 4 100
Kayttaytymisen muutokset 4 16 45 36 100
Mielialan muutoksia - 16 40 44 100
Osatutkimus IV

Osatutkimus IV (OT IV) on kuvaileva kirjallisuuskatsaus vertaistuesta. Tutkimus-
aineistona on sosiaalista tukea ja vertaistukea kisitteleva kirjallisuus, jonka avulla
pyrittiin tekemain synteesid vertaistuen kisitteestd osana sosiaalista tukea seka sel-
ventimiin vertaistuen merkitystd ja koettuja vaikutuksia psykososiaalisen kuntou-
tuksen kontekstissa. Katsauksessa jasennetian myos tekijoitd, joita tulisi huomioida
hy6dynnettiessa vertaistukea kuntoutumisen vilineend. Lihdekirjallisuutena on
kidytetty sekd kansainvilisid tutkimusjulkaisuja ettd suomalaisia tutkimus- ja arvi-
ointiraportteja. Kansainvilisista tutkimusjulkaisuista hyédynnettiin ensisijaisesti
systemaattisia katsauksia ja meta-analyysejd, mikali niitd oli saatavilla. Katsausartik-
kelissa on kiytetty 76 kirjallisuuslahdettd, joista 15 on vertaistukea kisittelevid sys-
temaattisia katsauksia tai meta-analyyseja. Tutkimusjulkaisujen lisiksi katsauksessa
on hyddynnetty teoreettista kirjallisuutta, sosiaali- ja terveyspolitiikan strategioita
sekd kansallisia terveyteen ja sairauksien ehkiisyyn, hoitoon ja kuntoutukseen liit-
tyvid Kdypa hoito -suosituksia.
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S  Osatutkimusten tulokset

5.1 Kursseja koskevat odotukset ja odotuksiin
yhteydessa olevat tekijat (osatutkimus I)

Vanhemmilla oli moninaisia odotuksia sopeutumisvalmennuskursseilta saatavaa
tukea kohtaan. Kuviossa 4 on kuvattu vanhempien odotuksia eri kurssiryhmissa
odotusfaktoreiden mukaan ryhmiteltyina. Eniten kurssiodotuksia liittyi vertaistuen
saamiseen, virkistymiseen ja yhdessioloon, joita 81-99 prosenttia lasten vanhem-
mista odotti saavansa melko tai erittdin paljon. Kaikissa ryhmissa 71-75 prosenttia
vanhemmista odotti saavansa paljon tietoa lapsen sairauden hoidosta ja kuntoutuk-
sesta. Vanhempien ja koko perheen tukemiseen, erityisesti vanhempien omaan jak-
samiseen liittyvé tuen tarve korostui OPK- ja MLV-ryhmien vanhempien toiveissa.
My6s lapsen kasvun ja kehitykseen liittyvi tuen tarve, palvelutietoa ja kouluasioita
koskevat odotukset olivat yleisempia OPK- ja MLV-ryhmien vanhemmilla kuin
D-ryhmin vanhemmilla. OPK-ryhmin vanhemmat toivoivat saavansa kurssilta
usein my0s tukea lapsen tunnetilojen kisittelyyn ja keinoja kaverisuhteiden ongel-
miin. Vanhemmat, joiden lapsella oli kehityksen hdiri6 tai vamma, odottivat kaiken
kaikkiaan saavansa kurssilta laaja-alaisemmin tukea kuin vanhemmat, joiden lapsella

oli diabetes. (Kuvio 4.)
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0D (n=75-80) M@OPK (n=173-177) MMLV (n=96-100)

TIETOA TUKIMUODOISTA JA PALVELUISTA

viranomaistaho, jolta saa apua L

kunnan tukimuodot L

tukiverkon luominen kotikuntaan |
Kelan etuudet 1

apuvalineet I

harrastukset 1
jarjestotoiminta =
VANHEMPIEN JA PERHEEN TUKEMINEN

jaksaminen vanhempana 1

vanhempien tunteiden kasittely |
perheen kuulluksi tuleminen —_——

etaisyys perheen huoliin 1

LAPSEN KASVUN JA KEHITYKSEN TUKEMINEN

lapsen tunnetilojen kasittely 1

lapsen vahvuuksien tunnistaminen 1

keinoja kaverisuhteiden ongelmiin 1

tietoa kdyttdytymisestd ja kasvatuksesta 1

VERTAISTUKI JA YHDESSAOLO

virkistyminen ja yhdessdolo T

vertaistuki vanhemmille 1

vertaistuki lapselle T

TIETOA JA OHJAUSTA SAIRAUTEEN JA HOITOON

sairauden hyvaksyminen T

tietoa sairaudesta ja toimintakyvysta )

tietoa hoidosta ja kuntoutuksesta T

OPASTUS KOULUASIOIHIN JA TULEVAISUUTEEN

tulevaisuuden suunnittelu L

koulu- ja opiskeluasiat ]
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Kuvio 4. Odotukset sopentumisvalmennuskursseilta saatavasta tuesta kurssirybmittiin: D =
diabetes, OPK = oppimisen tai psyykkisen kebityksen hiiriot, MLV = moni- ja liikuntavammai-
suus, ("melko paljon” tai "erittiin paljon” odotuksia raportoineet), %.

Logistisen regressioanalyysin mukaan kurssiryhmin lisiksi lapsen iilla, hyvin-
vointiarvioilla ja perheen valtaistumisella oli yhteytti kurssiodotuksiin. Taulukossa
9 on kuvattu tiivistetysti logistisen regressioanalyysin tuloksia kurssiodotuksiin
yhteydessi olevista tekijoista. Tukimuotoihin ja palveluihin sekd sairauteen ja sen
hoitoon liittyvien tiedon tarpeiden odotusten todennikdisyyttd vihensi lapsen kor-
keampi ikd, lapsen toimintakyvyn vahdisemmit rajoitteet sekd vanhempien parempi
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hyvinvointi ja valtaistuminen. Tukimuotoihin ja palveluihin liittyvia tiedon tarpeita
lisisi lapsen kuuluminen OPK- tai MLV-ryhmiin. (Taulukko 9.)

Vanhempien ja perheen saamaan tukeen liittyvid odotuksia lissi lapsen kuulu-
minen MLV-ryhmain, lapsen toimintakyvyn suuremmat rajoitukset, vanhempien
heikompi hyvinvointi sekd perheen heikompi valtaistuminen selviytymisen tun-
teen ja ongelmien hallinnan osa-alueella. Lapsen kasvun ja kehityksen tukemiseen
liiteyvid odotuksia lisdsivit lapsen kuuluminen OPK- tai MLV-ryhmiin, lapsen
heikompi psykososiaalinen hyvinvointi SDQ-menetelmilld arvioituna ja lapsen
toimintakyvyn suuremmat rajoitukset sekd vanhempien heikompi hyvinvointi ja
perheen heikompi valtaistuminen kaikilla valtaistumisen osa-alueilla. Vertaistukeen
ja yhdessioloon liittyvien odotusten todennikoisyytta lisasi perheen vahvempi val-
taistuminen. (Taulukko 9.)

Taulukko 9. Tietoon ja tukeen liittyvien odotusfaktoreiden selittivid tekijoiti. Mallissa yksit-
tiisid selittavid munttujia on tarkasteltu logistisella regressioanalyysilli itsendisesti subteessa
odotusfaktoreibin.

Selittavia muuttujia Odotusfaktorit
Tietoa tuki- Tietoa ja ohjausta Vanhempien ja Lapsen kasvun Vertaistuki ja
muodoista ja sairauteen ja hoitoon perheen ja kehityksen yhdesséolo
palveluista tukeminen tukeminen
Lapsen ikd: korkeampi * (neg) * (neg)
Kurssiryhma:
diabetes
oppimisen tai psyykkisen ** (pos) *** (pos)
kehityksen hairiot
moni- ja likuntavamma **% (pos) * (pos) *** (pos)
Toimintakyvyn rajoitteen * (neg) * (neg) ** (neg) ** (neg)
haittaavuus: vahdisempi
SDQ kp (4-17 v.): *** (pos)
korkeammat oirepisteet
Vanhempien hyvinvointi: * (neg) * (neg) *** (neg) ** (neg)
parempi
Perheiden
valtaistuminen:
parempi
sairauden tiedollinen ** (neg) ** (neg) ** (neg) * (pos)
hallinta
itsearvostus ja valmius * (neg) * (neg) ** (neg) ** (pos)
sairaudesta puhumiseen
selviytymisen tunne ja ** (neg) *** (neg) *** (neg) * (pos)

ongelmien hallinta

Tilastolliset merkitsevyydet: * p<.05, **p<.01, ***p<.001.
Muuttujien valisen yhteyden suunta: pos = positiivinen, neg = negatiivinen.

5.2 Kurssien koetut hyodyt ja vaikutukset ja niihin

yhteydessa olevat tekijat (osatutkimus Il)

Tutkimuksessa tarkasteltiin perheiden hyvinvoinnin ja valtaistumisen arvioita kurs-
sin alkutilanteessa ja noin puoli vuotta sopeutumisvalmennuksen jilkeen. Kaikissa
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kurssiryhmissd perheiden valtaistumisen kokonaispistemiird nousi seurantavalilla
tilastollisesti merkitsevisti. Alkutilanteessa OPK-ryhmin valtaistumispistemaira
oli matalampi kuin kahdella muulla kurssiryhmilla, ja alku- ja seurantatilanteen
vilinen muutos oli suurin. (Taulukko 10.) Valtaistumisen mydnteinen muutos al-
kutilanteesta seurantaan oli suurempi niilld, jotka eivit olleet aiemmin osallistuneet
sopeutumisvalmennukseen [F(1.209)=4.87, p=.028, n2=.023] (Kuvio 5).

Taulukko 10. Perbeiden valtaistumista koskevar arviot alku- ja seurantakyselyssi kurssiryhmit-
tiin. Keskiarvot, keskiarvojen evotukset, t-arvot ja keskiarvojen erojen tilastollinen merkitsevyys

2

Valtaistumisen Alkukysely | Seurantakysely D (kh) n t p*
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
1 Parittainen t-testi. Bonferronin korjauksella p <.01.

Ka

Alku Seuranta
— i Ole 3,82 4,08
- e e 0N 4,05 4,18

Kuvio 5. Valtaistumisen keskiarvot alkutilanteessa ja seurannassa aikaisemman sopeutumisval-
mennukseen osallistumisen (ei ole/on) mukaan.

Seurantavililli ei tapahtunut tilastollisesti merkitsevia muutoksia lapsen hyvin-
voinnissa, toimintakyvyn rajoitteen haittaavuudessa tai SDQ-kyselyn kokonais-
pistemairassi. Vanhempien hyvinvoinnissa, vanhemmuuteen liittyvissi huolissa
tai lapsen hoitoon ja kasvatukseen saadussa liheisten tuessa ei myoskdan havaittu
muutoksia seurantavalilla.
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Seurantahetkelld, noin puoli vuotta sopeutumisvalmennuksen jilkeen, valtaosa
(90 %) vanhemmista arvioi kurssin tarjonneen vihintiin jonkin verran hyotyi ja 61
prosenttia arvioi kurssin tarjonneen melko tai erittdin paljon hyétya perheelle. Kui-
tenkin noin 10 prosenttia arvioi, ettd kurssista oli vain melko vihin tai ei lainkaan
hy6tyd. Logistisen regressioanalyysin mukaan ne vanhemmat, joiden lapsella oli
moni- tai liikuntavamma, arvioivat kurssilla olleen vihemmin hyotya tai myonteisia
vaikutuksia kuin muihin kurssiryhmiin kuuluvat vanhemmat. Perheet, jotka so-
peutumisvalmennukseen tullessaan arvioivat saavansa vahvempaa sosiaalista tukea
laheisiltd, arvioivat seurantakyselyssd puoli vuotta sopeutumisvalmennuksen jilkeen
hy6tyneensi sopeutumisvalmennuksesta enemmin kuin ne, joilla sosiaalinen tuki

oli vihiisempai. (Taulukko 11.)

Taulukko 11. Koettuun kurssibyotyyn yhteydessi olevia tekijoiti: logistisen regressioanalyysin
ristitulosubteet (OR), lnottamusvilit (Iv) ja tilastolliset merkirsevyydet (p). Mallissa 0 on yksi
muuttuja kerrallaan selittijind, 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 merkittavaa 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 keneltdkaan 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 idlld, sukupuolella, aikaisemmalla sopeutumisvalmennuksella, vanhemmuuteen liittyvilld huolilla ja perheen
valtaistumisella alkutilanteessa ei ollut tilastollisesti merkitsevaa yhteyttd (p<.05) koettuun kurssihyétyyn
yksittaisissa analyyseissa.
*SDQ ei ole mukana 1-mallissa.
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Vanhemmat arvioivat sopeutumisvalmennuskurssin vaikutuksia eri eliminalueil-
le. Vanhemmat kokivat kurssilla olleen myonteista vaikutusta erityisesti perheen
voimavaroihin. Valtaosa vanhemmista (76 %) koki kurssin vaikuttaneen vihintiin
melko paljon vanhempien omaan jaksamiseen, ja 72 prosenttia koki kurssilla saadul-
la tiedolla olleen vihintdin melko paljon vaikutuksia perheen arkeen. Noin kaksi
kolmasosaa vanhemmista arvioi kurssin vaikuttaneen myés vahintaan melko paljon
perheen selviytymiseen arjessa. Erittdin paljon vaikutuksia kurssilla arvioitiin olevan
harvemmin (5-20 %). Kurssiryhmien valilld oli my&s joitakin eroja vaikutusten ko-
kemisessa. OPK-ryhmissa koettiin perheen sisdisen vuorovaikutuksen parantuneen
muita ryhmii useammin (p<.001). MLV-ryhmiliiset kokivat saaneen sairauden
merkitysti koskevaa tictoa harvemmin kuin muut ryhmailiiset (p=.006).

Lapsen psyykkisen toiminnan ja hyvinvoinnin alueella kurssilla arvioitiin olevan
vaikutuksia lapsen my6nteisen mindkuvan kehittymiseen, ja 61 prosenttia vanhem-
mista arvioi vahintddan melko paljon vaikutuksia. Vanhemmista 40—50 prosenttia
arvioi kurssin vaikuttaneen my®és jollakin tapaa lapsen sosiaaliseen toimintaan, kuten
samanikdisten lasten kanssa toimimiseen tai lapsen sosiaalisen rohkeuden lisdinty-
miseen. Lapsen fyysiseen toimintakykyyn vain harva vanhempi koki kurssilla olleen
erityisid vaikutuksia. Noin joka kolmas vanhempi oli saanut sopeutumisvalmennuk-
sesta vihintdin melko paljon tukea lapsen itsendistymiskehitykselle ja tulevaisuuden
suunnitelmien jasentymiselle.

Vanhemmista 96 prosenttia (210/219) kuvasi perheen tai lapsen arjen selviytymi-
seen saatua kurssihyotya avokysymysten vastauksissa. Kurssin hyodyista nousi esille
viisi padteemaa, jotka olivat 1) vertaistuki ja kokemusten jakaminen (n=171, 81 %),
2) tieto ja ymmirrys sairaudesta tai sen hoidosta ja palveluista (n=129, 61 %), 3)
kidytinnon neuvot arkeen (n=72,34 %), perheen yhteinen aika ja virkistiytymi-
nen (n=71, 34 %) scki lapsen tai perheen voimavarat (n=48, 23 %).

Valtaosa avokysymyksiin vastanneista kuvasi kurssin hyétyjen tai myénteisten
vaikutusten liittyneen vertaistukeen ja kokemusten jakamiseen. Lihes kolmella
neljasosalla perheista oli ollut vield puoli vuotta kurssin jilkeen my6s jonkinlaisia
yhteyksid kurssilla tavattuihin vertaisiin, ja kolmasosa perheistd ilmoitti yhteyden-
pitoa tapahtuneen melko tai erittdin usein. OPK-ryhmiin kuuluvilla yhteydenpitoa
oli useammin kuin muilla (OPK 45 %; D 29%; MLV 20 %, p=.001). Yhteydenpito
tapahtui pidasiallisesti sosiaalisen median vilitykselld. Alkutilanteen sosiaalisen
tuen arvioilla ei ollut tilastollisesti merkitsevdd yhteyttd siihen, olivatko perheet
olleet yhteydessa kurssilla tavattuihin vertaisiin kurssin jalkeen.

Vaikka valtaosa vanhemmista raportoi ainakin jonkin verran hyotyji ja myéntei-
sid vaikutuksia, viisi prosenttia arvioi kurssilla olleen my6s vihintdin jonkin verran
haittaa perheen arkeen. Avokysymysten vastauksissa kahdeksan prosenttia (18/219)
vanhemmista kuvaili jotakin kurssin seurauksena koettua haittaa. Haittoja oli koet-
tu kurssin jilkeisistd lapsen negatiivisista kiyttiytymisen muutoksista, joiden syiksi
mainittiin esimerkiksi vertaisilta opitut huonot kiyttaytymismallit. Vanhemmat
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olivat saattaneet kokea kurssista aiheutuneen myoés tyojirjestelyjen vaikeuksia tai
kurssi oli koettu raskaaksi, mika oli vihentinyt omia voimavaroja.

5.3 Odotukset ja saatu tuki harvinaisen sairausryhman
uusilla kursseilla (osatutkimus Ill)

Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten vanhemmilla oli useita huolia lapsen
sairastumiseen liittyen kurssille tultaessa. Kaikkia vanhempia huolestutti ainakin
jonkin verran lapsen selviytyminen elimissé, ja 76 prosenttia vanhemmista ilmaisi
sithen liittyvin paljon huolta. Lihes kaikki vanhemmat kokivat myos keinotto-
muutta auttaa lasta, ja noin puolet vanhemmista koki sithen liittyvin paljon huolta.
Vanhemmista 90 prosenttia ilmaisi omaan jaksamiseen liittyvid huolta ja heistd reilu
kolmasosa paljon huolta. Kaksi kolmasosaa vanhemmista koki vihintain jonkin ver-
ran huolta myos perheen muiden lapsen selviytymisest ja riittimattomasta yhdes-
siolosta puolison kanssa. Vanhemmista 77 % koki saaneensa lapsen sairastumisen
jalkeiseen elimintilanteeseen paljon tukea puolisolta, mutta vihemmin terveyden-
huollosta tai koulusta, ja noin yksi neljasosa ilmoitti saaneensa paljon tukea. Avovas-
tauksissa perheet toivat esille tuen tarpeita ja puuttuvaa tukea sekd tyytymattomyyt-
td viranomaisten toimintaa kohtaan. Koska lapset olivat sairastuneet narkolepsiaan
viranomaistahon suosittaman rokotteen my6td, vanhemmat odottivat yhteiskunnan
kantavan parempaa vastuuta niin taloudellisista korvausmenettelyistd kuin jarjestet-
tavistd palveluista.

Sopeutumisvalmennuskurssille tullessaan perheilld oli useita odotuksia kurssilta
saatavasta tuesta. Kuviossa 6 on kuvattu alku- ja loppukyselyyn vastanneiden van-
hempien arvioita kurssia koskevista odotuksista ja saadusta tuesta summamuuttujien
mukaisissa ryhmittelyissi. Vanhemmista 80—90 prosenttia odotti saavansa kurssilta
vertaistukea itselleen ja lapselleen, ja naihin odotuksiin kurssi vastasi hyvin. Vanhem-
milla oli paljon odotuksia sairautta ja palveluita koskevan tiedon saamiseen ja lapsen
tunteiden kisittelyn tukemiseen, mutta niihin asiantuntijatiedon ja -tuen tarpeisiin
kurssit eivit vastanneet riittivasti. Vanhemmat olisivat odottaneet saavansa myds
enemmin tietoa lapsen kasvatuksesta kuin kurssit pystyivit tarjoamaan. (Kuvio 6.)
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Tilastolliset merkitsevyydet: ** p<.01, *** p<.001.

Kuvio 6. Alku- ja loppukyselyyn vastanneiden vanhempien (n=36) kurssia koskevat odotukset ja
arviot saadusta tuesta (% melko tai erittiin paljon odotuksia tai saatua tukea raportoineet).

5.4 Vertaistuen merkitys ja vaikutukset psykososiaalisen
kuntoutuksen eri osa-alueilla (osatutkimus IV)

Tutkimustietoa vertaistuen merkityksesta ja vaikutuksista eri sairaus- ja riskiryhmissa
on julkaistu viime vuosina lisaantyvissa mairin niin kansainvaliselld kuin kansal-
lisellakin tasolla. Katsausartikkelissa kiytettiin 76 kirjallisuuslahdettd, joista 15 oli
kansainvalisid vertaistukea kisittelevid systemaattisia katsauksia tai meta-analyyseja.
Katsauksen kirjallisuuslihteet koostuvat tutkimusjulkaisujen lisiksi teoreettisesta kir-
jallisuudesta, sosiaali- ja terveyspolitiikan strategioista seki kansallisista terveyteen ja
sairauksien ehkiisyyn, hoitoon ja kuntoutukseen liittyvista Kiypa hoito -suosituksista.

Eri kuntoutujaryhmien psykososiaaliseen tukeen liittyvid vertaistuen hyotyja ja
myonteisid vaikutuksia tarkasteltiin kokonaisuutena 43 kirjallisuuslihteen avulla,
joista 25 oli kansainvalisid ja 18 kansallisia julkaisuja. Varsinaisia psykososiaaliseen
tukeen liittyvid hy6tyja ja vaikutuksia kisiteltiin 40 julkaisussa. Yksi kansainvilinen
ja kaksi kansallista julkaisua liittyivit enemmin psykososiaalista tukea tai inter-
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ventiota koskeviin odotuksiin ja tuen tarpeisiin. Liitetaulukoissa 2—4 on kooste
katsauksen niistd julkaisuista, jotka liittyivat eri kuntoutujaryhmien vertaistuen
koettujen hyétyjen ja myonteisten vaikutusten tarkasteluun (n=36). Taulukoissa
ei ole mukana tukea koskeviin odotuksiin liittyvid tutkimuksia (n=3) eiki selkeiti
kustannusvaikutustutkimuksia (n=4). Vaikutuksia tarkasteltiin mairillisten, laa-
dullisten ja monimenetelmallisten tutkimusten kautta seuraavissa kohderyhmissi:
aikuisten mielenterveyskuntoutus (liitetaulukko 2), aikuisten somaattisten pitki-
aikaissairauksien ja vammojen kuntoutus (liitetaulukko 3) seka lasten, nuorten ja
heidin perheidensi kuntoutus (liitetaulukko 4). Julkaisuista yhdeksin tutkimusta
oli systemaattisia katsauksia tai meta-analyyseja. Liitetaulukossa 5 on liitetaulukois-
sa 2—4 esitettyjen julkaisujen tarkemmat julkaisutiedot.

Kaikkien tarkastelun kohteena olleiden kuntoutujaryhmien osalta vertaistuesta
16ytyi sen hy6tyjd ja mydnteisid vaikutuksia kuvaavia tutkimuksia. Taulukkoon 12
on koottu yhteenvedon omaisesti tutkimuskirjallisuudessa raportoituja hyotyja.
Vertaistuki voi tarjota tiedollista, emotionaalista ja sosiaalista tukea. Se voi vahvistaa
henkilokohtaista kasvuprosessia ja sairastumiseen liittyvin identiteettityon raken-
tumista. Vertaistuki saattaa edistida myonteisid elimintapamuutoksia, ja silld voi
olla yhteytti psykologisiin tai fysiologisiin terveysvaikutuksiin. (Taulukko 12.) Ver-
taistuen kustannusvaikutuksia on arvioitu my6s joidenkin sairaus- tai riskiryhmien
osalta, mutta tutkimusniyttd ei ole riittdvaa vertaistuen kustannustehokkuuteen
liittyvien johtopditdsten tekemiseen.

Taulukko 12. Vertaistukeen liittyvid hyotyja.

Vertaistuen hyotyja Esimerkkeja

Tiedollinen tuki Toisilta oppiminen ja tiedon jakaminen (Mikkonen,
2009; Shilling ym., 2013), kdytannon vinkit ja neuvot
(Skea ym., 2011; Salminen ym., 2014; Autti-Rdmo
ym., 2015)

Emotionaalinen tuki Toiveikkuuden lisddntyminen, huolien helpottaminen,
selviytymiskeinojen vahvistuminen (Davidson ym.,
2012; Lloyd-Evans ym., 2014, Rissanen, 2015)
Sosiaalinen tuki Vastavuoroinen jakaminen, sosiaalisen yhteyden
tunteen ja ymmarryksen vahvistuminen (Embuldeniya
ym., 2013; Salminen ym., 2014; Kippola-Padkkénen
ym., 2016 [OT lll]), yksindisyyden, eristdytymisen
tunteiden tai stigman vdheneminen (Naslund ym.,
2016; Skea ym., 2011)

Henkilokohtainen kasvaminen ja Henkilékohtainen kasvaminen (Shilling ym., 2013),
identiteetin rakentaminen valtaistuminen (Embuldeniya ym., 2013; Shilling ym.,
2013; Lloyd-Evans ym., 2014), merkityksen
I6ytaminen (Embuldeniya ym., 2013)

Hyvinvointia tukevien eldméntapojen tai sairauden Painonhallinnan ja fyysisen aktiivisuuden
itsehoitomenetelmien vahvistuminen paraneminen (Dale ym., 2012), itsehoidon
vahvistuminen (Solomon, 2004; Embuldeniya ym.,
2013; Salminen ym., 2014)

Psykologiset tai fysiologiset terveysvaikutukset Masennusoireiden viheneminen (Pfeiffer ym., 2010;
Newby ym., 2015), sokeritasapainon paraneminen
(Dale ym., 2012; Zhang ym., 2016), verenpaineen ja
kolesterolin paraneminen (Dale ym., 2012)
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Ryhmi- ja laitoskuntoutukseen liittyvissi suomalaisissa tutkimusraporteissa ver-
taistukea pidettiin usein kuntoutuksen keskeisimpana ja merkityksellisimpana tuen
muotona tai auttavana tekijand. Kdypa hoito suosituksissa vertaistuki mainittiin
muun muassa ADHD:n, skitsofrenian, muistisairauksien, diabeteksen, traumape-
rdisen stressihdirion, sepelvaltimotaudin ja depression hoitosuosituksissa tai niihin
liittyvissd ndytonastekatsauksissa.

Psykososiaalisissa interventioissa vertaistuen rakenne ja muoto vaihtelivat hyvin
paljon riippuen interventiosta. Vertaistuki voi toteutua ammattilaisen ohjaamassa
ryhmikuntoutuksessa, mutta vertaistukea voi myos saada vertaisten keskindisen
kanssakdymisen eri muodoissa tai erilaisina ammattilaisasiantuntijuutta ja koke-
musasiantuntijuutta yhdistdvini toimintamalleina. Viime vuosina teknologia on
mahdollistanut vertaistuen toteutumista mys sahkoisten palveluiden kautta.

Vertaistuen toteutumiseen vaikuttavat monet tekijit, muun muassa tuen tarve
ja mahdollisuus sen saamiseen, toimintaymparistot, vuorovaikutuksen muodot ja
vuorovaikutusdynamiikka, osallistumisen asteet ja strukcuurit. Kaikki vertaisuuden
kokemukset eivit olleet myoskiin pelkistiin myonteisid. Vertaisten viliseen kans-
sakdymiseen saattoi liittyd psyykkistd kuormittumista ja ahdistuneisuutta toisten
tilanteesta, negatiivista vertailua, pelkoa, eristaytymisen tunnetta, harhaanjohtavalle
tiedolle altistumista ja epivarmuuden lisddntymistd omasta tilanteesta.

Vertaistuen hyodyt vaikuttavat kuitenkin merkittdvimmaltd kuin vertaisten
keskindiseen kanssakdymiseen mahdollisesti liittyvit kielteiset kokemukset. Kun-
toutuksen suunnittelussa on tarpeen kiinnittdd huomio vertaistuen onnistumiseen
liittyvien tekijoiden ohella my6s sen mahdollisiin kielteisiin vaikutuksiin ja niiden
kisittelyyn. Niin voidaan mahdollistaa valtaistumista vahvistavaa kokemusten jaka-
mista vertaisten kanssa ja hyodyntai vertaistukea kuntoutumisen vilineena.
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6  Yhteenveto ja pohdinta

6.1 Lahtokohdat ja keskeiset tulokset

Tdmin tutkimuksen ensimmiisend paitavoitteena oli pyrkid selvittimiin Kelan
jarjestimien sopeutumisvalmennuskurssien merkitystd perheille, joiden lapsella
on jokin pitkiaikaissairaus, kehityksen hiirié tai vamma. Kiinnostuksen kohteina
olivat vanhempien nikokulmat kursseihin liittyvistd odotuksista, saadusta tuesta,
kurssihyodyista ja koetuista vaikutuksista. Toisena paitavoitteena oli selvittdd,
millaisena vertaistuen merkitys niyttiytyy sopeutumisvalmennusta koskevissa kurs-
siodotuksissa ja -kokemuksissa, mutta my6s laajemmin ryhmissi toteutettavassa
kuntoutuksessa.

Tutkimuksen kohteena olivat perhekurssit, joita jirjestettiin diabetesta sairas-
taville lapsille (D), moni- ja likkuntavammaisille lapsille (MLV; mm. kehitysvam-
ma, CP-vamma) ja lapsille, joilla oli oppimisen tai psyykkisen kehityksen hiirio
(OPK; ADHD, Aspergerin oireyhtymi, autismi, kielelliset erityisvaikeudet). Yksi
osatutkimus kohdistui harvinaisen sairausryhmin, narkolepsiaan sairastuneiden las-
ten ja nuorten, ensimmaistd kertaa toteutettuihin uusiin perhekursseihin. Lapset ja
nuoret osallistuivat kursseille padosin koko perheen kanssa. Tiedonkeruu suunnat-
tiin yhteensd 101 kurssille ja 647 lapsen perheelle. Sopeutumisvalmennuskurssien
arvioita koskeva aineisto muodostui kursseille osallistuneiden lasten vanhemmille
suunnatuista  kyselylomakkeista. Kurssien alussa toteutettuihin alkukyselyihin
vastasi yhteensd 415 vanhempaa yksin tai yhdessi toisen vanhemman kanssa, joista
noin 62 prosenttia vastasi my0s kurssin jalkeiseen loppu- tai seurantakyselyyn. Ky-
selylomakeaineistojen (OT I-III) lisiksi tutkimus sisilsi vertaistukea kartoittavan
kuvailevan kirjallisuuskatsauksen (OT IV).

Taulukkoon 13 on koottu osatutkimusten teemat ja keskeiset tulokset tiivis-
tetysti. Vanhempien sopeutumisvalmennusta koskevat kurssiodotukset ja tuen
tarpeet kaikilla tutkimuksen kohderyhmin kursseilla olivat moninaiset. Eniten
odotuksia liittyi kaikissa kurssiryhmissd vertaistuen saamiseen, yhdessioloon ja
virkistdytymiseen sekd sairautta ja sen hoitoa ja kuntoutusta koskevan tiedon saa-
miseen. Kurssiryhmilld, hyvinvointiarvioilla ja perheen valtaistumisella oli yhteytta
kurssiodotuksiin. Perheet, joilla valtaistumisen tunne kurssin alussa oli heikompaa,
odottivat saavansa kurssilta enemmin asiantuntijatukea ja -tictoa. Sairauteen ja sen
hoitoon liittyvii tiedon tarvetta ja kurssiodotuksia lisisivit myos lapsen nuorempi
ikd ja lapsen suuremmat toimintakyvyn rajoitteet. Perheet, jotka osoittivat alkutilan-
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teessa vahvempaa valtaistumisen tunnetta, odottivat vihemmin asiantuntijatukea ja
enemmin vertaistukea ja virkistaytymista. (Taulukko 13.)

Kaikilla kursseilla valtaosa vanhemmista koki saaneensa kurssilta toivomaansa
vertaistukea. He kokivat my6s saaneensa tietoa ja ymmirrysti sairaudesta ja sen hoi-
dosta seki lapsen kasvatuksesta ja tukemisesta. Ensimmaista kertaa jarjestetyilld nar-
kolepsiakursseilla vanhempien asiantuntijatietoa ja tukea koskevat odotukset jaivat
kuitenkin suurelta osin tiyttymitti. Niissd kurssiryhmissi (D, MLV, OPK), joissa
perheen valtaistumisen tunnetta arvioitiin seuranta-ajalla eli kurssin alkutilanteessa
ja puoli vuotta sopeutumisvalmennuksen jilkeen, todettiin valtaistumisen myon-
teistd muutosta. Myonteistd muutosta osoittivat erityisesti ne perheet, jotka eivit
olleet aikaisemmin osallistuneet sopeutumisvalmennukseen. Kursseja koskevat hyo-
tyarviot olivat vihaisempid niiden perheiden osalta, jotka alkutilanteessa ilmoittivat
saaneensa ennen kurssille tuloa vihemmin sosiaalista tukea liheisiltian tai joiden
lapsella oli sairauteen tai vammaan liittyen liittyen laaja-alaisempia toimintakyvyn

ongelmia. (Taulukko 13.)
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Taulukko 13. Osatutkimusten teemat ja keskeiset tulokset.

Osatutkimusten teemat

Keskeiset tulokset

Kursseja koskevat
odotukset ja odotuksiin
yhteydessa olevat tekijat

Sopeutumisvalmennuskursseihin kohdistui moninaisia tuen saamiseen liittyvia
odotuksia. Eniten odotuksia kohdistui kuitenkin vertaistuen saamiseen,
yhdessdoloon ja virkistymiseen seka sairautta ja sen hoitoa ja kuntoutusta
koskevan tiedon saamiseen.

Kurssiryhmallg, lapsen idlld, hyvinvointiarvioilla ja perheen valtaistumisella oli
yhteyttd kurssiodotuksiin. Vanhemmat, joiden lapsella oli kehityksellinen hairio
tai vamma (esim. ADHD, kehitysvamma), odottivat saavansa kursseilta laaja-
alaisemmin tukea kuin vanhemmat, joiden lapsella oli somaattinen
pitkaaikaissairaus (diabetes). Sairauteen ja sen hoitoon liittyvaa tiedon tarvetta
lisdsi lapsen nuorempi ikd ja lapsen suuremmat toimintakyvyn rajoitteet.
Perheet, joilla valtaistumisen tunne oli heikompaa, odottivat saavansa kurssilta
enemman asiantuntijatukea, kun taas perheet, joilla valtaistuminen oli
vahvempaa, odottivat vdhemman asiantuntijatukea ja enemman vertaistukea,
yhdessdoloa ja virkistaytymista.

Kurssien koetut hyodyt ja
vaikutukset ja niihin
yhteydessa olevat tekijat

Vanhemmista valtaosa koki kurssin tarjonneen vahintdan jonkin verran hyotya
perheelle. Vanhemmat, joiden lapsella oli moni- tai liikuntavamma, arvioivat
kurssilla olleen vdhemman hyotyd tai myodnteisid vaikutuksia kuin muihin
kurssiryhmiin kuuluvat vanhemmat. Alkutilanteen perheen ldheisiltd saatu
sosiaalinen tuki oli yhteydessa vahvempiin hyotykokemuksiin.

Seurantavililld perheiden valtaistuminen vahvistui tilastollisesti merkitsevasti
kaikissa tutkimuksen kurssiryhmissd. Vahvempaa valtaistumisen muutosta
osoittivat  erityisesti ne, jotka eivdt olleet aikaisemmin olleet
sopeutumisvalmennuksessa.

Kolme neljasosaa vanhemmista koki kursseilla olleen myonteisia vaikutuksia
erityisesti perheen voimavaroihin.

Kurssi oli tarjonnut vertaistukea sekd tietoa ja ymmadrrysta sairaudesta ja sen
hoidosta. Lahes kolmella neljdsosalla perheistd oli ollut vield puoli vuotta kurssin
jalkeen jonkinlaisia yhteyksia kurssilla tavattuihin vertaisiin, ja kolmasosa

perheistd ilmoitti yhteydenpitoa tapahtuneen useasti.

1]
Odotukset ja saatu tuki
harvinaisen sairausryhman
uusilla kursseilla

Vanhemmilla oli useita huolia lapsen narkolepsiaan sairastumiseen liittyen
kurssille tultaessa. Lahes kaikkia vanhempia huolestutti lapsen selviytyminen
eldmassa ja oma keinottomuus auttaa lasta.

Vanhempien kurssiodotukset liittyivat eniten vertaistuen saamiseen, ja taman
suhteen kurssiodotukset tayttyivat hyvin. Internaattimuotoinen kurssi
harvinaiselle sairausryhmalle oli mahdollistanut kokemusten jakamista ja
vertaistuen toteutumista.

Vanhemmat toivoivat saavansa kurssilta myos tietoa lapsen sairaudesta ja sen
hoidosta seka erilaisista tukitoimista, mutta kurssit eivat vastanneet
asiantuntijatiedon ja tuen tarpeisiin riittavasti, ja taltd osin odotukset jaivat
padosin tayttymatta.

v

Vertaistuen merkitys ja
vaikutukset
psykososiaalisen
kuntoutuksen eri osa-
alueilla

Kuntoutuksessa vertaistuen kautta voi saada tiedollista, emotionaalista ja
sosiaalista tukea. Vertaistuki voi vahvistaa henkilokohtaista kasvuprosessia ja
sairastumiseen liittyvan identiteettityon rakentumista. Vertaistuki saattaa
edistdd myonteisia eldmantapamuutoksia, ja silla voi olla yhteyttad psykologisiin
tai fysiologisiin terveysvaikutuksiin.

Ryhmé- ja laitoskuntoutukseen liittyvissa tutkimustuloksissa vertaistukea on
pidetty usein kuntoutuksen keskeisimpana ja merkityksellisimpand tuen
muotona tai auttavana tekijana.

Kaikki vertaisuuden kokemukset eivat ole kuitenkaan pelkdstddn myénteisia.
Tiedostamalla vertaistuen toteutumiseen ja onnistumiseen liittyvia tekijoitd
voidaan paremmin suunnitella ja toteuttaa voimaannuttavia vertaistuen
mahdollisuuksia kuntoutuksessa.
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6.2 Sopeutumisvalmennuskurssien merkitys perheille

6.2.1 Odotukset ja tuen tarpeet

Vanhemmilla oli monenlaisia odotuksia sopeutumisvalmennuskursseilta saatavaa
tukea kohtaan. Eniten odotuksia kohdistui vertaistuen saamiseen, virkistymiseen
ja yhdessioloon seki lapsen sairautta ja sen hoitoa ja kuntoutusta koskevan tiedon
saamiseen. Tutkimuksessa vanhemmat, joiden lapsella oli kehityksen hiiri6 tai vam-
ma, arvioivat toisaalta suurempia vaikeuksia lapsen toimintakyvyssi ja toisaalta koh-
distivat laaja-alaisemmin eri alueille painottuvia kurssiodotuksia kuin vanhemmat,
joiden lapsella oli diabetes. Kurssiryhmin lisiksi lapsen ialld, hyvinvointiarvioilla ja
perheen alkutilanteen valtaistumisella eli sairauden tiedollisen hallinnan ja selviy-
tymisen tunteella oli yhteytta sithen, millaisiin tuen tarpeisiin odotukset kohdis-
tuivat. Pienten lasten vanhemmat odottivat saavansa kursseilta enemmin sairauden
hoitoon, kuntoutukseen ja palveluihin liittyvii tietoa tai tukea kuin vanhempien
lasten vanhemmat. Lapsen hyvinvoinnin tai toimintakyvyn ongelmat lisisivit laa-
ja-alaisempaa ammatillisen tiedon ja tuen tarvetta. Vanhemmat, joiden lapsella oli
kehityksen hiirio tai vamma, toivoivat usein saavansa omaan jaksamiseen ja perheen
tukemiseen liittyvaa apua. Heilld oli my6s enemmin toiveita saada kurssilta tietoa
erilaisista tukimuodoista ja opastusta lapsen kouluasioihin ja tulevaisuuden suunnit-
teluun kuin diabetesta sairastavien lasten vanhemmilla. Aikaisemmissa tutkimuksis-
sa on todettu, ettd perheilld, joiden lapsella on pitkdaikaissairaus tai kehityksellinen
hiiri6 tai vamma, on moninaisia tiedon ja tuen tarpeita, (esim. Alsem ym., 2014;
Rankin ym., 2016), mutta tuen tarpeisiin vaikuttavat myos erilaiset lapseen, perhee-
seen tai sosiaaliseen tukeen liittyvit tekijit (Almasri ym., 2014; Hartley & Schultz,
2015; Hodgetts ym., 2015).

Tutkimuksen yhteni kiinnostuksen kohteena oli tarkastella kursseille osallistu-
vien perheiden terveyteen liittyvaa valtaistumista ja sen yhteyttd alkutilanteen kurs-
siodotuksiin. Vanhemmat, joilla valtaistumisen tunne oli keskimairaista heikompi,
odottivat kurssilta muita enemmin asiantuntija-apua ja tukea sekid lapsen ettd
perheen selviytymiseen. Vertaistukea nima vanhemmat odottivat keskimaardista
vihemmin. On todennikoistd, ettd he kokivat ongelmiensa kasittelyn asiantunti-
jan kanssa turvalliseksi tavaksi saada sekid laaja-alaista tietoa ettd henkistd tukea ja
ohjausta. Sen sijaan perheilld, joilla valtaistumisen tunne kurssille tullessa oli vah-
va, vertaistukea koskevat odotukset olivat muita suuremmat. Heilld oli valmiutta
perheen ongelmien kisittelyyn muiden kanssa ja ehkd myos luottamus siihen, ettd
muiden kokemukset auttavat heitd parhaiten eteenpiin. Tulos korostaa sitd, ettd
perheen valtaistumisprosessin vaihe on siis yhteydessa sithen, millaisia tuen muotoja
perhe odottaa ja on valmis kdyttiméin hyvikseen. Aikaisemmissa tutkimuksissa on
pidetty tirkedna kehittdd palveluja niin, ettd niiden avulla pystytian vahvistamaan
vanhempien osallisuutta ja valtaistumista (Koren ym., 1992; Vuorenmaa, 2016),
seki todettu vertaistuen olevan keino vahvistaa valtaistumista (Singh ym., 1997;
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Embuldeniya ym., 2013; Shilling ym., 2013). Tami tutkimus tarjoaa uutta tietoa
siitd, ettd perheiden valtaistumisen asteella on yhteytti koettuihin tuen tarpeisiin.

6.2.2 Saatu tuki ja koetut vaikutukset

Lihes kaikki vanhemmat, jotka osallistuivat joko diabetesta sairastavien, oppimisen
tai psyykkisen kehityksen vaikeuksien tai moni- ja lilkuntavammaisten lasten per-
heille suunnatuille kursseille, kokivat kurssien tarjonneen vihintdin jonkin verran
hyotyi, ja vajaa kaksi kolmasosaa ilmoitti kurssin tarjonneen erittdin paljon hyotya.
Vanhemmat, joiden lapsella oli moni- tai liikuntavamma, kokivat kurssilla olleen
viahemmin hyotya tai myonteisia vaikutuksia kuin muihin kurssiryhmiin kuuluvat
vanhemmat. Moni- ja liikuntavammaisten kurssiryhmissi vanhemmat arvioivat
lapsen vammaan liittyvit toimintakyvyn rajoitteet suuremmiksi ja kurssiodotukset
varsin laaja-alaisiksi. Moni- ja liikuntavammaisten kurssit olivat kuitenkin vain
viiden vuorokauden mittaisia, kun esimerkiksi oppimisen tai psyykkisen kehityk-
sen hdiridissa kurssit toteutettiin kahdessa viiden paivin kurssijaksossa. Moni- ja
litkuntavammaisten ryhmassi lihes puolet perheistd oli osallistunut jo aiemminkin
sopeutumisvalmennukseen, mutta aikaisemmalla osallistumisella ei ollut yhteytta
hyétyarvioihin. Vaikuttaa kuitenkin siltd, ettd kurssien anti timén sisaltoisend ja kes-
toisena jid moni- ja litkuntavammaisten kurssiryhmissa liian suppeaksi odotuksiin
nihden.

Kurssihyodyn kokemiseen vaikutti kurssiryhmin lisiksi my6s liheisiltd ja ys-
tiviltd saatu sosiaalinen tuki lapsen hoitoon ja kasvatukseen. Vanhemmat, jotka
sopeutumisvalmennukseen tullessaan kokivat saavansa vahvempaa sosiaalista tukea,
arvioivat seurantakyselyssa puoli vuotta sopeutumisvalmennuksen jilkeen kurssin
hy6tya myonteisemmin kuin ne vanhemmat, joilla sosiaalinen tuki oli vihiisempii.
Tulos on samansuuntainen aikuisten sopeutumisvalmennuskursseja koskevien tut-
kimustulosten kanssa, joiden mukaan hy6tykokemukset ovat olleet vahvempia niilla
kuntoutujilla, joilla eliminhallinta, sosiaalinen luottamus ja psyykkiset voimavarat
ovat olleet alkutilanteessa paremmat (Hirkipad ym., 2017). Nami tulokset voivat
viitata sithen, ettd ne kuntoutujat, joiden psykososiaaliset resurssit ovat vahvemmat,
pystyvit hyodyntimain enemman lyhyen ryhmamuotoisen intervention antia kuin
ne, joilla ndma resurssit ovat heikommat. Toisaalta tulokset voivat viitata my0s sii-
hen, ettd jos kotona saatu sosiaalinen tuki on vahiista, kurssilta saadut hyodyt voivat
heikenty4 nopeammin arjen haasteisiin palatessa.

Alkutilanteen ja seurantatilanteen vilisia muutoksia selvitettiin muun muassa
lapsen hyvinvoinnissa ja toimintakyvyn rajoituksissa sekd perheen valtaistumisessa
ja vanhempien hyvinvoinnissa. Selvid muutoksia tapahtui vain perheiden valta-
istumisessa, joka vahvistui kaikissa kurssiryhmissi. Tulos on samansuuntainen
kuin Homan-Heleniuksen (2005) satunnaistetulla vertailuasetelmalla tehdyssa
tutkimuksessa, jonka mukaan sopeutumisvalmennuksella oli my6nteinen vaikutus
astmaa sairastavien lasten perheiden voimaantumiseen. Sopeutumisvalmennuskurs-
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sit voivat tukea myonteisesti valtaistumista monenlaisissa perheissi, joiden lapsilla
on jokin pitkdaikaissairaus, kehityksen hiirio tai vamma. My®6s aikuisten sopeutu-
misvalmennuskursseihin osallistuneilla kuntoutujilla on todettu valtaistumisessa
tapahtuneen mydnteisti muutosta erityisesti sairauden tiedollisen hallinnan osalta
(Hirkipai ym., 2017).

Tuloksellisten perheinterventioiden keskeisina osatekijoind pidetdin psykoedu-
kaatiota, narratiivisten lahestymistapojen hyodyntimistd, strategioiden tarjoamista
sairauden hoitoon ja kasvatukseen sekd koko perheen huomiointia ja asiantuntevaa
henkilokuntaa, joka antaa panoksensa asioiden kasittelyyn ja perheiden tukemi-
seen (ks. taulukko 1, luku 2.6). Sopeutumisvalmennuksen keskeisind periaatteina
on tarjota tietoa sairaudesta ja auttaa perheitd [6ytimidin keinoja, miten ne itse
voivat vaikuttaa voimavarojensa vahvistumiseen (esim. Kela, 2013a, b, ¢). Tiedon
jakaminen ja tietoisuuden lisiantyminen luovat ymmirrysti ja hallinnan tunnetta
omasta tilanteesta. Vanhempien tietopohja on edellytys muun muassa sille, ettd he
pystyvit tukemaan lapsen kehitysti ja kokevat selviytyvinsi arjessa eteen tulevista
ongelmista. (Koren ym., 1992; Dunst ym., 2007; Graves & Shelton, 2007; Banach
ym., 2010.) Tiedon tarjoamisella sekd vanhempien keskiniisti verkostoitumista tu-
kemalla voidaan todennikéisesti edesauttaa vanhempien valtaistumista ja edelleen
lapsen osallisuutta (Arakelyan ym., 2019).

Ryhmimuotoisessa sopeutumisvalmennuksessa ammatillista asiantuntijuutta ja
perheiden kokemusasiantuntijuutta hyodyntava tiedon jakaminen ja asioiden k-
sittely auttavat omien kokemusten reflektointia ja tiedon konstruointia. Alsem ym.
(2017a) ovat todenneet, ettd vanhemmat, joiden lapsella on fyysisid toimintakyvyn
rajoitteita, pitavit tirkeini tiedonlahteind niin ammattilaisilta kuin vertaisilta saatua
tictoa ja erilaisia tietoldhteitd kiytetddn erilaisten tiedon tarpeiden tiyttimiseen.
Twoy ym. (2007) ovat tutkineet selviytymisstrategioiden kiyttod perheissi, joiden
lapsella on autismikirjon hiirio. Perheet tavoittelivat saavansa yleistd rohkaisua ja
tukea ystaviltd, mutta tiedollista tukea ja neuvoa vertaisperheiltd ja ammattilaisil-
ta (Twoy ym., 2007). On oletettavaa, ettd eri ammattilaisten ja vertaisperheiden
kanssa kdytavi kokemusten ja asioiden jakaminen luo edellytyksia monialaisemman
tictopohjan ja syvillisemmin ymmarryksen rakentumiselle. Aikaisempi perheiden
valtaistumiseen liittyvd tutkimus on osoittanut, ettd intensiiviseen kuntoutusohjel-
maan osallistuminen ja moniammatillisen tyéryhmin tuki ovat palveluun liittyvia
tekijoitd, joilla on ollut mydnteinen yhteys erityisesti yhteis66n kytkeytyvissi valta-
istumisen kokemuksessa (Kalleson ym., 2019). Vanhempien vertaisilta saama tieto
ja tuki voivat my&s olla edistimissi valtaistumisen prosessia (Singh ym., 1997; Law
ym., 2001; Banach ym., 2010).

Tiedon jakaminen ja ymmarryksen lisiintyminen ovat tirked osa valtaistumista.
Téaman tutkimuskokonaisuuden seurantatutkimusosuudessa noin kolme neljasosaa
vanhemmista oli sitd mieltd, ettd kurssilta saadulla sairautta tai vammaa koskevalla
tiedolla oli ollut melko tai erittdin paljon vaikutuksia kurssin jilkeiseen arkeen.
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Saatu tieto ja tuki eivit kytkeydy yksinomaan kurssien asiasisaltihin, vaan myos
sosiaalisen verkoston rakenteisiin ja prosesseihin (vrt. Uchino, 2004). Perheiden
sopeutumisvalmennus toteutuu moniammatillisesti ja ryhmimuotoisesti, joten
ryhmidynamiikkaan ovat vaikuttamassa perheiden sisiiset suhteet, ammattilaisten
keskindiset suhteet, ammattilaisten ja perheiden seki perheiden viliset suhteet (ks.
kuvio 3, luku 2.8). Kurssin ohjaajilla on iso rooli mydnteisen vuorovaikutusdyna-
miikan kehittymiselle ryhmamuotoisessa kuntoutuksessa, mikd on edellytykseni
kuntoutumisprosessin ja tissd tapauksessa myos valtaistumisprosessin toteutumi-
selle. Sopeutumisvalmennuskursseja koskevissa kehittimistarpeissa vanhemmat
ovat korostaneet kohderyhmii koskevan asiantuntijatiedon tirkeyttd, mutta myos
vuorovaikutuksellisuuden toteutumista asioiden kisittelyssa (Kippola-Paikkonen
& Hirkipii, 2018).

Vaikka sopeutumisvalmennuskurssit pidosin tarjosivat hyvin sairautta ja sen
hoitoa koskevaa tietoa, aina tiedon tarpeet eivit tiyttyneet odotetusti. Erityisesti
narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskursseilla
tiedon tarpeisiin liittyvit odotukset tiyttyivit heikosti. Narkolepsiaan sairastunei-
den kurssit olivat ensimmaiiset Suomessa jarjestetyt sopeutumisvalmennuskurssit
kyseiselle kohderyhmille. Narkolepsiaan sairastuminen tapahtui myds epitavalli-
sessa kontekstissa niin, etté lapsi oli sairastunut vakavaan neurologiseen sairauteen
viranomaistahon suosittaman rokotuksen seurauksena. Perheilld oli paljon huolia
lapsen sairastumiseen liittyen ja moninaisia tuen tarpeita sekd pettymystd viran-
omaisten toimintaan. Ammattilaisilla ei todennikoéisesti ollut riittavisti resursseja
vastata perheiden moninaisiin tiedon ja tuen tarpeisiin tillaisilla lyhytkestoisilla
kursseilla. Narkolepsiaan sairastuneiden kursseilla monet eri tekijit, kuten sairauden
harvinaisuus, kurssien uutuus, asiantuntijoiden mahdollinen kokemattomuus kysei-
sen sairausryhmin kursseista sekd vanhempien huoli lapsen sairastumiseen liittyen
ja pettymys viranomaisten toimintaan, saattoivat vaikuttaa siihen, etta kurssit eivat
pystyneet vastaamaan asiantuntijatietoa ja -tukea koskeviin odotuksiin. Harvinais-
ten sairauksien kohdalla on kiinnitetty laajemminkin huomiota asiantuntijatiedon
ja -tuen saamisen ongelmiin (EURORDIS, 2009; STM, 2014; Pelentsov ym., 2016)
ja mahdollisuuksiin tukea sairastuneiden ja heidin liheistensi valtaistumista ja osal-
lisuutta (European Commission 2014; STM, 2014). Toisaalta myds laajemminkin
pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmille suunnattuihin interventioihin voi liittya
erilaisia seikkoja, ettd vanhempien tuen tarpeet ja odotukset eivit tule taytetyiksi tai
perheen tilanne edellyttdi tuen tarvetta myos intervention jilkeen (Bradshaw ym.,
2019).
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6.3 Vertaistuen merkitys ryhmamuotoisessa kuntoutuksessa

Vanhempien kurssiodotukset kaikilla tutkimuksen kohderyhmin kursseilla liittyivat
eniten toisten perheiden tapaamiseen ja vertaistuen saamiseen. Toiveet vertaistuen
saamisesta olivat samankaltaiset riijppumatta siit, oliko terve lapsi sairastunut pitka-
aikaissairauteen, kuten diabetekseen tai narkolepsiaan, vai oliko kyseessd syntymasta
saakka oleva kehityksen piirre, hiiri6 tai vamma, kuten ADHD tai CP-vamma. Kurs-
seilta saatua tukea koskevissa arvioissa ja kuvauksissa vertaistuen saaminen nousi yh-
deksi merkitykselliseksi kurssin anniksi. Vertaisten kautta vanhemmat olivat voineet
jakaa tunteita, saaneet kokemuksellista tietoa ja kdytannon vinkkejd arkeen. Lapsi oli
saanut vertaisten kautta samaistumisen kokemuksia ja hyviksytyksi tulemisen tuntei-
ta. Tutkimustulokset vahvistavat aikaisempia havaintoja vertaistuen tarpeesta ja mer-
kityksellisyydestd perheille, joiden lapsella on pitkdaikaissairaus, kehityksen hairio tai
vamma (esim. Linnakangas ym., 2010; Shilling ym., 2013). Aikuisten sopeutumisval-
mennuksia koskevissa selvityksissd on tuotu esille myds vertaistuen merkitys yhtena
tirkeini sopeutumisvalmennuskurssin antina tai koettuna hyétyni (Pittikangas &
Korhonen, 1996; Leskinen, 2000; Aalto ym., 2005; Jarvikoski & Harkapaa, 2018).
Kontaktit kursseilla tavattuihin perheisiin olivat usein siilyneet kurssin jalkeen.
Suuri osa perheista oli ollut kurssin jalkeen jollakin tavalla yhteydessa kurssilla tavat-
tuihin vertaisiin, mika viittaa kurssin jilkeisen vertaistuen jatkumiseen ja perheiden
sosiaalisten verkostojen laajentumiseen. Sopeutumisvalmennuksen alkaessa kuva-
tulla sosiaalisen tuen mairilla ei ollut yhteytta siihen, olivatko perheet olleet yh-
teydessi kurssilla tavattuihin vertaisiin. Tama viittaa sithen, ettd yhteydet vertaisiin
ovat olleet merkityksellisid riippumatta siitd, kuinka paljon vanhemmat ovat saaneet
laheisiltdan tukea lapsen hoitoon ja kasvatukseen. Samanlainen kokemus vertaisten
kanssa mahdollistaa sosiaalisen identiteetin jakamista. Sosiaalisen identiteetin ja-
kaminen puolestaan edistii yhteenkuulumisen ja selviytymisen tunnetta, vahvistaa
valtaistumista ja vihentii eristiytymisen kokemusta. (Shilling ym., 2013; ks. my®s
Curle ym., 2005.) Vertaistuki voi toisaalta tarjota erilaisia tuen elementteji eri per-
heille. Osa perheistd voi odottaa vertaisten tapaamiselta erityisesti tiedon jakamista,
kun osa vanhemmista kaipaa enemmin emotionaalista tukea (Bull, 2003). Jaettu
kokemus on kuitenkin keskeinen mekanismi tai vilittava tekija, mikd mahdollistaa
erilaisen tuen elementtien toteutumisen, esimerkiksi toisten kokemuksista oppimi-
sen, rohkaisun ja mahdollisuuden puhua vapaasti ilman ympiriston tuomitsemista.
Vanhempien pidemmin aikavilin vertaistukeen kytkeytyvien tulosten on todettu
liittyvin vahentyneeseen eristdytymisen tunteeseen, emotionaaliseen tasapainoon ja
henkilokohtaiseen kasvuprosessiin, kuten lisidntyneeseen luottamuksen ja selviyty-
misen tunteeseen (Shilling ym., 2015a,b). Vertaistuki on vastavuoroista ja koettu
merkityksellisend niin saajalle kuin antajallekin, ja usein nima roolit linkittyvit kiin-
teisti yhteen (Sallinen ym., 2011; Embuldeniya ym., 2013). Toisten vanhempien
tukeminen voi olla palkitsevaa ja lisiti itsearvostusta (Shilling ym., 2015a).
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Vaikka valtaosa vanhemmista kuvasi vertaistukea yhdeksi tarkedksi kurssihyodyk-
si, kaikkien osallistujien kokemukset vertaistuesta eivit olleet pelkistdin myonteisia.
Yksittdisissa vanhempien arvioissa tuli esille, ettd lapsen kohtaamat vertaiskontakeit
olivat saattaneet lisitd lapsen negatiivista kdyttaytymistd, koska lapsi oli saanut
huonoa mallia tai vaikutteita vertaisilta. Sopeutumisvalmennuskurssille osallistu-
neet lapset ja nuoret ovat pidosin kokeneet sopeutumisvalmennuskurssit tirkeiksi
mahdollisuudeksi tavata toisia nuoria, joilla on sama sairaus tai vamma, ja saada ver-
taistukea (Autti-Rimé ym., 2015: 35—-36; Martin, 2016: 166; Kippola-Piikkonen
& Martin, 2018). Nuoret ovat my6s kuvanneet saaneensa kurssilaisista ystavid ja
kokeneet kurssin jilkeen sosiaalisen tukiverkkonsa vahvistuneen. Myonteisten ko-
kemusten lisaksi yksittdiset nuoret ovat tuoneet kuitenkin myos itse esille vertaisten
tapaamiseen liittyvida mahdollisia kielteisid asioita tai nikokulmia, ettd vertaistuki
ei ole kurssilla toteutunut toivotulla tavalla. Vertaisten kohtaaminen on saattanut
lisitd leimautumisen tunnetta, tai kurssi ei ole mahdollistanut vertaistuen toteutu-
mista, koska kurssilaisissa ei ole ollut yhdistavii tekijoitd, kuten samanikiisid nuoria.
(Kippola-Piaikkénen & Martin, 2018.) Vertaisilta voi saada tirkedd tukea, mutta
vertaisten valisiin vuorovaikutussuhteisiin kuten muihinkin ihmissuhteisiin voi liit-
tyd myos kielteisia piirteitd. Esimerkiksi lasten ja nuorten vertaissuhteet voivat tar-
jota empatiaa ja rohkaisua, mutta toisaalta my6s huonoa roolimallia ja ei-toivottuja
toimintatapoja (Karakos, 2014) ja jopa kiusaamista (Bucchianeri ym., 2016). Jois-
sakin kuntoutujaryhmissi, kuten neuropsykiatrisissa (esim. Aspergerin oireyhtymi,
ADHD) ryhmissi sairauden tai hiirion ominaispiirteisiin liittyy usein sosiaalisen
vuorovaikutuksen ongelmia, mikd tuo enemmin haasteita ryhmissi toimimiseen
ja vertaistuen toteutumiseen (Appelqvist-Schmidlechner ym., 2018: 88-89).
Vertaistukeen liittyvissd tutkimuksissa on aiemminkin nostettu esille vertaisten
tapaamiseen liittyvii mahdollisia kielteisida kokemuksia ja vaikutuksia (Bull, 2003;
Mikkonen, 2009: 115-116; Skea ym., 2011; Embuldeniya ym., 2013; Shilling ym.,
2015a; Bradshaw ym., 2019).

Perhekeskeisen hoidon ja kuntoutuksen periaatteisiin liitetaan perheiden sosioe-
motionaalinen tuki (Gallo ym., 2016) ja se, etti ammatillisen asiantuntijatuen lisik-
si tuetaan perheiden keskiniisti kanssakiymisti ja verkostoitumista (MacKean ym.,
2005). Sopeutumisvalmennus on yksi mahdollisuus tarjota perheille ammatilliseen
asiantuntijuuteen ja vertaisuuteen pohjautuvaa tukea. Vertaistuki ei ole kuitenkaan
yksistian sopeutumisvalmennukseen kytkeytyvi asia. Vertaistuen hyotyji ja myon-
teisid vaikutuksia on todennettu monien erilaisten sairausryhmien interventioissa,
kuten mielenterveyshairidissd, somaattisissa pitkdaikaissairauksissa ja erilaisten
vammojen ja hiirididen kuntoutuksessa. Tutkimustulokset vahvistavat kisitystd,
ettd vertaisten kautta voi saada tiedollista, emotionaalista ja sosiaalista tukea (esim.
Mikkonen, 2009; Skea ym., 2011; Lloyd-Evans ym., 2014). Vertaistuki voi vahvistaa
my6s henkilokohtaista kasvuprosessia ja sairastumiseen liittyvin identiteettityon
rakentumista (esim. Embuldeniya ym., 2013; Shilling ym., 2013). Vertaistuki saat-
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taa edistdd myonteisid elimintapamuutoksia, ja joissakin tapauksissa silld voi olla
yhteyttd psykologisiin tai fysiologisiin terveysvaikutuksiin (esim. Pfeiffer ym., 2010;
Dale ym., 2012; Zhang ym., 2016).

Thoits (2011) on analysoinut sosiaalisiin siteisiin ja tukeen liittyvid mekanis-
meja suhteessa terveyteen ja hyvinvointiin. Vertaisten kanssa jactut kokemukset
seki emotionaalisen ja informatiivisen tuen saaminen voivat parhaimmillaan
toimia stressipuskurina vihentien fysiologista stressitilaa. Kokemusten jakami-
nen vertaisten kanssa voi tarjota syvempdd ymmirrystd, rohkaisua ja myonteistd
roolimallia stressaavasta tilanteesta selviimiseen seki luoda toiveikkuutta. (‘Thoits
2011.) Ryhmamuotoisessa kuntoutuksessa ammattilaisten ohjauksella ja ryhmady-
namiikan huomioimisella on kuitenkin tirked merkitys vertaistuen toteutumiselle
(Tuulio-Henriksson ym., 2015: 99; Appelqvist-Schmidlechner ym., 2018: 45;
Buchert, 2018; Bradshaw ym., 2019). Nayttad myos siltd, ettd sekd ammattilaisten
ryhmiprosessin ohjauksella (Tuulio-Henriksson ym., 2015: 99) ettd vertaistuen
saamisella (Puumalainen ym., 2014) on yhteytti kuntoutuksen koettuihin vaiku-
tuksiin. Vertaistuki tulisikin nihda kuntoutuksessa yhteni tirkedna vilineeni tukea
kuntoutumisen prosessia ja edistdd hyvinvointia ja valtaistumista. Vertaistuki ei ole
tirkedd ainoastaan sairastuncelle vaan yleensi myds sairastuneen liheisille, mika
lapsen kohdalla tarkoittaa koko perhettd, vanhempia tai muita huoltajia, sisaruksia
ja mahdollisesti muitakin laheisi, kuten isovanhempia.

6.4 Tutkimuksen vahvuudet ja heikkoudet

Tutkimuksen vahvuutena on kuntoutuspalvelun asiakkaiden omakohtaisten koke-
musten selvittiminen tuen tarpeista ja koetuista vaikutuksista. Arkivaikuttavuuden
tutkimus, asiakkaiden omat kokemukset kuntoutuksen hyodyistd ja haitoista, on
tirked osa kuntoutuksen vaikutusten arviointia. (Autti-Rimé ym., 2016b: 91-94.)
Tutkimus kohdistui useisiin eri kurssiryhmiin ja tarjoaa siten laaja-alaisempaa tietoa
Kelan sopeutumisvalmennuskurssien merkityksesti perheille verrattuna siihen, etta
tutkimus olisi kohdistunut vain yhteen kurssiryhmiin. Kurssiryhmien erilaisuus
tulee huomioida kuitenkin myos tulosten tarkastelussa. Kurssiryhmit edustivat
monenlaisia sairauksia ja vammoja, ja sairauksien ominaispiirteilld voi jo sinillain
olla vaikutusta tuen tarpeisiin ja sopeutumisen prosesseihin. Kurssiryhmissi oli eroja
my6s muiden tekijoiden suhteen. Moni- ja litkuntavammaryhmiin kuuluneet lapset
olivat nuorempia kuin muiden kurssiryhmien lapset, ja pienten lasten perheiden ela-
mantilanteet ja tuen tarpeet voivat olla erilaisia kuin perheiden, joissa on vanhempia
lapsia. Ian kontrollointi ei kuitenkaan muuttanut olennaisesti ryhmien vilisia eroja.
Kurssiryhmien erilaisuuden lisiksi myos kurssien kestossa ja sisalloissa oli eroja, joi-
hin vaikuttivat sekd kohderyhmien erilaiset tarpeet ettd kuntoutusta ohjaavat Kelan
standardit (ks. esim. Kela, 2012; 2013a, c).
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Kurssiryhmien ja kurssien eroavaisuuksien lisiksi tutkimusasetelmissa oli eroja
eri kurssiryhmien kohdalla. Kurssit, jotka kohdistuivat diabetekseen, oppimisen tai
psyykkisen kehityksen hiirioihin ja moni- ja liikuntavammaisiin, noudattivat samaa
tutkimusasetelmaa, jossa alkutilanteen tietoa kerittiin ennen kursseja tai vilictomas-
ti kurssin alkaessa ja seurantatietoa puoli vuotta kurssin loputtua. Narkolepsiaan
sairastuneiden kurssilla alkutilanteen tietoa kerittiin my6ds ennen kurssia tai valit-
tomisti kurssin alkaessa, mutta kurssin jilkeistd arviota vilictomisti kurssin jilkeen.
Narkolepsiaan sairastuneiden kursseilla tutkimustehtavit ja kyselylomakkeet olivat
myos erilaisia kuin muilla kursseilla. Nima kurssien erilaiset tutkimusasetelmat vai-
kuttavat siihen, ettd narkolepsiaan sairastuneiden lasten vanhempien tulokset eivit
ole suoraan verrattavissa muiden kurssiryhmien vanhempien arvioihin.

Tutkimuksen keskeinen heikkous on kyselyaineistoihin liittyva vastauspro-
senttien pienuus. Noin 64 prosenttia vanhemmista halusi osallistua tutkimukseen
niistd perheistd, joille titd mahdollisuutta tarjottiin. Tutkimukseen suostuneista ja
alkukyselyyn vastanneista noin 62 prosenttia vastasi myds kurssin jalkeiseen lop-
pu- tai seurantakyselyyn. Seurantakyselyssi toteutettiin my6s yksi uusintakysely
vastausprosentin kasvattamiseksi. Tutkimus ei anna tietoa, miten osallistuneet ovat
valikoituneet tutkimukseen ja mitd syitd on vastaamatta jittimiselle. Vastaamatta
jattdiminen voi liittyd niin perheen ja vanhempien tilanteeseen kuin my6s tutki-
musta koskevaan informointiin tai tiedonkeruun tapaan. On tutkimuksia, joiden
mukaan terveyspalveluja koskeviin lomakekyselyihin vastaavat ovat tyytyviisempia
palveluihin (esim. Mazor ym., 2002) kuin vastaamatta jittineet. On mahdollis-
ta, ettd ne perheet, jotka eivit olleet tyytyviisid kursseihin eivitkd kokeneet niitd
hyodyllisiksi, jattivat vastaamatta loppu- tai seurantakyselyyn muita useammin.
Seurantatutkimuksessa (OT II) tehtiin katoanalyysi vertaamalla seurantakyselyyn
vastanneiden ja vastaamatta jittineiden sosiodemografisia tictoja sekd muita tietoja
(esim. hyvinvointiarviot, huolet, valtaistumisen alkupisteet). Seurantakyselyyn vas-
tanneista vastaamatta jittivit useammin erityisesti ne, jotka ilmaisivat alkukyselyssa
paljon vanhemmuuteen liittyvia huolia, milla voi olla merkitysta tuloksiin. Joissakin
tutkimuksissa on todettu, ettd palveluita koskeviin kyselyihin vastaavat enemmin
ne, joilla terveyden ja hyvinvoinnin tilanne on parempi (Lindén-Bostrom & Pers-
son, 2012; Cheung ym., 2017).

Kyselylomakkeisiin vastasivat useammin #idit kuten useissa muissakin erityista
tukea tarvitsevien lasten tarpeita selvittivissi tutkimuksissa (esim. Almasri ym.,
2011; Alsem ym., 2014). Tulokset voisivat olla osittain toisenlaisia, jos isit olisivat
osallistuneet aktiivisemmin lomakkeiden tiyttimiseen. On kuitenkin tutkimuk-
sia, joiden mukaan iitien ja isien arviot omasta hyvinvoinnista (Ha ym., 2008) tai
saadusta tuesta (Jansen ym., 2012) civit ole merkittavisti eronneet toisistaan. Van-
hemmat olivat tdyttaneet lomakkeet varsin huolellisesti. Kyselylomakkeiden taytta-
miseen voi kuitenkin liitty4 erilaisia vastausharhoja, kuten sosiaalisesti toivottujen
vastausten valintaa (van de Mortel, 2008), miti ei tutkimuksessa ole voitu kontrol-
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loida. Vastausharhaa voi tulla my6s vanhempien yhdessi taytettyjen lomakkeiden
vastauksista, silli vanhemmilla voi olla erilaisia nikokulmia asioihin ja vastaukset
voidaan toteuttaa kompromisseina tai ne painottuvat jommankumman vastaajan
nikemyksiin. Kuntoutustoimenpiteissi muutoksen tutkimista pidetiin my6s haas-
tavana, koska eri vaiheissa tapahtuvan arvioinnin tekemisessa todellisen muutoksen
rinnalla arviointiin voi vaikuttaa myds asioiden uudelleen maarittely tai priorisointi
(Howard ym., 2011).

Tarkasteltaessa vaikutuksiin liittyvida muutoksia on otettava huomioon, ettd
tutkimus oli yksinkertainen ennen ja jilkeen intervention -arviointiasetelma eikd
se sisaltanyt vertailuryhmii. Tulokset kuvaavat seuranta-aikana tapahtuneita muu-
toksia ja vanhempien kokemia hyotyja ja vaikutuksia. Perheiden valtaistumisessa
tapahtunutta myonteistd muutosta keskiarvotuloksissa ja jakautumaeroissa alku- ja
seurantatilanteen vililld ei siten voida varmuudella tulkita juuri interventiosta joh-
tuvaksi. Vanhempien omat kokemukset sopeutumisvalmennuksesta saadusta tuesta
ja koetuista vaikutuksista tukevat kuitenkin titd tulkintaa. Vanhemmat olivat koke-
neet saaneensa muun muassa tietoa ja ymmirrysti lapsen sairaudesta ja sen hoidosta
sekd voimavaroja perheelle. Aikaisemmin toteutettu satunnaistettuun vertailuase-
telmaan pohjautuva tutkimus on myés osoittanut sopeutumisvalmennuksella ole-
van merkitysti perheiden voimaantumiseen (Homan-Helenius, 2005), mika tukee
osaltaan tulkintaa, ettd sopeutumisvalmennus voi vahvistaa perheiden myonteista
valtaistumisen muutosprosessia.

Kyselylomakeaineistojen lisiksi tutkimus sisilsi vertaistukea kisittelevin ku-
vailevan katsausartikkelin, jonka tarkoituksena oli selvittda vertaistuen merkitysta
psykososiaalisen kuntoutuksen kontekstissa. Katsaus toteutettiin kuvailevana, tietoa
integroivana katsauksena, jota pidetdin hyvini menetelmini tuottaa laaja-alaista
tietoa jo tutkitusta aihepiiristd. Téssd tutkimuksessa se tarkoitti muun muassa eri
kohderyhmiin kohdistettujen vertais- tai ryhmiinterventioihin liittyvien tutkimus-
tulosten jisentdmisti kokonaiskuvan saamiseksi vertaistuen merkityksesti. Kuvai-
levan katsauksen vahvuutena voidaan pitid sen mahdollisuutta saada laaja-alaista
tietoa tutkittavasta aihepiiristd, mutta toisaalta sen heikkoutena on viljemmin
kriteerein toteutettu tiedonhankinta kuin systemaattisessa eli jarjestelmallisessa
katsauksessa. Téssd tutkimuksessa toteutettu katsaus ei mahdollistanut hypoteesien
testaamista eikd tutkimustulosten johdonmukaista arviointia samalla tavoin kuin
systemaattisesti toteutetussa katsauksessa. (Vrt. Autti-Rimé & Grahn, 2007; Sal-
minen 2011, 6—10; Paré¢ & Kitsiou, 2017.) Katsauksessa hyodynnettiin kuitenkin
useita systemaattisia katsauksia ja meta-analyysejd, joiden ajatellaan tarjoavan enem-
min uskottavuutta tutkimustuloksille ja tiedon arvioinnille (Autti-Rimo & Grahn,
2007; Teikari & Roine, 2007; Salminen, 2011).

91
Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



6.5 Tutkimuksen merkitys kuntoutuksen kdytanndoille

Tutkimus lisisi tietoa lasten ja nuorten perheiden sopeutumisvalmennuksesta seka
vertaistuen merkityksestd kuntoutuksessa. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyédyn-
tdd sopeutumisvalmennuksen ja laajemminkin psykososiaalisten palveluiden kansal-
lisessa kehittamistyossa. Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja heidan perheidensa
tuen tarpeista ja perheille suunnatuista psykososiaalisista interventioista ei ole ollut
saatavilla juurikaan aikaisempaa tutkimustietoa, joten tutkimus on kiinnittinyt
huomiota niiden perheiden moninaisen psykososiaalisen tuen tarpeeseen myos
kansainviliselld foorumilla (Franceschini ym., 2019; Parmar ym., 2019).

Sopeutumisvalmennuksen kehittimistyossa tulisi kiinnittdiia huomiota siihen,
ettd kursseja koskeviin odotuksiin ja koettuihin vaikutuksiin ovat yhteydessi erilai-
set lapseen ja perheeseen liittyvit psykososiaaliset taustatekijit, joita tulisi tunnistaa
ja huomioida kuntoutuksessa. Kuntoutuksen suunnittelussa tulee yksilollisten
tarpeiden lisiksi tarkastella koko perheen tilannetta, eri kuntoutustoimenpiteiden
nivoutumista toisiinsa ja sopeutumisvalmennuksen tarkoituksenmukaista ajoitta-
mista ja integrointia osaksi lapsen muuta kuntoutusprosessia (ks. Autti-Rimé ym.,
2016a; Hickkala ym., 2016). Lapsen sairastumisen tai vammautumisen alkuvaihees-
sa, muun akuutin kriisin vaiheessa tai ongelmallisessa stressitilanteessa perheelld ei
todennikoisesti ole edellytyksia osallistua intensiiviseen ryhmidmuotoiseen kurssiin,
jota ei ole suunniteltu kriisihoidon muodoksi, ja he hyotyvit yksilollisemmasta tu-
esta (vrt. Bull, 2003; Mienpad, 2014b: 303; Autti-Rimé ym., 2015: 38, 64). On
myos otettava huomioon, ettd lyhyt ja intensiivinen ryhméidmuotoinen interventio ei
valttimattd, ainakaan ainoana tukimuotona, mahdollista riittavia hyotykokemuksia
perheille, joiden lapsella on monimuotoiset ongelmat, tai lapsen tai perheen tiedon
ja tuen tarpeet edellyttiisivit yksilollisempii ja jatkuvampaa tukea.

Tutkimuksen aikaisissa kurssien jirjestimista ohjaavissa standardeissa eli palvelu-
kuvaksissa oli useita tavoitteita kursseille (esim. Kela 2013a; Kela, 2014d). Sopeutu-
misvalmennuskurssit ovat kuitenkin lyhyiti ja rajallisia interventioita, joten niiden
kurssitavoitteissa ja -sisalloissa olisi olennaisinta keskittya keskeisempien odotusten
eli vertaistuen ja sairautta koskevien tiedon tarpeiden tiyttimiseen. Taman lisiksi
tulisi kiinnittda huomiota sopeutumiseen liittyviin emotionaaliseen prosessointiin
ja eri kurssiryhmille ominaisiin tuen tarpeisiin. Tutkimuksen aikaiset Kelan stan-
dardit maarittelivat kurssitavoitteisiin sisiltyvin my6s kotipaikkakunnan tukiver-
kostoihin perehtymistd, mutta on todennikoistd, ettd perheiden tukimuotoihin ja
palveluihin liittyviin tiedon tarpeisiin voitaisiin tarkoituksenmukaisemmin vastata
oman paikkakunnan kuntoutusvastuussa olevan tahon edustajan toimesta, jolla on
hyvi tietimys alueen palvelujirjestelmista (ks. myos Kippola-Paakkonen & Hirka-
pdd, 2018). Kelan uudemmissa palvelukuvauksissa kurssien yleisia tavoitteita onkin
jo karsittu ja priorisoitu (vrt. Kela, 2014c vs. Kela, 2018d).
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Sopeutumisvalmennuskurssit eivit vilttdmited kaikilta osin pysty vastaamaan
osallistujien odotuksiin, tai kursseihin voi liittyd my6s kielteisia kokemuksia. On
tirkedd, ettd perheilld olisi mahdollisuus kdydi kurssin lopussa niin my6nteisia kuin
kielteisia kurssikokemuksia lipi kurssiohjaajan kanssa. Mikali kielteisten kokemus-
ten lapikdyminen kurssipaikalla ei onnistu tai kielteiset ilmiot nousevat esille vasta
kurssin jalkeen, perheelli tulisi olla mahdollisuus kasitelld niitd lapsen hoitovastuussa
olevan tahon kanssa. Kielteisiin kurssikokemuksiin voivat todennikoéisesti vaikuttaa
niin perheiden yksilollisiin tekijoéihin kuin sopeutumisvalmennuksen ajoittamiseen,
sisdltoon ja siind tapahtuviin vuorovaikutusprosesseihin liittyvat tekijat, mika tulisi
huomioida toimintoja kehitettiessi. Sopeutumisvalmennuskursseihin pitisi sisal-
lyttdd jatkuvaa arviota toteutuksesta, saadusta tuesta ja kehittimistarpeista, jotta
voidaan tunnistaa sekd kurssien hyvin toimivat ettd kehittimistd vaativat toimin-
takdytinnot. Asiakaspalautteet ja niiden hyodyntiminen ovatkin yksi tirked osa
kurssien jatkuvaa kehittdmistyota.

Vertaistuen merkitys nayttdytyi tutkimuksessa tirkeini sosiaalisen tuen muo-
tona, jolla voi olla my6nteisid yhteyksid valtaistumiseen ja hyvinvointiin. Tdssd
tutkimuksessa my6s harvinaiseen sairauteen, narkolepsiaan, sairastuneiden lasten
perheet kokivat saaneensa sopeutumisvalmennuskursseilta hyvin vertaistukea.
Tama on merkittavd havainto, koska erityisesti harvinaisten sairauksien kohdalla
on kiinnitetty huomiota vertaistuen saannin haasteisiin (STM, 2014; Pelentsov
ym., 2016). Suomi on harvaan asuttu maa, ja on mahdollista, ettd etenkin harvi-
naisempien sairaus- ja vammaryhmien kohdalla sopeutumisvalmennuskurssi voi olla
ainutlaatuinen mahdollisuus kohdata vertaisperheitd, joiden lapsella on vastaavan-
lainen sairaus tai vamma. Jotta sopeutumisvalmennuskurssi voi tarjota perheiden
voimavaroja vahvistavaa vertaistukea, kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa
tulee huomioida niin perheeseen kuin kurssin rakenteeseen ja kokoonpanoon seka
ammattilaisten ohjaamiseen liittyvid edellytyksii ja ehtoja.

Kelan sopeutumisvalmennuskurssit toteutuvat ryhmimuotoisesti, joten kun-
toutuksen suunnittelussa tulee huomioida jo aivan alussa se, onko perhe valmis
jakamaan kokemuksia toisten perheiden kanssa. Osa vanhemmista voi olla omassa
sopeutumisprosessissaan tai elimintilanteessa siind vaiheessa, ettd heidin on vaikea
hyviksya tilannetta eivitkd he koe tarvetta kisitelld asioita vertaisten kanssa. Jos
omakohtaista tarvetta vertaistuen saamiseen ei ilmene ja vanhemmat osallistuvat
vertaistukea tarjoavaan interventioon lihinni ammattilaisten kehottamana, van-
hempien motivaatio ja sitoutuminen interventioon on heikompaa ja tyytyviisyys
palveluun vihaisempaa kuin heilld, jotka osoittavat omaa tarvetta vertaistuen saa-
miseen. On my6s huomioitava, ettd ihmiset eroavat sen suhteen, kuinka paljon ja
kenen kanssa he haluavat jakaa kokemuksia ja tunteita. Kaikki vanhemmat eivit
vilttamattd koskaan halua avautua asioistaan toisille vanhemmille, joiden lapsella
on pitkiaikaissairaus tai vamma. Osa vanhemmista voi tarvita enemmin yksil6lli-
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sempid ammatilliseen asiantuntijuuteen perustuvaa tukea kuin vertaistukea. (Bull,
2003; Shilling ym., 2013; Shilling ym., 2015a,b.)

Vertaistuki ei tarjoa riittavaa hyotyd, jos tukeen ei liity riittavasti samankaltai-
suuden kokemista ja jaettua sosiaalista identiteettii. Jotta sopeutumisvalmennus
voi tarjota perheiden voimavaroja tukevaa ja selviytymista vahvistavaa vertaistukea,
kursseja jirjestivin ja toteuttavan tahon on huomioitava ryhmin kokoonpano (ks.
my0s Kippola-Paikkonen & Hirkipaa, 2018). Osallistujilla tulisi olla riittavisti
samankaltaisia ominaisuuksia, mikd mahdollistaa sosiaalisen identiteetin jakamista.
Sairaus- tai vammaryhman lisiksi olisi mahdollisuuksien mukaan huomioitava las-
ten ikd- ja sukupuoli kurssiryhmiid muodostettaessa. Harvinaisempien sairauksien
kohdalla voi olla kuitenkin lijan suuri tavoite pyrkia siihen, ettd saman sairauden
lisaksi kurssilaisten ikd- ja sukupuolijakaumat olisivat ihanteelliset vertaistuen mah-
dollistamiselle. Eri tilanteessa olevat osallistujat voivat saada toisiltaan vertaistukea,
jos heilld on joitakin yhdistavia tekijoita.

Sopeutumisvalmennus sisaltad eri ammattilaisten ohjaamia keskusteluryhmii ja
toimintatuokioita, jotka padosin tapahtuvat ryhmissi. Tilld tavoin vertaistuki voi
toteutua ammatillisen asiantuntijan ohjaamana. Taman lisaksi osallistujilla on myos
mahdollisuus saada vertaistukea epimuodollisemmin vapaamuotoisissa tilanteissa.
Kurssit toteutetaan pidasiallisesti internaattimuotoisesti niin, ettd asuminen kun-
toutusjakson aikana tapahtuu kuntoutuspaikassa. Virallisen kuntoutusohjelman
sisilld osallistujilla jid myos paljon vapaa-aikaa viettdd sitd vertaisten kanssa. On kui-
tenkin havaittu, ettd vaikka vertaistuki voi toteutua sopeutumisvalmennuksessa eri
tavoin, ammattilaisten tuki kurssiryhmin ryhméytymiseen, ryhmadynamiikan toi-
mimiseen ja kurssilaisten vélisen vuorovaikutuksen tukemiseen edistid kurssilaisten
vilistd vuorovaikutusta my6s vapaamuotoisemmissa tilanteissa ja rakentaa perustaa
vertaistuen toteutumiselle (Buchert, 2018, ks. my6s Tuulio-Henriksson ym., 2015:
99; Appelqvist-Schmidlechner ym., 2018: 45).

Tutkimusten aikaisten Kelan standardien mukaan ainoastaan vertaistuen saa-
minen ei ole riittava peruste sille, ettd sopeutumisvalmennukseen paisisi ainakaan
toistamiseen (esim. Kela, 2014 c). Perheilld tulee olla myds ammatilliseen asian-
tuntijuuteen liittyvid lapseen sairauteen tai vammaan pohjautuvia tuen ja tiedon
tarpeita. Uudemmissa Kelan sopeutumisvalmennuskurssien palvelukuvauksissa ei
vertaistuen korostuvaa tarvetta ole kuitenkaan vilttaimattd midritelty yhed ehdot-
tomana poissulkukriteerini toistuvalle kuntoutukselle. Palvelukuvauksissa on sen
sijaan ilmaistu kurssien ryhmitilanteiden mahdollistavan vertaistuen toteutumista
ja yhteista kokemusten jakamista, jotka edistavat yksil6llisid kuntoutumisprosesseja.
(Kela, 2018d.) Kuntoutumisen prosessissa tulisi huomioida perheiden tarve niin
ammattilaisten kuin vertaistenkin antamaan sosiaaliseen tukeen ja se, milld tavoin
eri tuen muodot mahdollistuvat missikin elimintilanteessa. Vertaistukea ei tulisi
nihdi pelkistdin toissijaisena tuen muotona suhteessa ammattilaisten tarjoamaan
tukeen, vaan ennemminkin rinnakkaisena tuen muotona. Jossakin elimintilantees-
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sa vertaisilta saatu tuki voi olla ensisijaisempi tai merkityksellisempi perheille kuin
ammattilaisilta saatu tuki.

Sosiaali- ja terveyspalvelujen suunnittelutyossi olisi tirked pohtia, miten perheet,
joilla ei ole niin paljon ammatillisen asiantuntijatiedon tarvetta, saavat mahdolli-
suuksia tavata vertaisperheitd muutenkin kuin ammatillisesti toteutettujen kuntou-
tustoimenpiteiden muodossa. Toisaalta sekd kursseilla etta kotipaikkakunnalla on
tirked tukea vertaistuen mahdollisuuksien jatkumista sopeutumisvalmennuskurssin
jalkeenkin. Internaattimuotoinen laitoskuntoutus ei saa olla ainoa tapa vertaistuen
saamiseen. Vertaistuen mahdollisuuksia suunniteltaessa ja jirjestettiessi yhteistyo
julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin kanssa on olennaista. Teknologia ja
erilaiset sosiaalisen median palvelut voivat toimia my6s apuvilineind vertaistuen
mahdollistamisessa.

Tissd tutkimuksessa vanhemmat toivat esille myds tarvetta virkistymiseen ja
yhdessdoloon sekd toivetta saada etdisyyttd perheiden huoliin. Aikaisemmissakin
tutkimuksissa on todettu erityistd tukea tarvitsevien vanhempien kaipaavan hen-
gihdystaukoja ja aikaa omaan rentoutumiseen (Hartley & Schultz, 2015; Hodgetts
ym., 2015). Lapsen pitkaaikaissairaus, kehityksen hiirié tai vamma ja sen hoidosta
ja kuntoutuksesta aiheutuvat toiminnat aiheuttavat usein perheille ylimaaraista
kuormitusta (Di Giulio ym., 2014; Miodrag ym., 2015; Hirkipii ym., 2020: 77).
Sopeutumisvalmennus on tarjonnut jopa odotuksia enemman perheille myos virkis-
tymistd, yhdessioloa ja etiisyyttd perheen huoliin (Kippola-Piikkonen & Harka-
pad, 2018). Sopeutumisvalmennuksen tarjoama perheen yhteinen aika ja kanssakay-
minen toisten perheiden kanssa sekd internaattikuntoutukseen kuuluva taysihoito
voivat tuoda osaltaan kaivattua hengihdystaukoa arjen velvoitteisiin ja tukea van-
hempien jaksamista. Sopeutumisvalmennus ei voi kuitenkaan olla ensisijainen tai
ainoa mahdollisuus perheiden virkistymiseen. On tirkedd, ettd kotipaikkakunnalla
huomioidaan my6s vanhempien tarpeita ja mahdollisuuksia omaan lepoon ja virkis-
taytymiseen, jolloin vanhemmat jaksavat paremmin hoitaa arkisia velvollisuuksia.
Kaikilla perheilld ei valttimitta ole sellaista sukulais- tai ystavaverkostoa, joka voisi
auttaa lapsen hoidossa, joten tilloin on pohdittava erilaisia julkisia, yksityisia ja kol-
mannen sektorin palveluita mahdollistamaan vanhemmille vapaata lapsen hoidosta
ja mahdollisuutta omaan tai koko perheen rentoutumiseen.

Sopeutumisvalmennuksen kaltainen lyhyt ryhmiinterventio voi tarjota erityistd
tukea tarvitsevien lasten perheille vertaistukea ja virkistiytymisti, tietoa sairaudesta
ja sen hoidosta seki vahvistaa valtaistumiseen liittyvada myonteistd muutosprosessia.
Sopeutumisvalmennuksen jilkeistd valtaistumisen tunteen vahvistumista osoittivat
tutkimuksessa vahvemmin ne perheet, jotka eivit olleet aikaisemmin olleet sopeutu-
misvalmennuksessa. Tama tulos tuo esille sopeutumisvalmennuksen tirkeytti eten-
kin niiden perheiden kohdalla, joilla on lapsen sairauteen liittyvid asiantuntijatiedon
tarpeita ja tarpeita tavata vertaisperheiti ja jotka eivit ole aikaisemmin osallistuneet
sopeutumisvalmennukseen. Sopeutumisvalmennuskurssit ovat yksi keino vastata
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perheiden sairautta tai vammaa ja sen hoitoa koskevien tiedon tarpeiden tdyttimi-
seen ja tuen tarjoamiseen. Sairauteen sopeutuminen on kuitenkin ennemmin jat-
kuva prosessi kuin paatospisteen saavuttava hyviksymisen tila. Myonteinen sopeu-
tuminen edellyttdd sosiaalisten, emotionaalisten, kognitiivisten ja kiyttiytymiseen
liittyvien toimintojen jatkuvaa prosessointia. (Barnett ym., 2003.) Perheiden tiedon
tarpeet muuttuvat myds elimantilanteen eri vaiheissa, ja sopeutumisvalmennuksen
tarve voi tulla uudelleen ajankohtaiseksi elimin muutostilanteissa.

6.6 Ehdotuksia jatkotutkimuksille

Aikaisemmissa tutkimuksissa on kiinnitetty huomiota siihen, ettd vertaistuki voi
mahdollistaa tai edistii valtaistumisen prosesseja (Banach ym., 2010; Embuldeniya
ym., 2013; Shilling ym., 2013). T4ma tutkimus toi tietoa siiti, ettd eri tavoin valtais-
tuneet perheet painottivat erilaisia odotuksia ja tuen tarpeita kursseille. Vahvemmin
valtaistuneet perheet odottivat kursseilta erityisesti vertaistukea, kun taas vihemmain
valtaistuneiden perheiden tarpeet ja odotukset liittyivit enemmin ammatillisen
tuen saamiseen. Jatkossa olisi mielenkiintoista selvittii tarkemmin valtaistumiseen,
vertaistukeen ja ammatilliseen tukeen liittyvid merkitys- ja vaikutusyhteyksia.

Jatkotutkimusta olisi hyva tehdd my6s siitd, eroaako sopeutumisvalmennukseen
osallistuvien perheiden valtaistumisen muutokset esimerkiksi yksilollista psykoedu-
katiivista ohjausta saavien perheiden valtaistumisen muutoksista. Se, ettd perheet
kokevat vertaistuen tirkeini sopeutumisvalmennuksesta odotettavana ja saatavana
tukena, asettaa tutkimushaasteita myos sille, miten laitoskuntoutuksessa toteutettu
vertaistuen saanti eroaa esimerkiksi kevyemmin rakentein toteutettujen perheiden
sosiaalisten lomatoimintojen, asiakasjirjestdjen jarjestimien vertaistukiryhmien
tai muista perheille suunnattujen ryhmékuntoutustoimenpiteiden annista. Tama
tutkimus koski erityisesti Kelan jirjestimii sopeutumisvalmennuskursseja, mutta
tutkimusta tarvittaisiin my6s muiden jirjestajitahojen, kuten sairaaloiden, jirjesti-
misti sairauden ensitieto- tai sopeutumisvalmennuskursseista.

Tissd tutkimuksessa selvitettiin asiakkaiden arvioita ja kokemuksia. Tutkimusta
on tehty myés kurssia jirjestivien palveluntuottajien kokemuksista (esim. Autti-Ri-
mé ym., 2015; Hirkipai ym., 2018). Sopeutumisvalmennuskursseja toteuttavat pal-
veluntuottajat ovat arvioineet kriittisesti yhteistyon toteutumista kuntoutujien hoi-
tovastuussa olevien tahojen kanssa ja sitd, kuinka onnistunut kurssin ajoitus on ollut
kuntoutujan kuntoutusprosessin kannalta (Hirkdpaa ym., 2018). Lisitutkimusta
tarvittaisiin my6s hoitavien tahojen edustajien nikékulmasta, miten ja milld pe-
rusteilla tai edellytyksilld ja missd vaiheessa kuntoutusprosessia sopeutumisvalmen-
nukseen ohjataan asiakkaita ja mitkd ovat hoitavien tahojen edustajien odotukset
sopeutumisvalmennusta kohtaan suhteessa asiakkaan kokonaiskuntoutukseen. Kela
uudistaa jatkuvasti sopeutumisvalmennuskursseja koskevia kuntoutusta ohjaavia
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palvelukuvauksia, ja tutkimuksen aihetta olisi my6s siind, miten nimi uudistukset
heijastuvat asiakkaiden kokemuksiin.

Tamai tutkimus sisilsi kuvailevan katsausartikkelin vertaistuesta eri sairausryh-
mien hoidon ja kuntoutuksen kontekstissa. Eri sairaus- ja kohderyhmissi on tehty
systemaattisia kirjallisuuskatsauksia ja meta-analyyseji, jotka ovat sisaltaneet vertais-
tuen merkityksen selvittimistd. Enemmin tutkimusta tarvittaisiin my®s siitd, millai-
set toisaalta osallistujiin ja toisaalta interventioihin liittyvit tekijit ovat yhteydessa
sithen, muodostuuko vertaisten kohtaamisesta hyotyja tuottavaa sosiaalista tukea.
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Liite 1

Osatutkimus I

Kippola-Padkkonen A, Hérkédpéaa K, Jarvikoski A & Autti-Ramo 1 (2016)
Sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien lasten vanhempien arvioita hyvinvoinnista,
toimintakyvysta ja kurssiodotuksista. Kuntoutus 39(1): 6—21.

Osatutkimus julkaistaan uudelleen téssd viitoskirjassa Kuntoutussddtion ja Kuntoutuksen
tutkimus- ja kehittamisyhdistys Kutke ry:n luvalla.



TIETEELLINEN ARTIKKELI

KRISTIINA HARKAPAA
AILA JARVIKOSKI
ILONA AUTTI-RAMO

SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSEILLE
OSALLISTUVIEN LASTEN VANHEMPIEN
ARVIOITA HYVINVOINNISTA,
TOIMINTAKYVYSTA JA KURSSIODOTUKSISTA

Johdanto

Sopeutumisvalmennuskurssit ovat osa psyko-
sosiaalista kuntoutusta. Kursseja jarjestetian
eri ikdisille henkildille, joilla on jokin sairaus
tai vamma ja siihen liittyva toimintakyvyn ra-
joite, joka vaikeuttaa osallistumista ympéris-
tossé ja yhteiskunnassa. Lasten ja usein nuor-
tenkin kursseilla koko perhe on mukana kun-
toutuksessa. Sopeutumisvalmennuksen tavoit-
teena on antaa tietoa sairaudesta ja sen hoidos-
ta, etsid keinoja kuntoutujan ja hinen laheis-
tensd omien voimavarojen vahvistumiseen ja
tarjota vertaistukea eli kokemusten jakamista
toisten kurssilaisten kanssa. Valmennuksella
voidaan auttaa lasta ja perhettd hyviaksyméin
sairaus tai vamma ja sopeutumaan sen aihe-
uttamaan haittaan. (Ahlgren & Poikkeus 2014,
Jarvikoski & Harkédpad 2014, Mienpaa 2014.)

Sopeutumisvalmennuskursseja toteute-
taan terveydenhuollon, Kelan ja Raha-auto-
maattiyhdistyksen jirjestdmind. Internaat-
timuotoista sopeutumisvalmennusta on pi-
detty erityisesti suomalaisena mallina (esim.
Ruutiainen 2003, Nylen ym. 2009). Saman-
laisia tavoitteita ja toimintamuotoja sisaltyy
kansainvilisessa kirjallisuudessa useimmiten
avomuotoisesti toteutettuihin psykoeduka-
tiivisiin ja psykososiaalisiin interventioihin
(esim. Dagnan 2007, Montoya ym. 2011, Mo-
rawska ym. 2015).
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Pitkdaikaissairaudella voi olla paivittdi-
siin rutiineihin ja sosioemotionaaliseen hy-
vinvointiin liittyvii kielteisid vaikutuksia lap-
sen elimain (esim. Morawska ym. 2015). Lap-
sen pitkaaikaissairaudet (esim. Cousino & Ha-
zen 2013) tai kehityksen hiiri6t (esim. Theu-
le ym. 2012, Giovagnoli ym. 2015, Miodrag
ym. 2015) voivat lisdtd vanhempien kokemaa
stressid, joka voi puolestaan heikentdd las-
ten ja vanhempienkin selviytymistd sairau-
den kanssa (Cousino & Hazen 2013). Myos
vanhempien ja sisarusten tuen tarpeisiin ja
selviytymiskeinoihin tulisi interventioita ke-
hitettdessd kiinnittia huomiota (Burton ym.
2008, Compas ym. 2012, Giallo ym. 2014).
Kannustamalla vanhempia huolehtimaan yh-
dessd lapsen kanssa sairauden tai vamman
hoito-ohjeiden toteutuksesta voidaan vihen-
tdd vanhempien stressid ja saada parempia
hoitotuloksia (Cousino & Hazen 2013). Psyko-
sosiaalisilla interventioilla on katsottu voita-
van parantaa esimerkiksi diabetesta sairasta-
vien lasten vanhempien selviytymista ja eld-
ménlaatua (Grey ym. 2011), vaikuttaa myo6n-
teisesti pitkdaikaissairaiden lasten vanhem-
pien kiyttiytymiseen (Law ym. 2014), tukea
ADHD-oireisten lasten myonteistd kayttay-
tymistd sekd vdhentdd vanhempien kokemaa
stressid ja vahvistaa luottamusta omaan van-
hemmuuteen (Zwi ym. 2011).
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Valtaistumista tai voimaantumista (empo-
werment) voidaan tarkastella osana sairau-
teen tai vammaan sopeutumista. Valtaistumi-
nen hahmotetaan usein henkilon lisddntyvina
mahdollisuuksina ja kykyind méaérittda omaa
eldmédnlaatuaan ja vaikuttaa eldiméénsa kos-
keviin asioihin. Tiedon lisddntyminen ja hen-
kilokohtaisten hallintakeinojen vahvistami-
nen voivat edistda valtaistumista. (Tengland
2008.) Koren ym. (1992) tarkastelevat valtais-
tumista kolmella eri tasolla: perheen, palvelu-
jarjestelmén ja yhteison tai politiikan tasolla.
Kullakin tasolla valtaistuminen ilmenee sekd
asenteina, tietoina ettd kayttaytymisena. Eri-
laiset perheeseen tai palveluihin liittyvét taus-
tatekijit ovat yhteydessa vanhempien valtais-
tumiseen tai osallisuuteen (Vuorenmaa 2016).
Vanhempien valtaistuminen on tutkimusten
mukaan yhteydessd esimerkiksi vanhempien
parempaan hyvinvointiin (Benson & Kersh
2011) ja vdhdisempéin stressiin (Nachshen €&
Minnes 2005). Perheen valtaistaminen liittyy
ldheisesti perhekeskeisen ajattelutavan mukai-
seen toimintaan (Rantala 2002). Sopeutumis-
valmennuksella on todettu olevan myonteisia
vaikutuksia esimerkiksi astmaa sairastavien
perheiden valtaistumiseen (Homan-Helenius
2005).

Perhekeskeisessd hoidossa ja kuntoutuk-
sessa pyritddn tarjoamaan perheiden koettu-
ja tarpeita ja odotuksia vastaavia palveluita
ja tukea. Perheiden tarpeilla tarkoitetaan sel-
laisia tiedon ja tuen tarpeita, jotka ovat per-
heen tai vanhempien itse ilmaisemia ja joiden
avulla perhe kokee voivansa saavuttaa itsel-
leen tirkeitd tavoitteita. (Almasri ym. 2011.)
Vammaisten lasten vanhemmat raportoivat
yleensd enemmén tuen ja palveluiden tarpeita
kuin niin sanottujen terveiden lasten vanhem-
mat (Nachshen & Minnes 2005, Houtrow ym.
2011). Onkin tarked4, ettd niin ammattilaisten
kuin pitkédaikaissairaiden lasten vanhempien-
kin késityksia palvelutarpeista ja palveluiden
toteutuksesta tutkitaan palveluiden toimeen-
panoa kehitettiessd (Morawska ym. 2015).

Sopeutumisvalmennukseen tulevilla lap-
silla ja heidén perheillddn voi olla monenlaisia
tarpeita, kurssin sisiltoon kohdistuvia toivei-
ta ja kurssin vaikutuksia koskevia odotuksia.

Aiemman tutkimuksen mukaan vanhempien
kurssiodotukset ovat liittyneet erityisesti ver-
taistukeen ja sairauden hoitoa sekd kuntou-
tusta ja palveluita koskevaan tietoon (Autti-
Rdmo ym. 2015). Kurssin koetut hyodyt ovat
liittyneet erityisesti vertaistukeen tai sairautta
koskevan tiedon ja hoitokeinojen vahvistu-
miseen (Homan-Helenius 2005, Autti-Ramo
ym. 2015).

Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

Téama tutkimus on osa laajempaa Kelan jirjes-
tdméia sopeutumisvalmennusta koskevaa tut-
kimushanketta, jossa selvitetddn muun mu-
assa sopeutumisvalmennukseen kohdistuvia
odotuksia sekd kursseilta saatuja hyo6tyji ja
koettuja vaikutuksia. Tutkimushankkeen to-
teuttajana on Lapin yliopisto ja rahoittajana
Kela. Tutkimus on hyviksytty Kelan tutkimus-
eettisessd toimikunnassa. Tutkimus toteute-
taan seurantatutkimuksena, joka siséltdd al-
ku-, loppu- ja seurantakyselyt. Ké&silld oleva
artikkeli perustuu sopeutumisvalmennuskurs-
seille osallistuneiden lasten vanhemmille en-
nen kurssin alkua tehtyyn alkukyselyyn, jossa
tiedusteltiin lapsen ja perheen tilannetta seka
kurssiodotuksia ja tuen tarpeita. Tutkimuksen
tarkoituksena oli:

1) selvittida eri kurssiryhmiin osallistuneiden
lasten psykososiaalista hyvinvointia ja toi-
mintakykyd vanhempien arvioimana,

2) arvioida eri kurssiryhmiin osallistuneiden
lasten vanhempien omaa hyvinvointia ja
perheiden valtaistumista ja

3) selvittdd sopeutumisvalmennukseen koh-
distuvia odotuksia ja tuen tarpeita sekd
sitd, millaiset lasten ja perheiden hyvin-
vointiin liittyvit tekijat ovat yhteydessi
odotuksiin.

Aineisto ja menetelmat

Tutkimuksen kohteena olivat diabetesta sai-
rastavien lasten kurssit (D), moni- ja liikkun-
tavammaisten ((MLV; mm. CP-vamma, kehi-
tysvammat) lasten kurssit seki kurssit lapsille,
joilla oli oppimisen tai psyykkisen kehityk-
sen hairio (OPK; aktiivisuuden ja tarkkaavai-
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suuden hidiri6 ADHD, Aspergerin oireyhtym4,
autismi, kielelliset erityisvaikeudet)'. Aineisto
kerdttiin vuosina 2014-15 kolmen palvelun-
tuottajan kursseilta. Tutkimusta koskeva tie-
dote, alkukysely- ja suostumuslomakkeet 13-
hetettiin palveluntuottajan toimesta kurssin
kutsukirjeen mukana kurssille osallistuneiden
lasten vanhemmille. Lomakkeet oli mahdol-
lista tdyttdd ennen kurssia tai ensimmdise-
nd kurssipdivdna palveluntuottajan antaman,
tutkimusta koskevan infon jélkeen. Alkukyse-
lylomakkeet palautettiin tutkijoille ja suostu-
muslomakkeet Kelaan.

Kurssit toteutettiin Kelan kuntoutusta
ohjaavien kurssikohtaisten standardien mu-
kaisesti; kurssien tavoitteissa, sisdlloissa se-
k& rakenteissa oli eroja kohderyhmittéin (Kela
2013). Diabetesta sairastavien lasten ja nuor-
ten kurssit sekd moni- ja lilkuntavammaisten
lasten kurssit olivat kestoltaan viisi paivéa.
Moni- ja liikuntavammaisten nuorten kurs-
sit sekd kaikki kurssit, jotka jéarjestettiin niil-
le lapsille ja nuorille, joilla oli oppimisen tai
psyykkisen kehityksen hiirioitd, toteutettiin
kahdessa viiden péivin jaksossa.

Tutkimukseen valituille kursseille osallis-
tui yhteensd 602 lasta. Tamén tutkimuksen
aineisto koostuu niisté alle 18-vuotiaiden las-
ten vanhemmista tai muista huoltajista, jotka
antoivat suostumuksensa osallistua tutkimuk-
seen ja vastasivat ennen kurssin alkua tehtyyn
lomakekyselyyn (n = 357, 59 %). Alkukyse-
lyyn vastanneiden vanhempien lukumaéarat
eri kurssimuodoittain olivat 80 (D), 177 (OPK)
ja 100 (MLV) ja vastausprosentit vastaavasti
61 % (D), 65 % (OPK) ja 50 % (MLV). Kaikki-
aan 347 lapsen (97 %) vanhemmat osallistui-
vat lapsen kurssijaksoon kokonaan, muiden
vanhemmat olivat mukana osittain tai eivét
lainkaan.

Lomakkeen tiyttdja oli useimmiten &aiti
(67 %) tai molemmat vanhemmat yhdessi
(27 %). Isd oli lomakkeen tiyttdja viidessa pro-
sentissa tapauksista. Kurssiryhmien vélilla ei
ollut tilastollisesti merkitsevid eroja siind, ku-
ka huoltajista oli tdyttinyt lomakkeen. Aitien

keski-ikd oli 39.1 vuotta; idssé ei ollut eroja
ryhmien vililla. Aideistd 16 %:lla oli yliopis-
totasoinen koulutus, 73 %:1la jokin ammatilli-
nen koulutus ja 11 %:lla koulutuksena oli pe-
ruskoulu tai lukio. D-ryhmén lasten &didit oli-
vat useammin tydssa (68 %) kuin muiden ryh-
mien &idit (59-60 %). MLV-ryhmén aideista
yli viidennes oli perhevapaalla tai omaishoi-
tajana, kun muissa ryhmissé vastaavat osuu-
det olivat 10 % (D) ja 12 % (OPK). Tyo6ttomind
oli dideistd 12 %.

Alkukyselylomakkeella tiedusteltiin yleis-
ten taustatietojen lisdksi arvioita lapsen ter-
veydestd, toimintakyvysté ja hyvinvoinnista,
perheen tai vanhempien hyvinvoinnista, per-
heen valtaistumisesta sekd kurssiodotuksista
seuraavasti:

Lapsen terveys, toimintakyky ja hyvinvointi

- Lapsen terveydentilaa arvioitiin asteikolla
1-5 (1 = hyvi, ..., 5 = huono).

- Toimintakyvyn rajoitteita a) omassa kodis-
sa b) kodin ulkopuolella toimiessa arvioi-
tiin asteikolla 1-4 (1 = ei rajoitteita, ..., 4
= paljon rajoitteita).

- Toimintakyvyn rajoitteen haittaavuutta ar-
vioitiin asteikolla 0-10, jossa déripaat oli
nimetty (0 = vaikein mahdollinen haitta,
10 = ei lainkaan haittaava).

- Lapsen hyvinvointia ja eldmdnlaatua ar-
vioitiin asteikolla 4-10, jossa déripaat oli
nimetty (4 = huono tai epatyydyttava, 10
= erinomainen).

- Lapsen psykososiaalista hyvinvointia,
vahvuuksia ja vaikeuksia vanhemmat ar-
vioivat 4-17- vuotiaiden lasten osalta St-
rengths and Difficulties Questionnaire -ky-
selylld (SDQ; ks. Goodman 1997, 2001).
Se koostuu 25 viittdmastd, jotka jakau-
tuvat viiteen osa-asteikkoon: tunne-eld-
mén oireet, kiytosoireet, yliaktiivisuuden/
tarkkaavaisuuden oireet, kaverisuhteiden
ongelmat ja lapsen vahvuudet. Neljan en-
simmaiisen osa-asteikon summana muo-
dostettu kokonaispistemééra (vaihteluvili
0-40) suositellaan luokiteltavaksi seuraa-

! Tekstissa kdytetadn lyhenteitd D = diabetes, OPK = oppimisen tai psyykkisen kehityksen hairiot, MLV = moni- ja

lilkuntavammat.
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vasti: ei merkittdvaa oireilua (0-13), jonkin
verran oireilua (14-16), kliinisesti merkit-
tavai oireilua (17-40) (SDQ 2016). Mitta-
rin suomalaista versiota on kdytetty useis-
sa tutkimuksissa (esim. Koskelainen ym.
2000, 2001, Linnakangas ym. 2010, Borg
ym. 2012).

Vanhempien tai perheen hyvinvointi ja val-

taistuminen

- Vanhempien hyvinvointia, voimavaroja
ja tyytyvdisyytti eldmddn sekd sisarusten
hyvinvointia arvioitiin kutakin asteikolla
4-10 (4 = huono tai epatyydyttivd, 10 =
erinomainen).

- Perheiden valtaistumista arvioitiin 10-osi-
oisella kysymyssarjalla, jonka pohjana
kdytettiin Korenin ym:iden (1992) per-
heen valtaistumisen mittaria (Family Em-
powerment Scale). Kutakin osiota arvioi-
tiin asteikolla 1-5 (1 = ei pidi lainkaan
paikkaansa, 5 = pitda tdysin paikkansa).
Faktorianalyysin perusteella (padkompo-
nenttianalyysi, varimax-rotaatio) muo-
dostettiin kolme summamuuttujaa, joista
ensimméiinen koski sairauden tiedollista
hallintaa (4 osiota, esim. "Tunnen, ettid mi-
nulla on riittdvésti tietoa lapseni sairauden
hoidosta ja kuntoutuksesta”, Cronbachin
alfa ¢t = 0.76), toinen itsearvostusta ja val-
miutta sairaudesta puhumiseen (4 osiota,
esim. "Minun ja lapseni mielipiteen tulee
olla yhtd tirked kuin asiantuntijan péai-
tettdessd millaisia palveluja lapsi tarvit-
see”, &% = 0.61) ja kolmas perheen selviy-
tymisen tunnetta ja ongelmien hallintaa (2
osiota, esim. "Perheemme pystyy keskit-
tyméén hyviin asioihin eldmaéssd, ei vain
ongelmiin”, Spearman-Brown (SB) = 0.67).
Summamuuttujat jaettiin osioiden maaral-
14, joten niiden vaihteluvili on 1-5.

Kurssiodotukset

- Kursseihin kohdistuvia odotuksia kartoi-
tettiin 24 osion kysymyssarjalla, jonka laa-
dinnassa kéaytettiin hyvéksi aiempia tut-
kimuksia (Linnakangas ym. 2010, Autti-
Rdmo ym. 2015). Kunkin kurssiodotuksen
voimakkuutta arvioitiin asteikolla 1-4 (1
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= en yhtiin/ei tarvetta, 4 = erittdin pal-
jon). Faktorianalyysin (pddkomponentti-
analyysi, varimax-rotaatio) tulosten pe-
rusteella muodostettiin kuusi odotusfakto-
ria laskemalla yhteen osioiden pistemai-
rat ja jakamalla summa osioiden méaéaralld;
kunkin faktorin vaihteluviéli oli siten 1-4.
Odotusfaktorit (F) koskivat F1) tietoa tu-
kimuodoista ja palveluista (7 osiota, & =
0.86); F2) tukea vanhemmille ja perheelle
(4 osiota, ¥ = 0.78); F3) lapsen kasvun ja
kehityksen tukemista (4 osiota, C = 0.76);
F4) vertaistukea ja yhdesséoloa (3 osiota,
Tt = 0.66); Fb) tietoa ja ohjausta sairauteen
ja hoitoon (3 osiota, ¥ = 0.64); seki F6)
opastusta kouluasioihin ja tulevaisuuteen
(2 osiota, SB = 0.58). Yksi osio (sisarus-
ten tarpeiden huomioonottaminen) jatet-
tiin odotusfaktoreiden ulkopuolelle, koska
sen kommunaliteetti oli pieni.

Tilastollinen analyysi

Analyyseissa kéytettiin frekvenssijakautu-
mia, ristiintaulukointeja ja Khiin nelié -tes-
tid, Spearmanin jarjestyskorrelaatiokerrointa,
riippumattomien ryhmien t-testid, yksisuun-
taista varianssianalyysid, kovarianssianalyy-
sid ja logistista regressioanalyysid. Analyyseja
varten joitakin muuttujaluokkia yhdistettiin.

Logistisessa regressioanalyysissd selitet-
tdvind muuttujina kaytettiin kurssiodotusten
viittd ensimmadistd odotusfaktoria. Analyy-
sissa ennustettiin odotusten suurempaa méia-
rad. Faktorit dikotomisoitiin analyyseja var-
ten seuraavasti: F1: raja-arvo > 2.4 (55 %),
F2: raja-arvo > 2.6 (46 %), F3: raja-arvo > 2.6
(50 %), F4: raja-arvo > 3.4 (50 %), F5: raja-
arvo > 2.8 (48 %).

Analyysissi selvitettiin ensin kunkin yk-
sittdisen selittdvan muuttujan yhteys selitetta-
véaan muuttujaan. Sen jalkeen kokonaismalliin
valittiin ne muuttujat, joilla oli yksittédisissa
analyyseissi tilastollisesti merkitsevd yhteys
selitettdvddn muuttujaan. Kokonaismallissa
kovariantteina kaytettiin lapsen ikda ja kurs-
siryhm@é. Analyysit tehtiin IBM SPSS Statis-
tics -ohjelman versiolla 21.
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Tulokset

Osallistujat

Kursseille osallistuneista lapsista (n = 357)
ldhes 70 % oli poikia. OPK-kursseilla poiki-
en osuus oli suurempi (80 %) kuin kahdessa
muussa kurssiryhméssa. Valtaosa kurssilaisis-
ta oli alakoululaisia tai alle kouluik&isid. MLV-
kurssien osallistujista yli puolet oli alle koulu-
ik&isid, muilla kursseilla osuus oli pienempi.
Lapsista 72 % asui molempien vanhempien
kanssa samassa taloudessa ja 88 %o:lla oli si-
saruksia perheessd. Kelan vammaistukea sai
93 9 lapsista; MLV-ryhmin lapsista yli 90 %
sai korotettua tai ylintd vammaistukea. Val-
taosa OPK- ja MLV-kursseille osallistuneista
kouluikiisisté lapsista sai jotain erityisté tukea
koulussa, esimerkiksi erityisopetusta, avusta-
jan tukea, pienryhméopetusta ja oppiaineiden
helpottamista. Kolmannes lapsista oli osallis-
tunut sopeutumisvalmennuskursseille myos
aiemmin. (Taulukko 1.)

Taulukko 1. Perustietoja kurssiryhmittain', %.

Lasten terveydentila,
hyvinvointi ja toimintakyky
Vanhemmista vajaa 80 % arvioi lapsen tervey-
dentilan hyviksi tai melko hyviksi, ja ainoas-
taan muutama prosentti arvioi sen huonoksi.
Kurssiryhmien valill4 ei ollut tilastollisesti mer-
kitsevid eroja terveydentilan arvioissa. (Tauluk-
ko 2.) Tyttojen terveydentila arvioitiin jonkin
verran paremmaksi kuin poikien (p < .05).
Toimintakyvyn rajoitteita lapsella arvioi-
tiin olevan omassa kodissa toimiessa 80 %:lla
ja kodin ulkopuolella toimiessa 91 %:lla. Ra-
joitteiden aiheuttama haitta arvioitiin vaikeak-
si (arvot 0-3 asteikolla 0-10) 27 %:lla ja lievik-
si (arvot 8-10) 18 %:lla. Toimintakyvyn rajoit-
teet arvioitiin suurimmiksi MLV-ryhméssi ja
pienimmiksi D-ryhméssa. Lasten hyvinvointi
ja eldménlaatu arvioitiin yleensd hyvéksi tai
tyydyttaviksi. SDQ-kyselyn mukaan OPK-ryh-
madssd oli eniten kliinisesti merkittdvaa oireilua
(58 %:1la). (Taulukko 2.) Kaikki kurssiryhmien

Kurssiryhma
D OPK MLV Kaikki p?
(n=74-80) | (n=172-177) | (n=99-100) | (n=345-356)

Lapsen sukupuoli: poikia 58.2 80.2 58.0 69.1 <.001
Lapsen ikd vuosina <.001
1-6 19.0 249 54.0 31.7
7-11 54.4 46.9 36.0 455
12-17 26.6 28.2 10.0 22.8

100 100 100 100
Lapsen paaasiallinen asuminen .087
molempien vanhemp. luona samassa taloudessa 75.9 66.7 78.0 719
muu vaihtoehto 24.1 333 22.0 28.1

100 100 100 100
Sisaruksia: kylla 924 84.7 90.9 88.1 126
Lapselle myonnetty Kelan vammaistuki
ei 54 11.0 - 6.7 <.001
perustuki 16.2 320 8.1 21.7
korotettu tuki 68.9 53.5 80.8 64.6
ylin tuki 9.5 3.5 111 7.0

100 100 100 100
Koulussa olevan lapsen saama erityinen tuki 31.7 85.7 86.3 721 <.001
(n=247): kylla
Aiempi sopeutumisvalmennus: kylla 36.3 28.2 48.5 35.7 .003

' D = diabetes, OPK = oppimisen tai psyykkisen kehityksen hairiét, MLV = moni- ja liikkuntavammaisuus

2 x%-testi
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viliset erot sdilyivat myos ikdvakioinnin jil-
keen. Myo6s kurssiryhmien sisélld terveyden-
tilan, toimintakyvyn ja hyvinvoinnin arviot
vaihtelivat runsaasti; useilla muuttujilla arviot
jakautuivat asteikon kaikkiin osiin.

Alle 7-vuotiaiden lasten ryhméssé, jos-
sa moni- ja liikuntavammaisten lasten osuus
oli suurin, oli vanhempien arvioiden mukaan
enemméin toimintakyvyn rajoitteita kuin van-
hemmilla lapsilla. Nuorempien lasten hyvin-

vointi arvioitiin kuitenkin paremmaksi kuin
vanhempien ikdryhmien. Tytt6éjen hyvinvoin-
ti oli SDQ-kyselyn mukaan hieman poikia pa-
rempi (p < .05).

Vanhempien ja perheen koettu
hyvinvointi ja valtaistuminen

Vanhemmat arvioivat oman hyvinvointinsa,
voimavarat ja tyytyvaisyyden elaméain keski-

Taulukko 2. Vanhempien arviot lapsen terveydestd, toimintakyvystad ja hyvinvoinnista kurssiryhmittdin', %.

Kurssiryhma
D OPK MLV Kaikki p?
(n=77-80) | (n=174-176) (n=96-98) (n=345-356)

Lapsen terveydentila .829
hyvéd/melko hyva 83.8 77.8 78.6 79.4
keskitasoinen 13.8 19.3 194 18.1
melko huono/huono 2.5 2.8 2.0 2.5

100 100 100 100
Toimintakyvyn rajoitteet omassa kodissa
toimiessa <.001
ei 40.5 17.7 73 20.0
jonkin verran 51.9 54.3 46.9 51.7
melko paljon/paljon 7.6 28.0 45.8 283

100 100 100 100
Toimintakyvyn rajoitteet kodin ulkopuolella
toimiessa <.001
ei 22.8 7.5 2.1 9.5
jonkin verran 55.7 46.0 30.2 438
melko paljon /paljon 21.5 46.6 67.7 46.7

100 100 100 100
Toimintakyvyn rajoitteen haittaavuus <.001
0-3 (vaikea haitta) 104 25.6 427 26.9
4-7 494 63.1 46.9 55.6
8-10 (ei haittaava) 403 114 104 17.5

100 100 100 100
Lapsen hyvinvointi ja elamanlaatu <.001
4-6 (huono, epatyydyttava) 1.3 8.0 9.1 6.8
7-8 38.0 68.0 46.0 55.2
9-10 (erinomainen) 60.8 24.0 45.0 38.0

100 100 100 100
SDQ-pistemaara (4-17-vuotiaat, n=305) <.001
ei merkittavaa oireilua (0-13 p) 78.6 19.5 39.5 38.0
jonkin verran oireilua (14-16 p) 7.1 22.6 18.4 18.0
kliinisesti merkittavaa oireilua (17-40 p) 14.3 57.9 421 439

100 100 100 100

' D = diabetes, OPK = oppimisen tai psyykkisen kehityksen hairiét, MLV = moni- ja liikkuntavammaisuus

2 x%-testi
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madrin hyviksi tai tyydyttivéksi. Lapsen si-
sarusten hyvinvointi arvioitiin jonkin verran
vanhempien hyvinvointia paremmaksi. Van-
hempien arviot omasta ja lapsen sisarusten
hyvinvoinnista olivat D-ryhméssd myd&ntei-
simmat ja erosivat tilastollisesti merkitsevés-
ti OPK-ryhméin vanhempien arvioista. Per-
heiden valtaistumismittarin osa-asteikoilla
OPK-ryhmén keskiarvot olivat matalimmat.
(Taulukko 3.) Arviot vaihtelivat my6s kaikki-
en kurssiryhmien sisalla.

Vanhempien arvio omasta hyvinvoinnis-
taan korreloi lapsen hyvinvointia (r = 0.51, p
< .01) ja hdnen sisarustensa hyvinvointia (r =
0.53, p <.01) koskevien arvioiden kanssa. Lap-
sen SDQ-pisteméaéra korreloi negatiivisesti si-
sarusten hyvinvointiin (r = -0.41, p < .01) seki
perheiden valtaistumismittarin selviytymista
ja ongelmien hallintaa koskevan summamuut-
tujan kanssa (r = -0.42, p < .01).

Kurssiodotukset

Kuvio 1 esittdd vanhempien odotuksia so-
peutumisvalmennuskursseilta saatavasta tu-
esta eri kurssiryhmissi odotusfaktoreiden mu-
kaan ryhmiteltynia. Eniten odotuksia kaikissa
ryhmissa kohdistui vertaistuen saamiseen sekd

virkistymiseen ja yhdessdoloon, joita 81-99
%% lasten vanhemmista odotti saavansa melko
tai erittdin paljon. Kaikissa ryhmissad 71-75
Ob:a vanhemmista odotti saavansa myds pal-
jon tietoa lapsen sairauden hoidosta ja kun-
toutuksesta. OPK- ja MLV-ryhmén vanhem-
mat toivoivat usein saavansa kurssilta tukea
omaan jaksamiseen vanhempana. Heilld oli
myd6s enemmaén tukimuotoihin, perheen tuke-
miseen, kouluasioihin ja tulevaisuuden suun-
nitteluun liittyvid odotuksia kuin D-ryhmén
vanhemmilla. OPK-ryhmén vanhemmat odot-
tivat usein tukea myos lapsen tunnetilojen ké-
sittelyyn. D-ryhmén vanhemmat pitivét tar-
keénd erityisesti lapselle saatavaa vertaistu-
kea. Myds tukea ja ohjausta lapsen sairauden
hyviksymisessd odotettiin D-ryhmissd hie-
man muita ryhmia useammin. (Kuvio 1.)
Tukimuotoja ja palveluita (F1) sekd sai-
rauden hoitoa ja kuntoutusta (F5) koskevien
odotusten todennikéisyyttd vdhensi lapsen
korkeampi ik, lapsen toimintakyvyn vahii-
semmét rajoitteet sekd vanhempien parempi
hyvinvointi ja valtaistuminen. Tukimuotoihin
ja palveluihin liittyvien runsaiden odotusten
todennikoisyytta lisdsivat lapsen kuuluminen
OPK- tai MLV-ryhmaén. (Taulukko 4.)
Vanhempien ja perheen saamaan tukeen

Taulukko 3. Vanhempien ja perheen hyvinvointia koskevat arviot kurssiryhmittdin'.
Keskiarvot (keskihajonnat) ja keskiarvojen erojen tilastollinen merkitsevyys (p).

Kurssiryhma

Psykososiaaliset tekijat D OPK MLV Kaikki F p?

(n=78-79) | (n=174-176) | (n=98-99)
Hyvinvointi ja voimavarat
vanhempien hyvinvointi 7.81(1.05)* | 7.27(1,26)° 7.55(1.14) 7.47 (1.20) 5.85 .003
vanhempien voimavarat 7.54(1.09)® | 7.09(1.23)° 7.32(1.06) 7.25(1.17) 4.42 .013
tyytyvaisyys eldmasn 8.19(0.99)® | 7.56(1.12)° | 7.85(1.15) 7.78(1.13) | 9.17 | <.001
sisarusten hyvinvointi (n=307) 8.69(0.74)° | 7.91(1.26)°* | 831 (0.96)> | 821(1.12) | 16.30%| <.001
Perheiden valtaistuminen
sairauden tiedollinen hallinta 3.84(0.57)® | 3.42(0.75)° 3.61(0.61) 3.57(0.69) | 11.73°| <.001
itsearvostus ja valmius 4.35(0.48)* | 4.02(0.61)? 4.18 (0.56) 4.14 (0.58) 9.07 | <.001
sairaudesta puhumiseen
selviytymisen tunne ja 430(0.60)° | 3.88(0.73)*® | 4.16(0.67)® | 4.05(0.71) | 12.02 | <.001
ongelmien hallinta

' D = diabetes, OPK = oppimisen tai psyykkisen kehityksen hairiot, MLV = moni- ja liikkuntavammaisuus
2 Ryhmaderojen merkitsevyyden testauksessa kdytetty yksisuuntaista varianssianalyysia

3 F-testin sijaan kaytetty Brown-Forsythe-testid, koska ryhmien varianssit erosivat toisistaan tilastollisesti merkitsevasti

2 D- ja OPK-ryhmien ero vahintddn p<.05
5 OPK- ja MLV-ryhmien ero vahintddn p<.05
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(F2) liittyvid odotuksia lisdsi lapsen kuulu-
minen MLV-ryhméén, lapsen toimintakyvyn
suuremmat rajoitukset, vanhempien heikom-
pi hyvinvointi sekd perheen heikompi selviy-
tymisen tunne ja ongelmien hallinta. Lapsen
kasvun ja kehityksen tukemiseen (F3) liitty-
vid odotuksia lisdsivit myos lapsen heikom-

pi psykososiaalinen hyvinvointi (SDQ), lap-
sen kuuluminen OPK- tai MLV-ryhméaén se-
ki heikompi valtaistuminen kaikilla valtais-
tumisen osa-alueilla. Vertaistukeen liittyvi-
en odotusten (F4) todennikoisyyttd lisasivit
perheen vahvempi valtaistuminen, erityisesti
itsearvostuksen ja keskusteluvalmiuden sekid

0D (n=75-80)

TIETOA TUKIMUODOISTA JA PALVELUISTA

D OPK (n=173-177)

B MLV (n=96-100)

viranomaistaho, jolta saa apua —0—=l 1
kunnan tukimuodot T —— K-S 1
tukiverkon luominen kotikuntaan —mmm_——= ]
Kelan etuudet mmmmoo—u0u——=—1 1
EHIEEg=——
harrastukset - 1
jarjestotoiminta e
VANHEMPIEN JA PERHEEN TUKEMINEN
jaksaminen vanhempana = 1
vanhempien tunteiden kasittely L |
- ——

perheen kuulluksi tuleminen

etdisyys perheen huoliin

LAPSEN KASVUN JA KEHITYKSEN TUKEMINEN

lapsen tunnetilojen kasittely

lapsen vahvuuksien tunnistaminen

keinoja kaverisuhteiden ongelmiin

tietoa kayttdytymisesta ja kasvatuksesta

VERTAISTUKI JA YHDESSAOLO

virkistyminen ja yhdessédolo

vertaistuki vanhemmille

vertaistuki lapselle

TIETOA JA OHJAUSTA SAIRAUTEEN JA HOITOON

sairauden hyvaksyminen

tietoa sairaudesta ja toimintakyvystd

tietoa hoidosta ja kuntoutuksesta

OPASTUS KOULUASIOIHIN JA TULEVAISUUTEEN

tulevaisuuden suunnittelu

koulu- ja opiskeluasiat

0 10

20 30 40 50 60 70 80 90 100

Kuvio 1. Odotukset sopeutumisvalmennuskursseilta saatavasta tuesta kurssiryhmittdin: D = diabetes, OPK = oppimi-
sen tai psyykkisen kehityksen hairiot, MLV = moni- ja liikuntavammaisuus, ("melko paljon” tai "erittdin paljon” odo-

tuksia raportoineet), %.
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Taulukko 4. Palvelutietoa, sairautta ja sen hoitoa koskevien odotusfaktoreiden selittavia tekijoita:

logistisen regressioanalyysin ristitulosuhteet (OR) ja luottamusvalit (Iv) yksittdisissa analyyseissa (0-malli)
ja kokonaismallissa (kovariantteina lapsen ika ja kurssiryhma).

F1: Tietoa tukimuodoista ja palveluista F5: Tietoa ja ohjausta sairauteen ja hoitoon

Selittavid muuttujia Yksittdin Kokonaismalli Yksittdin Kokonaismalli

OR 95 % Iv OR 95 % Iv OR 95 % Iv OR 95 % Iv
Lapsen ika: korkeampi 0.92* 0.87-0.98 0.93* 0.88-1.00 0.93* 0.87-0.98 | 0.92** 0.86-0.98
Kurssiryhma
diabetes 1 1 1
opp ja psyyk keh hair 2.71%* | 1.54-4.78 | 2.96%** | 1.66-5.27 0.93 0.54-1.58 - -
moni- ja liikuntavamma 4,19%*%* | 221-7.98 | 3.89%** | 2.01-7.52 0.91 0.50-1.64 - -
Toimintakyvyn rajoitteen 0.89* 0.81-0.99 0.96 0.86-1.07 | 0.90* 0.82-0.99 | 0.88* 0.79-0.98
haittaavuus: vahaisempi
SDQ kp (4-17 v): 1.03 0.98-1.07 - 0.99 0.96-1.02 - -
korkeammat oirepisteet
Vanhempien hyvinvointi: 0.83* 0.69-0.99 0.86 0.71-1.04 0.79* 0.66-0.95 0.79* 0.66-0.96
parempi
Perheiden valtaistuminen:
parempi
sairauden tiedollinen hallinta | 0.64** 0.47-0.88 0.71* 0.51-0.98 | 0.57** 0.41-0.78 | 0.56** 0.40-0.78
itsearvostus ja valmius 0.65* 0.44-0.94 0.74 0.50-1.11 0.69* 0.48-0.99 0.72 0.49-1.05
sairaudesta puhumiseen
selviytymisen tunne ja 0.88 0.65-1.19 - 0.61** | 0.44-0.83 | 0.55*** | 0.40-0.77
ongelmien hallinta

Tilastolliset merkitsevyydet: * p<0.05; ** p<0.01; ***p<0.001.

Lapsen sukupuolella ja aikaisemmalla sopeutumisvalmennuksella ei ollut yhteytta kurssiodotuksiin.

perheen selviytymisen ja ongelmien hallinnan
osiot. (Taulukko 5.)

Pohdinta

Tutkimuksessa selvitettiin sopeutumisvalmen-
nuskursseille osallistuneiden lasten vanhem-
pien arvioita lapsen ja perheen hyvinvoinnis-
ta, kurssiodotuksiin liittyvistd tuen tarpeista
ja niihin yhteydessd olevista tekijoistd. Tut-
kimuksen kohteena olivat Kelan jérjestimét
diabetes-, oppimisen- ja psyykkisen kehityk-
sen hiirididen sekd moni- ja liikkuntavammais-
ten kurssit, joille lapset osallistuivat yleensa
yhdessd perheenjdsenten kanssa. Aineistossa
pojat olivat yliedustettuina kaikissa ryhmissé,
mutta erityisesti oppimisen ja psyykkisen ke-
hityksen hiirididen kursseilla. Pojilla esiintyy-
kin tytt6ja useammin erilaisia kehityksellisid
hiirioita ja erityispalveluiden tarvetta (esim.
Gyllenberg ym. 2014).

Valtaosa vanhemmista arvioi lapsensa ter-
veydentilan hyvéksi, vaikka erilaisia toimin-

14 kunTouTus 12016

nallisia rajoituksia lapsilla arvioitiin esiinty-
vén melko paljon. Kurssiryhmit eivit eronneet
toisistaan terveydentilan suhteen eikd tervey-
dentilan arviolla mydskédédn ollut vahvaa yh-
teyttd lapsen toimintarajoitteiden maaraan tai
haittaavuuden asteeseen. Myo0s aikaisemmissa
tutkimuksissa vammaisten lasten terveydenti-
la on arvioitu kohtalaisen hyvéksi silloinkin,
kun vamman haittaavuus on ollut varsin suuri
tai sithen on liittynyt erilaisia rajoitteita (Not-
ko ym. 2009, Almasri ym. 2011, 2014). Tassi
tutkimuksessa lapsen toimintakyky ja hyvin-
vointi arvioitiin diabetesta sairastavilla lapsilla
paremmiksi kuin lapsilla, joilla oli ns. kehityk-
sellinen hiirio. My6s Varnin ym:iden (2007)
tutkimuksessa diabetesta sairastavien lasten
omat ja vanhempien arviot lasten elaménlaa-
dusta olivat myonteisemmaét kuin lapsilla, joil-
la oli kehityksellisid ongelmia. Toisaalta use-
at tutkimukset osoittavat, ettd lapsen elaman-
laatu voi olla hyvd vammojen ja sairauksien
aiheuttamista haitoista huolimatta (Dickinson
ym. 2007, Notko ym. 2009, Boling ym. 2016).
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Kaikissa kurssiryhmissd vanhemmat arvi-
oivat oman ja perheen hyvinvoinnin kohta-
laisen hyviksi, diabetesryhmissd arviot oli-
vat kuitenkin muita ryhmid myonteisemmét.
Vanhempien hyvinvointiin vaikuttavat lapsen
kiyttdytymisen ohella muun muassa palve-
lujen perhekeskeisyys, sosiaalinen tuki seka
erilaiset sosioekologiset ja taloudelliset teki-
jét (esim. King ym. 1999, Sloper & Beresford
2006). Tassa tutkimuksessa vanhempien arvio
omasta hyvinvoinnistaan korreloi melko vah-
vasti sekd lapsen ettd sisarusten hyvinvointia
koskeviin arvioihin. Tulokset tukevat aikai-
sempia tutkimustuloksia, joiden mukaan lap-
sen sairauden tai vammaisuuden perusteella
toteutettavia interventioita kehitettdessd tu-
lisi kiinnittda huomiota koko perheen hyvin-
vointiin ja selviytymiskeinoihin (Compas ym.
2012, Giallo ym. 2014, Morawska ym. 2015).

Perhekeskeisten palveluiden ydinajatukse-
na on, etti perhe on lapsen paras asiantunti-
ja, lasta autetaan parhaiten auttamalla koko
perhettd ja palveluiden tulisi vastata perhei-
den tarpeisiin (Perrin ym. 2007, Dempsey &t
Keen 2008). Tarveperustaisia ja perhekeskeisia
kiytidntoja on pidetty ns. parhaina kdyténtoi-
ni lasten kuntoutuksessa (Almasri ym. 2011).
Vanhempien ja lasten tarpeiden ja toiveiden
huomioonotto kuntoutuksen suunnittelussa ja
toteutuksessa on yhteydessd perheiden tyyty-
viisyyteen ja parempiin koettuihin kuntou-
tustuloksiin (Jarvikoski ym. 2013, 2015). Tas-
sd tutkimuksessa vanhemmilla oli monenlaisia
odotuksia sopeutumisvalmennuskurssin sisél-
16isté ja hyodyisté. Eniten odotuksia kohdistui
toisaalta sopeutumisvalmennuskursseilta saa-
tavaan vertaistukeen, yhdessidoloon ja virkis-
tdytymiseen, toisaalta lapsen sairautta koske-
vaan tietoon ja tukeen.

Vertaistukeen liittyvit odotukset ja tuen
merkityksellisyys erityistd tukea tarvitsevien
lasten perheille on tunnistettu myos aikaisem-
missa suomalaisissa tutkimuksissa (esim. Lin-
nakangas ym. 2010, Autti-Ramé ym. 2015).
Vanhemmat voivat vertaistuen kautta jakaa
sosiaalista identiteettid, oppia toisten koke-
muksista ja kokea henkilkohtaista kasvua ja
valtaistumista. He saavat myds mahdollisuu-
den tukea toisia, mika voi lisita itsearvostuk-
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sen tunnetta. (Esim. Shilling ym. 2013.) Ver-
taistuki voi olla sekéd tiedollista ettd emotio-
naalista, ja se voi vahvistaa osallistujien sel-
viytymiskeinoja ja hyvinvointia (esim. Pfeif-
fer ym. 2011, Embuldeniya ym. 2013). Tdméin
tutkimuksen vanhemmat odottivat kurssilta
myds virkistdytymistd ja mukavaa yhdessa-
oloa. Tdmd on ymmarrettavia, silld lapsen
pitkdaikaissairaus aiheuttaa usein perheille
lisikuormitusta. Hengidhdystaukoa hoidosta
ja vanhempien omaa aikaa pidettiin tarkedna
esimerkiksi perheissi, joissa lapsilla esiintyi
autismikirjon hiirioita (Hodgetts ym. 2015).
Vanhemmat tarvitsivat myos tietoa sairau-
den hoidosta ja kuntoutuksesta - myo0s sil-
loin, kun perhe oli jo aikaisemmin osallistu-
nut sopeutumisvalmennuskurssille. Erityistd
tukea tarvitsevien lasten vanhempien tarpee-
seen saada tietoa toimintakykyyn vaikuttavis-
ta tekijoistd, hoidosta ja palveluista on kiinni-
tetty huomiota perhekeskeisida kuntoutuskay-
tint6jad selvittavissa tutkimuksissa (esim. Je-
glinsky ym. 2012, Alsem ym. 2014, Hodgetts
ym. 2015). Téssa tutkimuksessa palveluja kos-
kevat tiedon tarpeet olivat vihdisemmat dia-
betesta sairastavien lasten vanhemmilla kuin
ns. kehityksellisten hairididen kurssiryhmissa.
Vuorenmaa (2016) on todennut, ettd mita pa-
remmaksi vanhemmat arvioivat tiedonsaan-
tinsa palveluista, sitd vahvemmaksi he arvi-
oivat oman osallisuutensa tai valtaistumisensa
niin perheessdin kuin palveluissa.
Tutkimuksessa selvitettiin, millaiset teki-
jat olivat yhteydessd kurssiodotuksiin. Pien-
ten lasten vanhemmat odottivat palveluihin
ja sairauden hoitoon ja kuntoutukseen liitty-
véi tietoa ja tukea enemmén kuin vanhem-
pien lasten vanhemmat. My®s lapsen hyvin-
voinnin tai toimintakyvyn ongelmat lisisivét
laaja-alaiseen ammatilliseen tukeen ja tietoon
liittyvid odotuksia ja tarpeita. Tutkimuksen
keskeinen tulos koski perheen valtaistumisen
ja kurssiin kohdistuneiden odotusten vélisia
yhteyksid. Tarvetta ammatilliseen asiantun-
tijuuteen perustuvaan tietoon, psykososiaa-
liseen tukeen ja ohjaukseen ilmaisivat erityi-
sen voimakkaasti ne perheet, joilla tilanteen
tiedollinen hallinta ja valtaistumisen tunne
olivat keskiméariistd heikommat. Sen sijaan
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ne vanhemmat, joilla oman tilanteen tunte-
mus ja tiedollinen hallinta oli keskimaaraista
parempi, odottivat kurssilta muita useammin
vertaistukea, virkistdytymistd ja yhdessdoloa.
Perheiden valtaistuminen, vanhempien aktii-
vinen osallisuus palveluissa ja heiddn valmiu-
tensa selviytyd arjen haasteista lapsen kanssa
ovat tirkeitd tavoitteita palveluiden kehitté-
misty6ssa (Koren ym. 1992, Vuorenmaa 2016).
Vdhemman on kuitenkin kiinnitetty huomio-
ta siihen, ettd valtaistumisensa suhteen eri ti-
lanteissa olevat perheet tarvitsevat ja pysty-
vit kayttdimédin hyoddykseen erilaista tukea.
Mielenkiintoista on my®os, ettd aikaisemmissa
tutkimuksissa on kiinnitetty huomiota ver-
taistuen mahdollisuuteen tukea ja vahvistaa
valtaistumista (Banach ym. 2010, Embulde-
niya ym. 2013, Shilling ym. 2013, Vuorenmaa
2016). Tamén tutkimuksen mukaan vahvem-
min valtaistuneet perheet odottivat kursseilta
erityisesti vertaistukea, kun taas vihemmaén
valtaistuneiden perheiden tarpeet ja odotuk-
set liittyvét enemmén ammatillisen tuen saa-
miseen. Valtaistumisen, vertaistuen ja amma-
tillisen tuen vaikutusyhteyksii olisikin tiarked
selvittdd tarkemmin jatkotutkimuksissa.
Tutkimuksen rajoitukset on otettava huo-
mioon tuloksia tarkasteltaessa. Vastauspro-
sentti (59 %) jéi vain kohtalaiseksi ja vaihteli
kurssikohtaisesti; matalin (50 %) se oli moni-
ja liikkuntavammaisten lasten kursseilla. Vas-
taamattomuuden taustalla on todennékdises-
ti erilaisia syitd. Ne voivat liittyd perheiden
tilanteeseen, tiedonkeruun tapaan tai palve-
luntuottajien toimintaan. Lomakkeeseen vas-
taajina olivat useimmiten didit, kuten useissa
muissakin erityistd tukea tarvitsevien lasten
tarpeita selvittavissa tutkimuksissa (esim. Al-
masri 2011, Alsem 2014). Tulokset voisivat olla
osittain erilaisia, jos isét olisivat olleet useam-
min mukana vastaajina. On kuitenkin tutki-
muksia, joiden mukaan &itien ja isien arvioissa
omasta hyvinvoinnistaan (esim. Ha ym. 2008)
tai saadusta tuesta (Jansen ym. 2012) ei ole
merkittivid eroja. Tutkitut kurssiryhmét ero-
sivat toisistaan idn suhteen, ja pienten lasten
tuen tarpeet voivat olla erilaisia kuin vanhem-
pien lasten. Idn kontrollointi ei kuitenkaan
muuttanut oleellisesti ryhmien vilisid eroja.

Kurssiryhmien vililld oli my6s muita eroja,
joiden vaikutuksia arvioihin ei voitu kontrol-
loida. Kurssiryhmien odotuksia verrattaessa
on my0s huomattava, ettd Kelan kurssikoh-
taiset standardit (Kela 2013) painottavat osit-
tain erilaisia asioita eri kohderyhmien sopeu-
tumisvalmennuksen toteutuksessa.
Rajoituksista huolimatta tutkimuksen pe-
rusteella voidaan todeta, ettd erityistd tukea
tarvitsevien lasten vanhemmilla on sopeu-
tumisvalmennukseen tullessaan monenlai-
sia odotuksia, yleisimpind vertaistuki, virkis-
tdytyminen sekd sairautta ja palveluja kos-
kevan informaation saanti. Vanhempien ar-
viot omasta ja lapsen hyvinvoinnista, lapsen
toimintakyvyn rajoitteiden luonne ja perhei-
den terveyteen liittyva valtaistuminen vaikut-
tavat siihen, millaista tukea kurssilta odote-
taan saatavan. Perheet, joilla valtaistuminen
on heikompaa, odottavat saavansa kursseilta
muita useammin ammatillista psykososiaalis-
ta tukea ja tietoa. Vahva valtaistumisen tunne
liittyy suurempiin odotuksiin vertaistuesta ja
vahiisempiin odotuksiin asiantuntijatiedosta
tai -tuesta. Sopeutumisvalmennuksen toteu-
tuksessa on tirked ottaa huomioon perheiden
erilaiset tarpeet sekd tunnistaa niiden taus-
talla olevia yksilollisié ja sosiaalisia tekijoita.

Tiivistelma

Sopeutumisvalmennus on psykososiaalis-
ta kuntoutusta, joka tarjoaa tietoa ja tukea
sairaudesta tai vammasta, sen hoidosta
ja selviytymiskeinoista. Lapset ja nuoret,
joilla on pitkdaikaissairaus tai kehityksen
héirioitd, osallistuvat sopeutumisvalmen-
nukseen useimmiten perheenjasentensa
kanssa. Tamén tutkimuksen tavoitteena
oli 1) selvittaa vanhempien késityksia las-
ten hyvinvoinnista ja toimintakyvysta, 2)
arvioida vanhempien omaa hyvinvointia
ja perheiden valtaistumista ja 3) selvit-
taa kurssiodotuksia ja niihin yhteydessa
olevia tekijoita. Tutkimus kohdistui Kelan
kuntoutuksena vuosina 2014-15 toteutet-
tuihin diabeteskursseihin, oppimisen tai
psyykkisen kehityksen héiriéiden kurssei-

KUNTOUTUS 1 | 2016 17

130
Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



hin sek& moni- ja liikuntavammaisten las-
ten kursseihin. Lasten vanhemmat vasta-
sivat kurssin alussa lomakekyselyyn (n =
357, vastausprosentti 59 %%).

Kaikissa kurssiryhmissd useimmat
vanhemmat arvioivat lapsen terveyden-
tilan hyvéksi tai melko hyviksi. Vanhem-
pien arviot niin omasta kuin lapsenkin
hyvinvoinnista erosivat kurssiryhmittiin,
mutta myos kurssiryhmien sisdlld ilmeni
vaihtelua. Vanhemmat, joiden lapsella oli
diabetes, arvioivat hyvinvointia myo6ntei-
semmin kuin vanhemmat, joiden lapsella
oli kehityksellinen héiri6. Vanhempien
arviot omasta hyvinvoinnistaan korreloi-
vat melko vahvasti lasta koskeviin hy-
vinvointiarvioihin. Sopeutumisvalmen-
nukseen liittyvét odotukset ja tuen tar-
peet koskivat erityisesti vertaistukea ja
virkistdytymistd sekd tiedon saantia sai-
raudesta ja sen hoidosta ja kuntoutuk-
sesta. Kurssiryhmd, lapsen toimintaky-
vyn rajoitteet, vanhempien hyvinvointi
ja perheiden valtaistuminen olivat yhtey-
dessé perheiden odotuksiin ja tuen tarpei-
siin. Tutkimuksen keskeinen tulos koski
perheen valtaistumisen ja kurssiodotus-
ten vilistd yhteyttd. Tarve ammatilliseen
asiantuntijuuteen pohjautuvaan tietoon ja
psykososiaaliseen tukeen oli vahvempaa
niilld perheill4, joilla valtaistumisen tun-
ne oli heikompaa. Sen sijaan ne perheet,
joilla valtaistuminen oli voimakkaampaa,
odottivat kursseilta vdhemmén asiantun-
tijan tukea ja enemméin vertaistukea ja
virkistdytymista.
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Finnish adaptation training represents
psychosocial rehabilitation, which aims to
offer information and guidance for liv-
ing with an illness or disability as well as
promoting coping skills. Children and ad-
olescents with chronic illnesses or devel-
opmental disorders participate adaptation
training mostly with their family mem-
bers. The aim of this study was to 1) exam-
ine the parents’ perceptions of their child’s
wellbeing and functioning, 2) depict their
assessments on their own wellbeing and
family empowerment, and 3) investigate
their needs and expectations for the ad-
aptation training as well as factors con-
nected with different expectations. The
study focused on three courses arranged
for children either with diabetes, learn-
ing or psychological development disor-
ders or multiple or mobility disabilities.
The courses were organized in three re-
habilitation centers. The parents answered
the questionnaire at the beginning of the
course (n=357, response rate 59 %).

In all course groups most parents per-
ceived their child’s health fairly good or
good. The parents of children with diabe-
tes evaluated their child’s wellbeing more
positively than the parents of children
with developmental disorders. The par-
ents’ wellbeing correlated positively with
the children’s wellbeing. Strongest reha-
bilitation needs and expectations were re-
lated to the domains of peer support and
recreation, and information about illness
or disability and its treatment. The course
group, disability of the child, wellbeing of
parents and children, and family empow-
erment were associated with the expecta-
tions and needs factors. The main finding
of this study addressed the relationship of
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the family empowerment to the expecta-
tion domains. Families with weaker em-
powerment expressed more expectations
and needs for professional information
and support. More strongly empowered
families expressed less needs for profes-
sional support and information but more
expectations for peer support and recrea-
tion.
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ANU KIPPOLA-PAAKKONEN

KRISTIINA HARKAPAA

TIETEELLINEN ARTIKKELI
AILA JARVIKOSKI

ILONA AUTTI-RAMO

KELAN SOPEUTUMISVALMENNUKSEN
VAIKUTUKSET JA HYODYT LASTEN
VANHEMPIEN ARVIOIMINA

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
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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,
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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.

e

Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



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-

145

Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



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-
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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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Abstract

The study focuses on the parents of children who were affected by narcolepsy after a pandemic
influenza and vaccination campaign in Finland. The main aim of the study was to clarify parents’
expectations and perceived support from the intervention and to assess their need for additional
support. The data were gathered using questionnaires. Fifty-eight parents answered the baseline
questionnaire and 40 parents the final questionnaire. Parents’ expectations of and perceived
support from the intervention mainly related to peer support. The intervention offered an arena
for sharing information and experiences and provided encouragement for coping in everyday life.
Many expectations were not met, especially those concerning information about needed services,
financial benefits and availability of local support. The results highlight that for persons with rare
disorders and their families, an inpatient psychosocial intervention can offer an important arena to
receive both informal and professionally led peer support. Comprehensive psychosocial and other
support services are also needed in the community. Listening to parents’ perspectives on the
intervention and perceived support can help to establish multiform family-centred support for
families with children affected by a rare chronic disabling condition.
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Introduction

Narcolepsy is a rare, lifelong neurological sleep disorder, with a prevalence of around .04% in the
general population (Ohayon, 2008). In late 2009 and early 2010, a sudden increase in childhood
onset narcolepsy was observed in Finland, occurring soon after the pandemic influenza A (HIN1)
epidemic and the ASO3-adjuvanted Pandemrix@® vaccination campaign. In 2012, vaccinated
children aged 4-19 years were reported to have a 12.7 times higher risk of narcolepsy than
unvaccinated individuals in the same age group (Nohynek et al., 2012). A co-occurrence between
the vaccine and narcolepsy has been also established in other countries, for example, Sweden
(Persson et al., 2014) and UK (Miller et al., 2013).

The typical symptoms of narcolepsy are excessive daytime sleepiness, unintended sleep episodes
and often cataplexy, a sudden loss of muscle tone often evoked by emotions. Additional symptoms
may include hallucinations, sleep paralysis, fragmented nocturnal sleep and cognitive and emotional
problems (Poli et al., 2013). Narcolepsy can lead to deterioration in the health-related quality of life
such as physical and mental well-being, relations with friends, leisure time activities and socio-
economic disadvantage (Inocente et al., 2014; Jennum et al., 2012; Ohayon, 2013). Both pharma-
cological and non-pharmacological treatments for narcolepsy are based on the symptoms and daily
challenges linked to the disorder (Lecendreux, 2014; Ohayon, 2013).

The need for psychosocial interventions for children with any chronic disabling condition and
their families has been identified (Morawska et al., 2015). So far, there are only some non-
pharmacological intervention studies focusing on narcolepsy (Marin Agudelo et al., 2014).
However, the need for psychosocial interventions for persons with narcolepsy and their families
has been recognized (Dorris et al., 2008; Lecendreux, 2014).

Peer support is one form of psychosocial support that has been defined within healthcare as
assistance by a person with experiential knowledge of the stressors and behaviours similar to the
target population (e.g. Dennis, 2003). Support from peers can improve knowledge and confidence
in managing and coping with the disorder by sharing experiences with others. Peer support can be
beneficial for both persons with disabilities and their families (Embuldeniya et al., 2013; Shilling
et al., 2013). However, families of children with a rare disorder are often faced with insufficient
opportunities for peer support and psychosocial support (Anderson et al., 2013).

The aim of this study was to analyse parents’ expectations of and perceived support from a
psychosocial family intervention as well as to identify needs for additional support in a situation
where a rare disorder was induced by authorized activity, namely, vaccination against a pandemic
influenza. The study questions were (1) which symptoms occurring after the onset of the child’s
narcolepsy were reported by the parents? (2) What were the parents’ personal concerns and how
much support had they received after the onset of the child’s narcolepsy? (3) What were the
parents’ expectations of the intervention and what was their perceived support from it? (4) What
other needs for support were reported? This study is part of a larger study on the implementation of
the intervention (Autti-Ramo et al., 2015).

Methods

The participants were parents of children and adolescents diagnosed with narcolepsy, who attended
seven inpatient psychosocial rehabilitation interventions in Finland between spring 2012 and
autumn 2013. The programme was arranged as two 5-day periods with an approximately 6-month
interval for a maximum number of nine children or adolescents per group plus their parents
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and siblings. Separate interventions were arranged for clients with different age ranges (6—12, 13—
16 and 17-20 years). Altogether 45 children and adolescents with narcolepsy, 63 parents and 46
siblings took part in the first 5-day rehabilitation period. The attendance rate for the second period
was 80% (n = 36) for the children, 79% (n = 50) for their parents and 72% (n = 33) for siblings.

The Social Insurance Institution of Finland (SII) developed the content and structure of the
intervention based on the identified needs of the families gathered from treating physicians, parents
and officials at the Ministry of Social Affairs and Health. Those needs that could be included in the
content and aim of a short psychosocially oriented intervention were selected. The intervention
was carried out with a multidisciplinary team in one rehabilitation centre. The aim of the inter-
vention was to strengthen the participants’ coping resources and support them in adapting to the
disorder and the changes it caused in their daily lives. The intervention was implemented in a group
format and aimed to offer both informal peer support and professionally led peer groups. The daily
programme lasted 6 hours, comprising a total of 60 hours of supervised activities.

The intervention consisted of a combination of individual and group training or education with a
particular emphasis on various group activities. The programme included lectures, psychosocial
counselling, group discussions about participants’ experiences and skills training. The themes
included information about narcolepsy and its treatment, coping with the disorder, information about
self-care management and support services and educational counselling. The multidisciplinary team
included a nurse, a psychologist, a special education teacher, a social worker, an occupational
therapist, a clinical neurologist, at least two nursing aides and other healthcare workers as needed.
Access to the intervention was based on the referral by the child’s attending physician.

Ethical approval for the study was granted by the ethical committee of the SII. Informed consent
to take part in the present study was given by 58 (92%) parents. All of them answered the baseline
questionnaire at the beginning of the first rehabilitation period. Forty parents (80%) took part in the
second rehabilitation period and filled in the final questionnaire at the end of the period. Altogether
36 parents answered both baseline and final questionnaires.

In addition to demographic variables (age and gender), the following variables were used in the
study:

(a) Frequency of symptoms connected to narcolepsy (10 items, e.g. daytime sleepiness, cataplexy,
hallucinations) assessed with a 4-point scale (0 = none, 1 = seldom, 2 = frequently, 3 = daily).

(b) Parents’ present concerns (10 items, e.g. child’s coping in life, feeling of not being able to
help, relationship with partner) assessed with a 3-point scale (1 = none, 2 = some concern,
3 = much concern).

(c) Support for parents from family members, school and health services (8 items), assessed with
a 5-point scale (1 = no need/none, 2 = some, 3 = rather much, 4 = very much).

(d) Expectations of psychosocial and informational support during the rehabilitation intervention
(16 items, e.g. escape from everyday worries, peer support for parents/family, information
about narcolepsy and treatment) assessed with a 4-point scale (1 = no need/not at all ...
4 = very much).

(e) Perceived support during the rehabilitation intervention (same items and assessment scale as
in list d).

The questionnaire also included open-ended questions. Answers to them are presented in con-
nection with the corresponding quantitative data. Sample answers to the open-ended questions
were included if they added content to the structured questions.
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Table I. Sum scale items of psychosocial and informational support: expectations reported by all subjects at
baseline (n = 57) and expectations and benefits reported by subjects answering both baseline and follow-up
questionnaires (n = 36) (% of subjects reporting rather or very much expectations and benefits).

Subjects answering both
All subjects at baseline and follow-up
baseline (n = 57%) questionnaires (n = 36)

Sum scale Expectations Expectations  Benefits
Information on Information on SlI benefits 67 64 17
services Information on support services 64 60 -
and support Information on where to get support 42 36 3
Information on narcolepsy and treatment 65 58 I
Establishing a residential support network 51 53 3
Assertiveness in care 45 47 17
Peer support and  Escape from everyday worries 42 39 42
own coping Peer support 70 8l 8l
Peer support for the child 86 91 86
Opportunity to be heard 44 53 39
Coping as a parent 51 50 17
Coping with the  Recognizing the child’s strengths 47 47 25
child’s emotions Coping with the child’s emotions 53 50 36
Information on Information on the child’s upbringing 30 25 17
upbringing Coping with the child’s peers 26 22 3

*One parent did not answer this part of the questionnaire.

Data analyses included distributions, cross tabulations, factor analyses and paired ¢ tests using
IBM SPSS Statistics 21.

Four sum scales were formed of the items on expectations and perceived support presented
above under points (d) and (e). Factor analysis was performed using principal component analysis
as the extraction method. Components with eigenvalues >1 were retained. A varimax rotation was
applied to four components, explaining 65% of the total variance. The cut-off of factor loadings
was set at .55 when allocating items to the scales. One item did not fulfil this criterion and was
excluded from further analyses. The reliability of the sum scales was tested with Cronbach’s alpha
() coefficient and the Spearman—Brown (SB) coefficient. The scales are simple sum scores of the
items in question divided by the number of items. The scales are as follows (Table 1): (1) infor-
mation on services and support (6 items, o = .84), (2) peer support and own coping (5 items,
o = .82), (3) coping with the child’s emotions (2 items, SB = .73), (4) information on upbringing
(2 items, SB = .57).

Results

Fifty-eight percent of the parents were female, and 42% were aged 40 years or younger, 42% were
between 41 and 50 years and 16% were over 50 years. The child’s narcolepsy had been diagnosed
approximately one year before the intervention started.
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The most frequent daily symptoms were daytime sleepiness, mood and behavioural changes.
The parents reported increased aggressiveness, irritability and apathy, ‘Lacks patience, is pessi-
mistic and aggressive’, ‘Violent tantrums’, ‘Cheerless, apathetic’. Eighty percent of the respon-
dents reported frequent or daily occurrence of difficulty in concentrating. Cataplexy was also a
common symptom (Table 2).

The majority of the parents were very worried about how the illness would affect their child’s
ability to cope. Their feelings of inability to help their child and their own coping caused much
worry. The parents also expressed concern over not having enough time for their spouse and to what
extent the other children in the family would be able to cope with their sibling’s illness (Table 3).

Many parents were angry and frustrated with the authorities: ‘Trust in the authorities is lost’,
‘Somebody made a mistake ... and now innocent children are suffering’, ‘This has been a very
traumatic experience . ...’

The parents reported receiving much support especially from their spouses (much support
reported by 77%) but less from healthcare (27%) or school personnel (23%).

At baseline, the parents’ expectations focused on getting peer support for the child and for
themselves and on learning more about narcolepsy and its treatment as well as benefits and support
services (Table 1).

Differences between the sum scales of expected and perceived support from the intervention are
presented in Table 4. For three of the sum scales, the mean scores of perceived support were
statistically significantly lower than the corresponding expectations, indicating that the interven-
tion did not offer sufficient support in those areas. Especially expectations concerning information
on services and other support systems were rarely met. Received support from peers and for own
coping corresponded with the expectations (Table 4.).

Peer support was also mentioned in the open-ended questions: ‘I expected to get quite a lot of
peer support from this program and that was what I got. By sharing common concerns with others, I
got much support and learned new coping skills for the future’. ‘The people around us do not
understand our current, nightmarish reality. It was really important to meet others that have the
same experiences. Understanding each other’s situation ... I feel relieved, it feels we are not
alone’.

The need for more varied support was reported as well. While some of these needs were unique
and individual, many participants expressed a need for psychosocial support for the whole family,
information about the health and social services available, educational counselling and financial
support. The parents reported that their children had faced educational difficulties due to tiredness,
daytime sleepiness and concentration difficulties. Some of the adolescents were weighing their
future career choices. As narcolepsy can adversely affect the ability to work in certain professions,
parents expressed a need for counselling to help make future plans and reach academic goals.

Financial issues also were of concern. Some parents had to quit their job or work part-time as
their child needed more supervision at home than before, while for others, the new situation meant
increased medical costs. As the disorder was due to vaccination recommended by the health
authorities, the families considered that the government should provide the needed services and
financial support.

Discussion

The study participants were parents of children who had developed narcolepsy after the vacci-
nation campaign against the pandemic influenza of 2009. The main focus of the participants’
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Table 2. Symptoms of narcolepsy occurring frequently or daily reported at baseline (n = 58), %.

None Seldom Frequently Daily All
Daytime sleepiness - 5 26 69 100
Cataplexy 14 26 40 21 100
Sleep paralysis 46 40 I5 - 100
Hallucinations 20 45 30 5 100
Memory and learning difficulties 13 27 46 I5 100
Difficulties to concentrate 2 18 51 29 100
Involuntary movements 32 35 26 7 100
Visual disturbances 49 36 I 4 100
Behaviour changes 4 16 45 36 100
Mood changes - 16 40 44 100

Table 3. Parents’ concerns reported in the baseline questionnaire (n = 58), %.

No Some concern Much concern All
Child’s coping in life - 24 76 100
Coping of siblings 33 53 14 100
Family member’s illness 54 37 9 100
Not being able to help the child 5 47 48 100
Insufficient time for one’s spouse 32 42 26 100
Relationship with partner 6l 25 14 100
Coping as a parent 10 55 35 100
Job stress 31 50 19 100
Financial situation 33 51 16 100
Unemployment or fear of lay-offs 70 23 7 100

Table 4. Expected and perceived psychosocial and informational support at baseline and final questionnaires:
mean scores of the sum scales (M), differences between means (t) and statistical significances (p).

Expected support Perceived support

Sum scale M (SD) M (SD) n t p (two tailed)
Information on services and support 2.57 (.68) 1.59 (.46) 35 8.65 .000
Peer support and own coping 2.87 (.68) 2.69 (.67) 32 1.38 179
Coping with child’s emotions 2.50 (.78) 2.04 (.74) 36 296 .005
Information on upbringing 2.15 (.53) 1.60 (.56) 36 4.80 .000

expectations and perceived support from the intervention was on peer support for both children and
parents, and to be heard (cf. Jarvikoski et al., 2015). Studies have shown that peer support can
produce several beneficial impacts and can lead to empowerment and increased control over one’s
life and promote positive well-being outcomes (e.g. Embuldeniya et al., 2013; Pfeiffer et al., 2011;
Shilling et al., 2013). However, more research is needed to confirm the optimal forms and
structures of peer support and its long-term effects as well as to clarify possible adverse outcomes
identified in some earlier studies (e.g. Skea et al., 2011).
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Although some expectations of the intervention were met successfully, a majority of the parents
were not satisfied with the information they received concerning narcolepsy and its treatment, the
social and health services available, the local network and possibilities for financial support. The
unmet needs ranged from more intensive and longer term support to insufficient expert knowledge
of the rare childhood onset narcolepsy. This emphasizes the need for improving the information
provided to participants about the aims and contents of the intervention. Service providers also
need to construct a more profound understanding of the families’ needs. Comparing parents’
experiences can, however, be somewhat problematic as the respondents’ viewpoints can change
due to various factors, such as response shifts (cf. Schwartz et al., 2007). Moreover, it should be
noted that the unusual contextual factors — the vaccine-induced situation — raised dissatisfaction
with the authorities, which may have affected the parents’ perspectives.

In addition to the symptoms of narcolepsy, other remarkable changes in the child’s psycho-
logical well-being were reported as the consequence of the disorder. The parents were worried not
only about their child’s ability to cope but also about their own coping resources. The parents
reported that before the intervention, they had received support mainly from close family mem-
bers, but that support received from professionals was less common. This may be due to the
rareness of the disorder and the consequent initial focus of the authorities on the diagnostic and
medical challenges at the expense of psychosocial well-being.

A common challenge identified in this study was how individuals and families with rare dis-
orders can get the help they need in their own community. Persons with rare disorders and their
families are confronted with inequities and difficulties in access to treatment (EURORDIS, 2009).
Rare disorders have been a priority area in the health programmes and policies of the European
Union. Actions to promote empowerment and to put patients with rare disorders on a more equal
footing with those with more common disorders have been considered important (European
Commission, 2014).

The psychosocial needs of families and children facing narcolepsy have been poorly recog-
nized. This disorder with multiple symptoms has an impact on the psychosocial well-being of the
whole family. It is well known that childhood illnesses are related to heightened risk of adverse
well-being consequences not only in the affected children but also in their parents and siblings
which needs to be considered when developing interventions (Burton et al., 2008; Giallo et al.,
2014).

The participation rate of this study was high in both questionnaires when compared to other
studies of rare diseases (Anderson et al., 2013; EURORDIS, 2009). Several limitations can,
however, be identified. The study was based on a simple before—after design and no long-term
follow-up was conducted. As the study did not include a comparison group, the effect of the
length of time elapsed after the diagnosis on the need and content of the psychosocial support could
not be studied. The study included participants in the first seven rehabilitation interventions for a
rare disorder. It is possible that with more experience, the rehabilitation professionals might have
been able to better meet individual needs. The questionnaires did not include standardized or
generic measures and thus, we are not able to compare the results with other disorders. Future
research is needed to compare the perceived experiences and psychosocial outcomes across
intervention programmes in families living with narcolepsy.
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Conclusion

A child’s chronic illness may threaten the well-being of the entire family and the needs of the
whole family should be considered when planning support services. Peer support was found to be
an important form of social support for families with childhood onset narcolepsy. Inpatient psy-
chosocial intervention can offer an important arena to meet peers and get professionally led support
as it can be difficult to find local peer support for rare disorders. Developing comprehensive
psychosocial and other support services in the local community for individuals with rare disorders
and their families is also needed to help them cope with challenges in their daily lives.
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Vertaistuki

Vertaistuki (peer support) on sosiaalista tukea, joka perustuu kokemusten jakamiseen
vertaisten kesken. Vertaisuus voi muodostua jostakin yhteisestd ominaisuudesta,
kuten samasta ikiryhmisti, elimintilanteesta, ammatista tai sairaudesta. Vertaistuki
voi sisiltdd erityisesti tiedollisen, emotionaalisen, yhteenkuuluvuuden ja vastavuo-
roisen tuen elementtejd (Dennis 2003; Mikkonen 2009, 29, 186; Thoits 2011). Ver-
taistukea on hyodynnetty erilaisissa konteksteissa, kuten elimin siirtymitilanteissa
(esim. ditiysvalmennus), kroonisissa tai akuuteissa stressitilanteissa (esim. sairaudet,
toimintakyvyn rajoitteet), terveyden edistimisessi (esim. pdihteiden kiyton ehkiisy)
(Dennis 2003) ja kuntoutuksessa (Solomon 2004).

Vertaistuen, kokemusasiantuntijuuden ja jactun osaamisen arvostaminen ovat
olleet viime vuosina esilld erilaisissa sosiaali- ja terveyspolitiikan valtakunnalli-
sissa strategioissa. Sosiaali- ja terveysministerion jirjestopoliittisissa linjauksissa on
tuotu esille, ettd vertaistuki, siihen liittyvid kokemuksellinen tieto ja asiantuntemus
laajentuvat ammatillisen asiantuntijuuden rinnalle ja haastavat sitd uusiutumaan
(st™ 2011). Kansallisessa mielenterveys- ja piihdesuunnitelmassa yhteni selkeini
tavoitteena on ollut asiakkaan aseman vahvistaminen ja sen osana kokemusasian-
tuntijoiden ja vertaistoimijoiden mukaan ottaminen mielenterveys- ja piihdetydén
suunnitteluun, toteuttamiseen ja arviointiin (sT™M 2012). Harvinaisten sairauksien
kansallinen ohjelma tuo esille vertaistuen ja muun psykososiaalisen tuen tarjoamisen
vahvistamisen tarpeen sekid asiakkaiden vahvemman osallistamisen hoidon ja palve-
luiden suunnitteluun (sT™M 2014).

Tdmin artikkelin tavoitteena on kuvata vertaistuen kisitetti osana sosiaalista
tukea sekd valottaa vertaistuen merkityksid ja koettuja vaikutuksia psykososiaalisen
kuntoutuksen kontekstissa. Vertaistuen koettuja vaikutuksia nostetaan esille esi-
merkinomaisesti eri kuntoutujaryhmissi kansainvilisten tutkimusjulkaisujen sekd
suomalaisten tutkimus- ja arviointiraporttien pohjalta, koska kuntoutusjirjestelmin
palvelut kytkeytyvit aina osaksi kulttuurista toimintaympiristoi.

Kansainvilisistd cutkimusjulkaisuista hyodynnetddn ensisijaisesti systemaattisia
katsauksia ja meta-analyyseji. Kansainvilisid julkaisuja on etsitty tietokannoista
(PubMed, Cochrane Database of Systematic Reviews, Psycinro, Academic Search
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Elite, Social Services Abstracts) ja internetin hakupalveluista (Google Scholar,
ResearchGate). Hakusanaa “peer support” yhdistettiin erilaisin yhdistelmin haku-
sanoihin “rehabilitation”, ”intervention”, “disabilities”, ”chronic illness/condition/
disease”, “health”, “mental illness”, “mental health”, review” ja “meta-analysis”.
Suomalaisia hakuja tehtiin pidasiassa “vertaistuki’-kisitteelld Google Scholarissa,
Kuntoutusportissa (www.kuntoutusportti.fi) ja Kelan HELDA-julkaisuarkistossa.
Vertaistuen vaikutuksia kisictelevistd tutkimusjulkaisuista valittiin ensisijaisesti
vuosina 2006—2016 tehtyji julkaisuja. Tiedonhaussa ja tissid luvussa ei ole pyritty
systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen, vaan valottamaan vertaistuen kiytinteiti ja
mahdollisia vaikutuksia esimerkinomaisesti eri sairaus- ja kuntoutujaryhmissi.

Vertaistuki osana sosiaalista tukea

Tuki on kisitteend monimuotoinen, ja sen mairittelystd tai sisillostd ei ole yksimie-
lisyyted. Kisitettd voidaan lihestyd esimerkiksi sosiaalisten verkostojen laajuuksien,
sisiltdjen tai prosessien, vuorovaikutussuhteiden ja niissi tapahtuvan kiyttdytymi-
sen, tuen tavoitteen tai funktion nikékulmista. (Mattila 2011, 16-19.) Timin kat-
sauksen teoreettisissa lihtokohdissa vertaistukea kisitelliin osana sosiaalista tukea
ja vertaistuen vaikutuksia tuen sisillollisten funktioiden pohjalta (esim. tiedollinen,
emotionaalinen ja sosiaalinen tuki). On kuitenkin huomioitava, ettd sosiaalinen tuki
voi jo itsessddn sisdltdd moninaisia tuen muotoja.

Vertaistuki kytkeytyy sosiaalisen tuen (social support) ja sosiaalisen verkoston
(social network) kisitteisiin. Yhtend ithmisen hyvinvoinnin ulottuvuutena nihdiin
tarve kuulua sosiaalisten suhteiden verkostoon, jossa toisistaan pitiminen ja vilit-
timinen ilmaistaan (Allardt 1976, 36—47). Sosiaalinen tuki voidaan mieltiid ihmisen
toisilta ihmisiltd saamaksi resurssiksi, johon liittyy luottamus, hyviksytyksi tulemi-
nen, vilittdiminen ja arvostaminen (Cobb 1976; Sarason ym. 1983). Sosiaalista tukea
on mahdollista tarkastella toisaalta rakenteiden ja verkostojen esimerkiksi perhe-
siteiden tai ryhmin jdsenyyden ja toisaalta tehtivien kuten informaation ja emo-
tionaalisen tuen saamisen nikokulmasta. Thmisen kokema tuki (perceived support)
voi olla ristiriidassa saadun tuen kanssa (received supporz). Sosiaalisen tuen muotoja
on erilaisia: emotionaalista (esim. vilittiminen, huolehtiminen), tiedollista (esim.
neuvoja ja ohjeita), vilineellistid (esim. materiaalista, konkreettista, kiytinnollistd)
ja yhteenkuuluvaa (esim. jaettu kokemus, yhdessiolo). Sosiaalisella tuella ja verkos-
toilla on laaja-alaista merkitystd ihmisen terveyteen ja hyvinvointiin. (Uchino 2004,
10, 17—20, 182; Thoits 2011.)

Vertaistuen lahikisitteitd ovat oma-apu (self-help), keskindinen tuki (mutual
aid), vertaisuuteen pohjautuva asianajo (peer advocacy), vertaistukihenkild, -ohjaaja,
-mentori tai -tydntekijd (peer support person, peer counselor, peer mentor, peer support
worker), tukihenkilo (befriender), tukiryhmi (support group), kokemuksellinen
tieto (experiental knowledge) ja kokemusasiantuntija (experr by experience, consumer
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provider). Vertaisuuden, vertaisryhmien tai -verkostojen kisitteitd on pyritty erotte-
lemaan vertaistuen kisitteestd. Vertaisuus, vertaisryhmit ja -verkostot voidaan miel-
tdd laajempana ilmioni, jossa yhdistdvind tekijind toimii esimerkiksi ikd tai saman-
lainen elimintilanne. Vertaistuki on vertaisuuteen pohjautuvaa tukea, mutta kaikki
vertaisten muodostamat verkostot eivit vilctdmittd tuota tukea. (Hyviri 2005, 215;
Hokkanen 2011, 288.)

Vertaistuki vaihtelee rakenteeltaan ja muodoltaan. Sen on mahdollista toteutua
kahdenkeskisesti tai ryhmissi, strukeuroidusti tai vapaamuotoisesti. Vertaistuen tar-
joamiseen liittyvit vuorovaikutuksen muodot, toimintaympiristt, roolit, osallistu-
misen asteet ja struktuuri voivat vaihdella merkictavisti. (Dennis 2003.) Tutkimuk-
sissa on tuotu esille vertaistuen vastavuoroisuus ja molemminpuolisuus. Vertaistuki
on koettu merkityksellisend niin sen saajalle kuin antajallekin, ja aina niiti rooleja ei
ole mielekisti erotellakaan, koska ne voivat linkittyi kiinteisti yhteen. (Sallinen ym.
2011; Embuldeniya ym. 2013.)

Vertaistukea voidaan tarkastella kuntoutuksen kontekstissa esimerkiksi asiakas-
lihtdisyyden, osallisuuden ja sosiaalisten tekijoiden nikdkulmista. Asiakaslihtdisissd
kuntoutuspalveluissa kuntoutujalla tulisi olla mahdollisuuksia ja valtaa tehdi valin-
toja, osallistua ja radtdloidd palveluja omiin tarpeisiinsa sekd olla aktiivisesti mukana
palveluiden suunnittelussa ja toteuttamisessa (Kosciulek 1999; Viitanen & Piirainen
2013, 122). Kuntoutujan osallistuminen kuntoutuspalveluihin ja niiden kehittimi-
seen voi toteutua monella tapaa, joista yhtend vaihtochtona on kokemusasiantunti-
jana tai vertaistukitydntekijind toimiminen (Jarvikoski ym. 2017, 63-68).

Erilaiset sosiaaliset tekijit tulee huomioida toimintakyvyn arvioinnissa ja tuke-
misessa osana monialaista ja kokonaisvaltaista kuntoutusprosessia (wHO, Stakes
2004; Jarvikoski & Hirkipii 2011, 20-23). Vertaistuki voi toimia kuntoutumisen
tai sopeutumisen muutosprosessissa keskeiseni muutosmekanismina (Jirvikoski
2008, 58). Jaetut kokemukset vertaisten kanssa voivat lisitd yhteisyyden tunnetta,
tarjota uusia nikokulmia ongelmiin ja niiden ratkaisuihin sekd auttaa rakentamaan
sairauden tai elimintilanteen muuttumisen jilkeistd identiteettid (Autti-Rimé ym.
2015, §57). Vertaistuki ja kokemuksellinen asiantuntemus tulisi mieltdd ammatillisen
asiantuntijuuden rinnalle vahvistamaan osallisuutta, arkielimin eliminlaatua ja
menestyksellistd kuntoutumista (st™ 2011; Falk ym. 2013). Kuntoutuksen ammat-
tilaiset voivat osaltaan jakaa tietoa, kannustaa osallisuuteen ja mahdollistaa erilaisia
vertaistuen areenoita kuntoutujien yksilélliset tarpeet huomioiden. Vertaisilta saatua
tukea voidaan hyodyntii tietoisesti kuntoutumisen yhtend vélineeni.

Kuntoutusprosessissa vertaistukea voi saada esimerkiksi sairaaloiden ensitieto-
pdivilld, ammatillisesti johdetuissa kuntoutusryhmissi tai sopeutumisvalmennus-
kursseilla. Vertaistuki voi mahdollistua my8s vapaamuotoisemmissa tilanteissa ja
tapahtumissa, kuten jirjestojen teemapiivilld, sosiaalisessa lomatoiminnassa ja ver-
taistukiryhmissd. Myos puhelimen kautta toteutettu vertaistuki voi olla hyddyllistd
(Dale ym. 2008; Dennis & Dowswell 2013). Viime vuosina teknologia on mahdollis-
tanut vertaistuen toteutumista internetissi niin vertaispohjalta kuin my8s ammatil-
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lisesti ohjatusti (Niewboer ym. 2013; Ali ym. 2015). Taulukossa 1 on hahmoteltu eri-
laisia vuorovaikutuksen muotoja, rooleja, toimintaympiristdji ja struktuureita, joita
huomioimalla voidaan yhteistydssi ridtiloidd tarpeen mukaisia vertaistuen palveluita.

Taulukko 1. Vertaistuen toteutumisen elementteja.

Vuorovaikutuksen muotoja

Vertaistuen tarjoamiseen kytkeytyvia rooleja

- Yksilolta yksilolle

- Keskindiseen ja tasavertaiseen kanssakdymiseen
perustuva ryhmd, jossa ei ole nimettya ohjaajaa

- Vertaisohjattu ryhma, jossa vertaisohjaaja toimii
ryhman vetéjana

- Kuuntelija ja keskustelija

- Valittaja

- Kumppani

- Ohjaaja ja neuvoja

- Tiedon ja kulttuurin siirtdja

- Ammattilaisen ohjaama ryhma, joka perustuu - Mentori
vertaiskokemusten hyddyntamiseen osana - Edustaja
kuntoutusta - Kasvattaja
- Vertaisohjaajan ja ammattilaisen tyéparimalli - Vaikuttaja
- Kehittaja
- Asianajaja
Toimintaympadristoja Struktuureita ja osallistumisen asteita
- Paivakodit - Vapaamuotoinen
- Koulut, oppilaitokset - Kevyesti koordinoitu
- Nuorisotilat - Vahvasti organisoitu

'

Perheneuvolat

Kuntoutuslaitokset tai kuntoutuksen palvelun-
tuottajat

Mielenterveystoimistot

Jarjestot

Klubitalot

Paihdeklinikat

Sairaalat

Terveyskeskukset

Harrastuspaikat

Vankilat

Vastaanottokeskukset

Lastensuojelun yksikot

Verkko- ja puhelinpalvelut (verkossa hyddynnet-
tavat kuntoutusohjelmat, vapaamuotoisemmat
keskustelufoorumit, perinteinen puhelin tai
sahkoiset ndakdpuhelut)

Leirien ja sosiaalisen lomatoiminnan paikat (kyl-
pylat, vapaa-ajankeskukset, retkeilykohteet)

'

'

'

'

'

'

'

'

'

'

'

'

'

- Satunnainen, katkoksellinen tai [6yha; mahdol-
listaa kevyemman osallistumisen

- Kiinted ja jatkuva; edellyttda sitoutumista ja
mahdollistaa pidempikestoisen osallistumisen

- Avoin

- Suljettu

- Vertaistuki kuntoutuksen primaari-interventiona

- Vertaistuki osana kokonaisvaltaista kuntoutusta

Vertaistuen onnistuminen edellyttdd aina oikeanlaista vuorovaikutusdynamiik-
kaa. Ryhmissd tapahtuvassa kuntoutuksessa ammattilaisen ohjauksella ja ryhmin
kokoonpanolla on tirkei merkitys ryhmidynamiikkaan. Ryhmidynamiikka voi
joko edistid tai haitata kuntoutusprosessia, kuntoutustavoitteiden saavuttamista ja
vertaistuen toteutumista. (Niemistd 1994; Salminen ym. 2014, 126; Autti-Rimé ym.
2015, 59; Tuulio-Henriksson ym. 2015, 99.) Amanda Pomery ym. (2016) ovat sys-
temaattisessa katsauksessaan tunnistaneet seitsemin erilaista piirrettd, joita vertais-
ryhmin ohjaajalta edellytetddn (taulukko 2). Vertaistukiryhmin ohjaajan piirteiden
tunnistaminen voi auttaa erityisesti vertais- ja vapaachtoispohjalta toteutuvien ryh-
minohjaajien valinnassa, koulutuksessa ja tukemisessa. (Pomery ym. 2016.)
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Taulukko 2. Vertaistukiryhmadn ohjaajan tunnistettuja piirteitd Amanda Pomerya ym. (2016) mukaillen.

Piirre Tietoja, taitoja, ominaisuuksia

Ryhmén johtaminen | aloitteet tai lahetteet; johto; yhteison resurssit; sosiaalinen verkostoituminen;

(group management) | jasenten valikoiminen; kdytannon asioiden jarjestaminen; palautteen hankki-
minen; vastuun jakaminen; tiedot ryhman keskeisista aiheista

Ryhméprosessi ryhman fokuksen yllapitédminen; jasenten tarpeiden tunnistaminen; mahdol-

(group process) listaa jasenten puhumisen; luottamuksellisuus; puuttuu asioiden hallintaan;
rohkaisee jasenia osallistumiseen, jakamiseen ja tukemiseen; edistad, ohjaa ja
vetdd yhteen keskustelua; turvallinen ympéristo; koheesio

Roolimalli myodnteinen vahvistaminen ja asioiden uudelleenmuotoilu; kuunteleminen;

(role modelling) tukeminen; yhteenkuuluvuuden tunteen edistéminen; ongelmien ratkaisu;
ihmissuhdetaidot; jasenten kokemusten normalisointi; erilaisuuden hyvaksymi-
nen; ryhmaan sitoutuminen

Tietoisuus omien tarpeiden erottaminen ryhman tarpeista; tunne eldman tasapainosta;

(awareness) vdhdinen osallistuminen ryhmén keskusteluun; ryhmadynamiikka; jasenten
vuorovaikutus; oma fyysinen terveys

Halukkuus antaa ja saada tukea; mahdollisuus antaa aikaa; mahdollisuus ottaa yhteyttd;

(willingness) sitoutuminen ryhméaan

Sovinnollisuus sensitiivinen; tukea antava; positiivinen; rehellinen; eheys; [ampo6; empaattinen;

(agreeableness) ei-autoritaarinen; huumorintajuinen; karismaattinen; huolehtiva; tarkkaavai-
nen; aito; luottavainen

Avoimuus intelligentti; joustava; objektiivinen; luova; aloitteellinen; innostunut; energi-

(openness) nen

Yksi vertaisuuteen limittyvd tuen ja vaikuttamisen muoto on kokemusasian-
tuntijuus. Kokemusasiantuntijalla on omakohtaista kokemusta sairaudesta tai toi-
mintakyvyn rajoitteesta sekd sen hoidosta ja kuntoutuksesta. Omakohraisuus voi
liittyd joko omaan toimintakyvyn rajoitteeseen ja siitd kuntoutumiseen tai omaisen
rooliin. Kokemusasiantuntija hyédyntid omaa kokemustaan esimerkiksi vertaistuen
tarjoajana ja palveluiden suunnittelu- ja kehictdmistydssi. Kokemusasiantuntijana
toimiminen voi itsessdin myds voimaannuttaa, sekd tukea aktiivista toimijuutta ja
kuntoutumista. Asiakkaan roolin nihddin tdmin kisitteen valossa siirtyvin kun-
toutuspalveluiden kiyttdjistd vahvemmin vaikuttajaksi palveluiden toteuttamisen,
suunnittelun ja kehittdmisen kontekstiin. (McLaughlin 2009; Falk ym. 2013.) Koke-
musasiantuntijuus-kisite ei ole kuitenkaan yksinkertainen: kuka miarittelee miti
kokemusasiantuntijuus on ja milld kriteereilli? Kokemus yksistdin ei tee asiantunti-
jaa, vaan se edellyttdi tietoa, kykyi ja taitoa reflektoida ja hyodyntid kokemuksiaan
sekd tunnistaa omia voimavarojaan. Kuntoutuksessa kokemusasiantuntijana toimi-
minen voi edellyttdd myds riitcdvin pitkdd omaa kuntoutumisprosessia. (Jankko
2008, 1121155 McLaughlin 2009; Rissanen 2013, 14-15.)
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Koetut hyodyt ja myonteiset vaikutukset

Vertaistukeen voi liittyd monenlaisia hyotyjd ja vaikutuksia, joista on raportoitu eri-
laisissa julkaisuissa. Téssd artikkelissa vaikutuksia nostetaan esille esimerkinomaisesti
aikuisten mielenterveyskuntoutuksen, aikuisten somaattisten pitkdaikaissairauksien
ja vammojen kuntoutuksen sekd lasten-, nuorten ja heidin perheisiinsi kohdistunei-
den interventioiden kautta.

Aikuisten mielenterveyskuntoutus

Mielenterveyshiirididen kuntoutuksessa vertaistuella mielletddn olevan positiivisia
vaikutuksia hyvinvointiin. Vertaistuki voi lisitd sosiaalisia verkostoja ja parantaa
sosiaalista toimintakykyd, pdivictdisistd toiminnoista selviytymistd ja eliminlaatua.
Vertaistuki voi lisitd toiveikkuutta, vihentdd huolia ja lisitd selviytymiskeinoja. Ver-
taistuki edesauttaa sairauden itsehoitoa ja voi vihentdd sairaalahoidon tarvetta ja
pdihteiden kiyttdi. (Solomon 2004; Min ym. 2007; Davidson ym. 2012.)

Vertaistuen vaikutuksista masennusoireisiin on julkaistu meta-analyysi, jossa
kartoitettiin satunnaistettuihin asetelmiin pohjautuvia vertaistuki-interventiotutki-
muksia. Tutkimuksissa vertaistukea verrattiin ryhmimuotoisesti toteutettuun kog-
nitiivis-behavioraaliseen terapiaan tai tavanomaiseen hoitoon. Vertaistukea saatiin
padasiallisesti vertaistukiryhmissi, yksittdisessi tutkimuksessa myos vertaistukihen-
kilsled puhelimitse. Meta-analyysi sisilsi yhteensd kymmenen tutkimusta. Seitsemin
tutkimuksen (n=869) perusteella vertaistukea saaneiden ryhmissi masennusoireet
vihenivit enemmin kuin tavanomaisen hoidon ryhmissd. Seitsemin tutkimuksen
mukaan (n=301) vertaistukea ja kognitiivis-behavioraalista ryhmiterapiaa saanciden
vililld ei ollut eroa. Johtopddtokseni todetaan, ettd saadun nidytén pohjalta vertais-
tuki voi vihentid masennusoireita. (Pfeiffer ym. 2011.)

Vaikka mielenterveyshiirididen hoidossa ja kuntoutuksessa vertaistuella koetaan
olevan myénteisid vaikutuksia, Lloyd-Evansin ym. (2014) tekemin kattavan meta-
analyysin perusteella vakavien mielenterveyshiirididen, esimerkiksi skitsofrenian
ja kaksisuuntaisen mielialahdirion, hoidossa vertaistuen hyddyt jadvit niukoiksi.
Meta-analyysi sisilsi 18 tutkimusta (n=5597), jotka kisittelivit erilaisia vertaistuki-
palveluita. Tulosten mukaan on jonkin verran ndyttod siitd, ettd vertaistuella voi olla
positiivisia vaikutuksia toiveikkuuden, toipumisen ja valtaistumisen vahvistumiseen.
Tutkimustiedon pohjalta on kuitenkin vain vihin tai ei lainkaan niytt6d siitd, ettd
vertaistuki vaikuttaisi positiivisesti suhteessa sairaalahoidon tarpeeseen, yleiseen oire-
kuvaan tai tyytyviisyyteen palveluiden saamisessa. Tutkijat ehdottavat, ettd vertais-
tukiohjelmiin tulisi kytked korkealaatuisia tutkimushankkeita, joiden avulla voidaan
selvittdd vertaistuen vaikutuksia. (Lloyd-Evans ym. 2014.)

Mielenterveydenhiiridissd sosiaalista mediaa kiytetddn yhid enemmin sairaus-
kokemusten jakamiseen ja tuen hakemiseen vertaisilta. Mielenterveyshiiridihin
liittyy usein sosiaalista eristiytymisti ja verkkoympiristd tarjoaa yhden tavan vuoro-
vaikutuksessa olemiseen. Sosiaalisessa mediassa toimiva vertaisverkosto voi mahdol-
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listaa sosiaalisen yhteyden kokemista ja ryhmiin kuulumisen tunnetta. Henkils-
kohtaisten tarinoiden jakaminen voi lisitd pdivittdisistd toiminnoista selviytymistd
sairaudesta huolimatta. Verkkoyhteisdiden kautta on mahdollista kokea henkilékoh-
taista valtaistumista, miki haastaa stigmaa eli ei-toivottua sosiaalista leimautumista
ja lisid toiveikkuutta. (Naslund ym. 2016.) Sosiaalisen median kiytostd, sen vaiku-
tuksista henkiseen hyvinvointiin sekd mahdollisista riskeisti tarvitaan kuitenkin lisid
tutkimustietoa (Vilimaki ym. 2016).

Vertaistuen vaikutusten ja vaikuttavuuden tutkimuksessa mielenterveyspalveluiden
kontekstissa on esitetty, ettd olisi hyddyllista kdytedd laadullista ja mairillistd tucki-
musotetta yhdistivad mixed methods -lihestymistapaa (Mahlke ym. 2014). Suomalai-
sessa mielenterveyskuntoutuksen kehittdimishankkeessa tyossi kiyville masentuneille
kohdistettua avomuotoista kuntoutusta tutkittiin laadullisin ja mairillisin menetel-
min. Tutkimuksessa vertaisryhmisti saatu tuki koettiin kuntoutuksen parhaimmaksi
anniksi ja suureksi voimavaraksi. Tutkijat kiinnittivit huomiota my6s vuorovaikutuk-
sen dynamiikkaan: vertaistuki ei synny itsestdin vaan vaatii ammattitaitoisia tyonteki-
joitd ohjaamaan ryhmiprosessia ja yhteistd oppimista. Ohjaajien ammattitaidolla oli
yhteys kuntoutuksen koettuun vaikuttavuuteen. (Tuulio-Henriksson ym. 2015, 99.)

Mielenterveys- ja piihdepalveluiden kehittimishankkeen kokemusasiantuntijoi-
den toipumistarinoihin pohjautuvassa raportissa todetaan, ettd vertaistuki ei ollut
sivuroolissa ammatillisen avun rinnalla, vaan silld oli suurin rooli menestyksellisen
toipumisen prosessissa (Falk ym. 2013, 40). Autoetnografisessa psyykkisen sairastu-
misen ja kuntoutumisen tutkimuksessa vertaistuki ja kokemusasiantuntijatoiminta
toimivat kuntoutumisen tukipilareina ja muuttivat kuntoutujan identiteettid tarjoa-
malla elimiin toimijuutta, toivoa ja unelmia. Vertaistuki mahdollisti kokemusta
“normaalisuudesta ja tavallisuudesta™ ettei ole kokemusten kanssa yksin, vaan toiset
ovat kokeneet samankaltaisia asioita. (Rissanen 2015, 112-127.)

Aikuisten somaattisten pitkiaikaissairauksien ja vammojen kuntoutus

Erilaisissa aikuisten sairaus- tai vammaryhmien laadullisissa tutkimuksissa vertais-
tuen positiivisia hydtyji ovat olleet muun muassa ymmirryksen, luottamuksen ja
empatian saaminen, yksindisyyden ja eristdytymisen tunteiden viheneminen, huo-
lien helpottaminen, toiveikkuuden lisidntyminen, sairauden hyviksymisen vahvis-
tuminen seki tiedon ja kidytinnon neuvojen saaminen (Sallinen ym. 2011; Skea ym.
2011; Lockhart ym. 2014; Kornhaber ym. 2015). On my®s esitetty, ettd ihmisen tarve
tai se, miten paljon hin hydtyy vertaistuesta riippuu eri tekijoistd kuten esimerkiksi
tavanomaisen muun sosiaalisen tuen saannin mahdollisuudesta, sairauskisityksestd
ja oman tilanteen hallinnasta, sairaudesta tai sen hoidosta aiheutuvasta tilanteesta
tai kuormituksesta, sairauteen sopeutumisen ja sairauden hyviksymisen tunteista tai
prosessin vaiheesta (Skea ym. 2011; Lockhart ym. 2014; Hirkdpid ym. 2016). Pitki-
aikaissairailla henkilsilld on hyvin erilaisia sairauskokemuksia ja heidin vertaistuen
tarpeensa perusteluineen vaihtelee merkittivisti (Mikkonen 2009, 100). Vertaistuen
oikea ajoittaminen onkin oletettavasti tirkedd (Kornhaber ym. 2015).
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Pitkdaikaissairauksia kisittelevissi katsausartikkelissa on kiyty lipi 25 tutkimusta,
joissa vertaistukea annettiin yksiloltd toiselle tai ryhmissa. Myonteiset vaikutukset
liittyivit kokemusten vastavuoroiseen jakamiseen, yhteyden tunteen vahvistumiseen
ja eristdytymisen tunteiden vihenemiseen. Pitkiaikaissairaus voi aiheuttaa merkityk-
sellisyyden ja toiveikkuuden vihenemistd. Vertaistuki mahdollistaa arvon ja merki-
tyksellisyyden kokemista seki valtaistumista omassa elimissi. Vertaistuki voi myos
vaikuttaa myonteisesti tulevaisuudenkuvaan, tiedon vahvistumiseen ja kiyttdytymi-
seen. Tami voi nikyd esimerkiksi sairauden hyviksymisend osana identiteettid ja
itsehoitomenetelmien kiyton vahvistumisena. Vertaistuesta voi olla hydtyd niin tuen
saajalle kuin antajallekin. (Embuldeniya ym. 2013.)

Diabetesta sairastavien aikuisten vertaistuen vaikutuksia on selvitetty systemaat-
tisessa katsauksessa, joka sisilsi 25 tutkimusta. Vertaistuki oli yhteydessi tilastolli-
sesti merkitseviin myonteiseen muutokseen sokeritasapainossa, verenpaineessa,
kolesterolissa, painonhallinnassa, fyysisessd aktiivisuudessa, masennusoireissa ja koe-
tussa sosiaalisessa tuessa. (Dale ym. 2012.) Sittemmin vertaistuen hyddyt kakkos-
tyypin diabetestd sairastavien sokeritasapainoon on todennettu myds 20 tutkimusta
(n=4494) sisiltivissi meta-analyysissi ja tutkijat ovat suositelleet vertaistukiohjel-
mien kiyttod diabetesta sairastavien aikuisten tukimuotona. (Zhang ym. 2016).

Sydpdi sairastavien vertaistuen malleja ja vertaistuen vaikuttavuutta psykosiaaliseen
sopeutumiseen selvitettiin systemaattisessa katsauksessa 43 tutkimusartikkelin pohjalta.
Vertaistuen mallit olivat sisiltdneet kasvotusten tai puhelimitse yksilsltd yksilolle tai
ryhmissi tapahtuvaa vertaistukea seki internet-pohjaisia ryhmii. Valtaosa tutkimuk-
sista koski rintasydpdin sairastuneiden naisten vertaistukea. Tutkimuksista 8 oli tehty
RCT-asetelmin (randomized controlled trial), padosin tutkimukset olivat kuvailevia ja
niissi oli paljon metodologisia ongelmia. Tutkimukset osoittivat korkeaa tyytyviisyyted
vertaistukiohjelmiin, mutta ndyttd psykososiaalisista hyddyistd todettiin monenkirja-
vaksi. (Hoey ym. 2008.) Eturauhassyopii sairastavien miesten vertaistuella ja psykote-
rapialla on todettu olevan paras niytté masennusoireiden hoidossa (Newby ym. 2015).

Sydpdd, fibromyalgiaa tai tyypin 1 diabetesta sairastavat aikuiset kuntoutujat ovat
odottaneet sopeutumisvalmennuskursseilta erityisesti sairautta ja sen hoitoa koskevaa
tietoa seki vertaistukea(Hirkdpdd ym. 2016). Vaikeavammaisten lddkinnillisessi kun-
toutuksessa vertaistukea on pidetty toivottuna ja tirkeini osana kuntoutusta. Ver-
taistuki on tarkoittanut tiedon, tunteiden ja kokemusten jakamista, eliménpiirin tai
eliminsisiltdjen laajentumista ja jopa pitkdaikaisten ystdvyyssuhteiden solmimista.
(Hokkanen ym. 2009, 100, 128-129.) Vaikeavammaisten lidkinnillisessi kuntoutuk-
sessa kuntoutujien kokemat psykososiaaliset vaikutukset olivat yhteydessi vertaistuen
saamiseen kuntoutuksen aikana. Vertaistuen saaminen kuntoutuksessa lisisi hyvien
vaikutusten esiintymisen mahdollisuutta arkielimissi. (Puumalainen ym. 2014.)

Ms-kuntoutujien ryhmimuotoisessa moniammatillisessa avokuntoutuksessa
vertaistukea pidettiin yhtend keskeisend kuntoutuksen auttavana tekijini. Erilais-
ten mielipiteiden, ongelmien ja selviytymistarinoiden jakaminen oli antoisaa ja
voimaannuttavaa. Vertaisten kanssa voi tulla ymmirretyksi ja kokea tasa-arvoista
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vuorovaikutusta ilman vierastamista tai sairaan leimaa. Kuntoutujat kokivat vertais-
ryhmin mahdollistavan my®s niin sanotun vammaishuumorin, kun terveiden
kanssa tillainen huumori voisi tuntua loukkaavalta. (Salminen ym. 2014, 70-72.)

Irja Mikkonen (2009) on tutkinut vertaistukea ja sen merkitysti aikuisilla, joilla
on pitkdaikaissairaus. Vertaistuen koettiin antavan apua arkeen ja jokapdiviisiin
toimintoihin, esimerkiksi tarjoavan tietoja ja neuvoja sairauden kanssa selviimi-
seen tai palveluiden hakumenettelyihin. Vertaiset jakavat nikokulmia ja tietoa, ovat
viihdyttdjid ja kuuntelijoita, muutosagentteja ja vaikuttajia. Vertaisilta voi yhteisen
huumorin lisiksi saada rohkaisua, kannustusta ja ymmarrystd. Vertaisryhmi on voi-
nut lisitd sosiaalisuutta, auttanut sairauden hyviksymisessi tai vammautumiseen
liittyvin identiteettityon vahvistamisessa. Sairastuneet kokivat joissakin tapauksissa
vertaistuen vastaavan merkitykseltddn jopa ammattilaisten antamia palveluja ja he
saattoivat kokea, ettd ilman vertaistukea he olisivat joutuneet kiyttimiin enemmin
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja. Mikkosen mukaan vertaistuki voi osaltaan
vihentii julkisten palveluiden kiyttdi. (Mikkonen 2009, 147-159, 187, 188.)

Gerontologisessa tutkimus- ja kehittdimishankkeessa kuntoutuksen kohderyh-
mini olivat kotona tai palvelutalossa asuvat ikddntyneet ihmiset, joilla oli tuki- ja
liikuntaelinsairauksia. Ryhmidmuotoinen, vertaistuen mahdollistava kuntoutus edisti
kuntoutujien turvallisuuden tunnetta, eliminlaatua, litkunta- ja toimincakykyd seka
vihensi kiputuntemuksia. Ryhmien kidyttiminen kuntoutusinterventiona tarjoaa
ainutlaatuisen mahdollisuuden sukupolvi- ja vanhuuden kokemusten jakamiseen.
(Pikkarainen ym. 2013, 137, 245-247.)

Lasten, nuorten ja heidéin perheidensi kuntoutus

Shilling ym. (2013) ovat kartoittaneet pitkiaikaissairaiden tai vammaisten lasten van-
hempien vertaistukea 17 tutkimuksen katsauksessa. Sen mukaan vanhemmat kokivat
hyotyvinsi vertaistuesta. Laadullisessa synteesissi on tunnistettu nelji teemaa, joi-
hin hydtyjd voi jaotella: sosiaalisen identiteetin vahvistaminen, toisten kokemuksista
oppiminen, henkilokohtainen kasvu sekd mahdollisuus tukea toisia, miki voi lisitd
omanarvontuntoa. Joissakin kvantitatiivissa tutkimuksissa oli tullut esille my6s psy-
kologisia terveysvaikutuksia, mutta ne eivit olleet johdonmukaisesti vahvistettavissa.
(Shilling ym. 2013.)

Kelan vaikeavammaisten lddkinnillistd kuntoutusta saaneiden lasten vanhemmat
ovat pitineet laitoskuntoutuksessa merkittdvimpana asiantuntijoilta saatua informatii-
vista tukea ja vertaisilta saatua tunnetukea (Martin ym. 2009, 271). Sopeutumisvalmen-
nuskursseja koskevat kurssiodotukset ja tuen tarpeet ovat erityistd tukea tarvitsevien
lasten vanhemmilla koskeneet erityisesti vertaistuen saamista itselle ja lapselle (Autti-
Rimé ym. 2015, 32-33; Kippola-Piikkonen & Hirkdpada & Jirvikoski ym. 2016).
Vanhemmat ovat myds kokeneet saavansa vertaistukea sopeutumisvalmennuskursseilta
ja sitd on pidetty tirkeini. Sopeutumisvalmennuskurssi on tarjonnut ammatillisesti
ohjattua ja vapaamuotoista vertaistukea. Vertaisten kanssa on voinut jakaa samankal-
taisia kokemuksia ja kokea ymmirretyksi tulemista. Vanhemmat ovat kokeneet ver-
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taistuen antavan voimia arkeen. (Autti-Rimé ym. 2015, 34-38; Kippola-Piikkonen
& Hirkdpid & Valkonen ym. 2016.) Perheiden valtaistumisella — oman tilanteen
hallinnalla — on todettu olevan yhteys sopeutumisvalmennuskursseihin liitettyihin
odotuksiin ja tuen tarpeisiin. Vahvemmin valtaistuneet perheet odottivat kursseilta eri-
tyisesti vertaistukea, kun taas heikommin valtaistuneiden perheiden tarpeet liittyivit
enemmin ammatilliseen asiantuntijuuteen pohjautuvaan tietoon ja psykososiaaliseen
tukeen. Valtaistumisen, vertaistuen ja ammatillisen tuen vaikutusyhteyksid olisikin tdr-
kei tutkia tarkemmin. (Kippola-Paikkonen & Harkipai & Jirvikoski ym. 2016.)

Psykiatrisen perhekuntoutuksen kehittamishankkeen arviointitutkimuksen
tuloksissa vanhemmat kokivat saaneensa apua erityisesti perheterapeuttisesti painot-
tuneesta ja ryhmiipainotteisesta kuntoutuksesta, jossa saatiin ja annettiin vertaistu-
kea. Samanlainen elimintilanne tai samassa kuntoutusprosessin vaiheessa oleminen
voi lisitd vertaistuesta koettua hyotyd. (Linnakangas ym. 2010, 45, s1.) Neurologisesti
sairaiden tai vammaisten lasten perheiden selviytymisen tutkimuksessa on todettu,
ettd mitd vaikeampi tai harvinaisempi lapsen sairaus tai vamma oli ja mitd sosiaa-
lisesti avoimempi perhe oli, sen tirkeimmiksi vertaistuki koettiin (Waldén 2006,
187). Harvinaisissa sairauksissa vertaistuen saaminen voi osoittautua vaikeaksi ja sii-
hen pitiisi kiinnittdd huomiota (Anderson ym. 2013; sT™ 2014; Kippola-Piikkonen
& Hirkipid & Valkonen ym. 2016).

Nuoruuden normatiivisiin kehitystehtiviin kuuluu vanhemmista irrottautumi-
nen ja ikdtoveruussuhteiden tuleminen tirkeimmiksi. Nuoren pitkiaikaissairaus voi
tuoda lisihaasteita tihin kehitykseen, ja sekd vanhempien et toisten nuorten tuki
on tirkedd nuoren psyykkisen toimintakyvyn kannalta. (Oris ym. 2016.) Nuoret,
jotka ovat saaneet Kelan vaikeavammaisten lddkinnillistd kuntoutusta laitoskun-
toutuksena, ovat pitineet kuntoutuksessa tirkeini erityisesti vertaistuen saamista
(Martin 2009, 200; Martin 2016, 166). Muilta kuntoutujilta oli saatu emotionaa-
lista, informatiivista ja toiminnallista tukea, ja kuntoutusjaksoilla muodostui myds
merkittdvid ystivyyssuhteita vertaisten vilille. (Martin 2009, 200). Nikévammaisten
nuorten kuntoutuksen kehittdimishankkeessa laitoskuntoutusjaksot mahdollistivat
nuorille ryhmissd toimimisen vertaisten kanssa ja suurin osa nuorista piti vertais-
tukea kuntoutuksen parhaana antina (Salminen 2013, 28).

Nuorten avomuotoisen mielenterveyskuntoutushankkeen arviointitutkimuksessa
todettiin, ettd ryhmimuotoisen kuntoutuksen edellytykseni on nuoren ryhmi-
kuntoisuus ja kaikille se ei vilttimittd sovellu. Nuoret, joilla on mielenterveyden
hiiriditd, voivat kokea erityisesti sosiaaliset tilanteet ja ryhmitilanteet haastavina ja
pelottavina. Toisaalta tutkimuksessa todettiin, ettd vaikka ryhmimuotoisuus pelotti
alkuun suurta osaa nuorista, vertaisten kanssa toimiminen ryhmissi osoittautui
valtaosalle kuntoutuksen suurimmaksi anniksi. Ryhmikeskusteluihin liitetyt toi-
minnalliset tuokiot havaittiin hyviksi kiytinndksi, koska toiminnallisuus helpotti
ja vapautti osallistumista ja aktivoi my®s hiljaisempia nuoria, joille pelkkdin kes-
kusteluun osallistuminen oli vaikeampaa. (Appelgvist-Schmidlechner ym. 2015,
36, 61-62.) Narkolepsiaan sairastuneet lapset ja nuoret ovat kokeneet vertaistuen
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tarjoavan mahdollisuuksia tunteiden jakamiseen ja yhteenkuuluvuudentunteeseen.
Toiminnallinen ohjelma ryhmissid on mahdollistanut nuorille mielekkdin asioiden
kisittelytavan. (Autti-Rimé ym. 2015, 37, 43—44.)

Taulukkoon 3 on koottu yhteenvedonomaisesti vertaistuen hyotyjd, joita timin
artikkelin pohjana olevissa tutkimuksissa on raportoitu. Hyodyt liittyvie tiedolli-
seen, emotionaaliseen ja sosiaaliseen tukeen, henkilokohtaiseen kasvuprosessiin,
hyvinvointia tukeviin elimintapamuutoksiin tai sairauden itsehoidon varmentumi-
seen ja mahdollisiin terveysvaikutuksiin. My®os vertaistuen kustannusvaikutuksia on
tutkittu joissakin sairaus- tai riskiryhmissd, mutta timinhetkisen tiedon valossa ver-
taistuen kustannustehokkuudesta ei ole niyttod (Stant ym. 2011; Gillespie ym. 2012;

Simpson ym. 2014; Bagnall ym. 2015).

Taulukko 3. Vertaistuen hyotyjd.

Vertaistuen hyotyja

Esimerkkeja

Tiedollinen tuki

Toisilta oppiminen ja tiedon jakaminen (Mikkonen 2009, Shilling ym.
2013), kdytannon vinkit ja neuvot (Skea ym. 2011, Salminen ym. 2014,
Autti-Ramo ym. 2015)

Emotionaalinen tuki

Toiveikkuuden lisdantyminen, huolien helpottaminen, selviytymiskeino-
jen vahvistuminen (Davidson ym. 2012, Lloyd-Evans ym. 2014, Rissanen
2015)

Sosiaalinen tuki

Vastavuoroinen jakaminen, sosiaalisen yhteyden tunteen ja ymmar-
ryksen vahvistuminen (Embuldeniya ym. 2013, Salminen ym. 2013,
Kippola-Paakkonen & Harkapaa & Valkonen ym. 2016), yksindisyyden,
eristdytymisen tunteiden tai stigman vaheneminen (Naslund ym. 2016,
Skea ym. 2011)

Henkilokohtainen kas-
vaminen ja identiteetin
rakentaminen

Henkilokohtainen kasvaminen (Shilling ym. 2013), valtaistuminen (Em-
buldeniya ym. 2013, Shilling ym. 2013, Lloyd-Evans ym. 2014), merkityk-
sen lI6ytdminen (Embuldeniya ym. 2013)

Hyvinvointia tukevien
eldméantapojen tai sairauden
itsehoitomenetelmien
vahvistuminen

Painonhallinnan ja fyysisen aktiivisuuden paraneminen (Dale ym. 2012),
itsehoidon vahvistuminen (Solomon 2004, Embuldeniya ym. 2013,
Salminen ym. 2014)

Psykologiset tai fysiologiset
terveysvaikutukset

Masennusoireiden vdheneminen (Pfeiffer ym. 2011, Newby ym. 2015),
sokeritasapainon paraneminen (Dale ym. 2012, Zhang ym. 2016), veren-

paineen ja kolesterolin paraneminen (Dale ym. 2012)

Haasteet ja kehittamistarpeet

Ihmissuhteilla ja sosiaalisella tuella tiedetiin olevan tirkei merkitys hyvinvoinnille.
Sosiaalisella tuella voi olla kuitenkin positiivisten vaikutusten lisiksi myds negatiivi-
sia vaikutuksia. Tuen vastaanottaminen voi lisitd riippuvuuden tunnetta ja kisitystd
siitd, ettei selviydy itse. Liiallinen sosiaalinen tuki voi heikentdd ihmisen omaa akii-
vista toimijuutta. (Romakkaniemi 2011, 208.) Sosiaalista tukea annettaessa on huo-
mioitava tuen kontekstisidonnaisuus ja situationaalisuus. Annetun ja saadun tuen
mydnteiset ja kielteiset hyvinvointivaikutukset voivat olla erisuuntaisia riippuen
muun muassa olosuhteista ja siitd, milli tavoin tukea annetaan. Tuen antamisessa
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voi olla vaarana valtasuhteen epitasapaino tai ajoittamisen ongelma, jolloin tuen
vastaanottaminen voi olla vaikeaa. (Jirvikoski & Hirkipdi 2014, 122-123.)

Kuntoutuspalveluiden kehittdmisessd on syytd huomioida, ettd vaikka vertaistukeen
liittyy paljon koettuja hy6tyjd, kaikki vertaisuuden kokemukset eivit ole vilttdimittd
pelkistddn myonteisid. Kokemusten jakaminen vertaisten kanssa voi antaa energiaa,
toivoa ja valtaistumisen tunnetta. Yksilon negatiivisuus voi kuitenkin vaikuttaa haital-
lisesti ryhmidynamiikkaan, ja ryhmissi voi ilmetd negadiivista ja kilpailevaa sosiaalista
vertailua esimerkiksi siitd, kenelld on pahin tilanne. Vertaistuki voi parhaimmillaan
vihentdd sairaudesta johtuvaa eristiytymisen tunnetta, mutta joissakin tapauksissa
myos vertaistuki-interventio voi lisitd eristdytymisen tunnetta, jos vertainen ei tunne
toisen tilannetta tai vertaisilla on hyvin erilaiset elimintilanteet tai henkilékohtaiset
ominaisuudet. Vertaistukeen voi liittyd vastavuoroisuuden ja emotionaalisen sitoutu-
misen haasteita. Toisten asiat voivat tuntua ylikuormittavilta. (Embuldeniya ym. 2013.)

Vertaisten tapaaminen voi aiheuttaa mydnteisten tunteiden kokemisen lisiksi myos
negatiivisia tunteita, kuten ahdistusta, syyllisyyttd tai kateutta. Toisten tilanteet voivat
jarkyttdd, huolestuttaa ja aiheuttaa stressid. Oman myonteisen tilanteen kertomistakin
voidaan varoa, jos peldtddn tarinan antavan vidrinlaista toivoa toiselle. (Skea ym. 2011.)
Ahdistavia tunteita voidaan kokea kohtalotoverin tilasta tai kielteisistd puheista, joissa
ei ole toiveikkuutta (Haukka-Wacklin 2007, 70). Vertaisen kautta voi nihdi, miten
sairaus ndyttdytyy ajan kanssa, mikd voi aiheuttaa jirkytystd. Myos pelkoa ja alem-
muudentunnetta voidaan kokea. (Mikkonen 2009, 115-116, 132.) Sosiaalisen median
kautta tapahtuvaan vertaisten kohtaamiseen voi liittyd ei-toivottuja riskejd, kuten
harhaanjohtavalle tiedolle altistumista, vihamielisten tai halventavien kommenttien
saamista tai epdvarmuuden lisiintymistd omasta terveydentilasta. Vertaistuen hyodyt
vaikuttavat kuitenkin suuremmilta kuin mahdolliset riskit. (Naslund ym. 2016.)

Vertaistuen elementtien hahmottaminen, vertaisryhmin ohjaajan piirteiden tun-
nistaminen, vuorovaikutusdynamiikan ymmirtiminen seki vertaistuen koettujen
myonteisten ja kielteisten vaikutusten tiedostaminen avaavat mahdollisuuksia voi-
maannuttavien vertaistuen areenoiden suunnitteluun ja toteuttamiseen. Vertaistuen
vaikutuksista ja vaikuttavuudesta tarvitaan my®ds lisid tutkimustietoa.

Julkisten sosiaali- ja terveyspalveluiden johtajat ovat arvioineet, ettd tulevaisuu-
dessa painottuu ithmisen omatoimisuuden, itseavun ja vertaistuen merkitys hyvin-
voinnille (Eronen ym. 2014, 96-98 ). Toimintaympiristdjen, resurssien ja ihmisten
mielenkiinnon kohteiden muuttuessa tulee pohtia, millaisin edellytyksin ja mah-
dollisuuksin vertaistuki voi toteutua. Sosiaali- ja terveyspalveluiden jirjestimisen
muutoksissa vertaistuen varjolla ei voida purkaa hyvinvointivaltion ammatillisia
psykososiaalisia palveluita, mutta vertaistuki voi toimia tirkeini rinnakkaisena
tai yhteistoiminnallisena tuen muotona. Vertaistuen ja kokemusasiantuntijuuden
kehittdminen hyddytedd parhaillaan kaikkia osapuolia ja kasvattaa yhteiskunnan
sosiaalista pidomaa. Tulevaisuuden kuntoutuspalvelut eivit voi olla asiantuntijoiden
valmiiksi rakentamia, vaan kuntoutuksen asiakkaiden tulisi olla aktiivisesti mukana
palveluiden suunnittelussa, toteuttamisessa ja jopa omien palveluiden tuottamisessa
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(Viitanen & Piirainen 2013, 123). Vertaistuki on psykososiaalista tukea, jonka edelly-
tykseni on asiakkaan aktiivinen osallisuus vertaiskokemusten jakamiseen.

Vertaistuki on koettu tirkeiksi osaksi kuntoutusta eri sairausryhmissi, mutta sille
voi olla monia esteitd: esimerkiksi pelko leimautumisesta, sopivien vertaistuen mah-
dollisuuksien puuttuminen, tiedonvilityksen ongelmat tai se, ettd sairaus itsessiin
aiheuttaa vaikeuksia osallistua vertaistuen piiriin (Mikkonen 2009, 115-116). Potilas-
jarjestot ovat perinteisesti olleet tirkeitd vertaistuen mahdollistajia, usein vapaa-
chtoispohjalta. Valtaistuminen erilaisten vertaistuen muotojen, omatoimiryhmien,
vammaisjirjestdjen, yhteisdpohjaisten kuntoutusorganisaatioiden tai muiden kollek-
tiivisten verkostojen kautta voi mahdollistaa osaltaan omien tarpeiden tunnistamista
ja palvelujen parantamiseen tihtddvid vaikuttamista (Charlton 1998).

Vapaachtoistoimijoiden on tirked saada tarvittaessa ammatillista tukea vertais-
tukityohon ja aktiiviseen toimijuuteen. Vertaistukea ja kokemusasiantuntijatoimin-
taa hyddynnetddn yhi tietoisemmin ja tavoitteellisemmin myds eri sairaus- ja riski-
ryhmien ammatilliseen asiantuntijuuteen pohjautuvassa kuntoutuksessa, koska tieto
ja ymmirrys vertaistuen merkityksellisyydestd ovat lisidntyneet. On mahdollista,
ettd tulevaisuudessa vertaistukihenkilot tai kokemusasiantuntijat tulevat toimimaan
yhd enemmin myds rekrytoituina tydntekijéind kuntoutuksen palvelujirjestelmissi.

Kansallisissa terveyteen ja sairauksien ehkiisyyn, hoitoon ja kuntoutukseen liit-
tyvissi Kiypi hoito -suosituksissa vertaistuki on jollakin tapaa mainintana ainakin
ADHD:n, skitsofrenian, muistisairauksien, diabeteksen, traumaperiisen stressi-
hiirién, sepelvaltimotaudin ja depression hoitosuosituksissa tai niihin liittyvissd
niytonastekatsauksissa (Vertaistuki: Kdypi hoito, 2017). Tulevaisuudessa, tutkimus-
tiedon lisddntyessd, vertaistuki tulisi huomioida hoito- ja kuntoutussuosituksissa
myos laajemmin eri sairausryhmissi tirkedni psykososiaalisen tuen muotona.

Vertaistuki kuntoutumisen vilineena

Vertaistuki on kokemusten jakamista vertaisten kesken, miki voi tuottaa tiedollista,
emotionaalista ja sosiaalista tukea. Vertaistuki voi edesauttaa henkilokohtaista kasvua
ja auttaa rakentamaan sairastumisen tai vammautumisen jilkeistd identiteettid. Ver-
taistuki saattaa edistdd myonteisid elimintapamuutoksia, ja sen on todettu olevan
joissakin tutkimuksissa yhteydessi psykologisiin tai fysiologisiin terveysvaikutuksiin.
Viime vuosina on tullut lisidntyvisti tutkimustietoa vertaistuen merkityksesti eri
sairaus- ja riskiryhmissi niin kansainviliselld kuin kansallisellakin tasolla. Mielen-
kiintoista erityisesti suomalaisissa ryhmi- ja laitoskuntoutukseen liittyvissd tutki-
mustuloksissa on ollut se, ettd vertaistukea on pidetty kuntoutuksen keskeisimpini
ja merkityksellisimpini tuen muotona tai auttavana tekijind. Vaikka vertaistuki on
tirked psykososiaalisen tuen muoto, kaikki vertaisuuden kokemukset eivit ole viltea-
mited pelkdstdin mydnteisid. Tahidn vaikuttavat monet tekijit, kuten ihmisen tarve ja
mahdollisuus saada tukea, toimintaympiristot, vuorovaikutuksen muodot ja vuoro-
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vaikutusdynamiikka, osallistumisen asteet ja struktuurit. Tiedostamalla ja huomioi-
malla vertaistuen onnistumista edistdvid elementteji ja mahdollisia vaikutuksia — niin
myonteisid kuin kielteisidkin — voidaan paremmin suunnitella ja toteuttaa voimaan-
nuttavia vertaistuen areenoita ja hyodyntid vertaisten tukea kuntoutumisen vilineena.
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Liite 5. Tutkimustiedote vanhemmalle/huoltajalle

Kela|Fpa

Tutkimustiedote vanhemmalle/huoltajalle, jota pyydetdén osallistumaan seuraavaan tutkimukseen:

Narkolepsiaa sairastavien lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssia koskeva
arviointitutkimus

Kerromme téssé tiedotteessa narkolepsiaan sairastuneiden lasten, nuorten ja heiddn perheidensd
sopeutumisvalmennuskurssiin liitetystd arviointitutkimuksesta. Arviointitutkimuksen toteuttavat
yhteistydssd Kelan tutkimusosasto, Lapin yliopisto ja Suomen Mielenterveysseura. Pyyddmme

sinua osallistumaan narkolepsiaan sairastuneen lapsen vanhempana/huoltajana tédhin arviointitutki-
mukseen. Toivomme, ettd my0s perheesi narkolepsiaa sairastava nuori voi osallistua tdhén tutkimukseen.

Sopeutumisvalmennuskurssi, jolle siné ja perheesi nyt osallistutte, on jérjestetty sosiaali- ja terveys-
ministerion, terveydenhuollon sekéd sairastuneiden lasten ja nuorten vanhempien/huoltajien toivo-
muksesta. Kurssin aikana toteutettavan arviointitutkimuksen paétavoite on selvittdd, miten hyvin
sopeutumisvalmennuskurssi vastaa perheiden, lasten ja hoitavan tahon odotuksiin ja tarpeisiin

Tutkimus suoritetaan kuntoutuskeskus X:ssd sopeutumisvalmennuskurssin aikana. Kaikkia
sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvia narkolepsiaan sairastuneita lapsia ja nuoria seké heidén

vanhempiaan/huoltajiaan pyydetddn osallistumaan tutkimukseen.

Tutkimuksen toteutus

Lasta, nuorta, vanhempia/huoltajia ja perhettd koskeva tutkimusaineisto tulee koostumaan seuraavas-
sa kuvattujen tietojen kaytostd, mikéli sind annat sithen luvan.

Sopeutumisvalmennuskurssin alussa sekd vanhemmat/huoltajat ettd lapsi tai nuori saavat kyselylo-
makkeen, jossa kartoitetaan narkolepsiaan sairastumisen vaikutuksia lapsen tai nuoren ja perheesi
elamédn sekd odotuksiasi sopeutumisvalmennuskurssilta. Sopeutumisvalmennuskurssin paéttyessa
saat toisen lomakkeen, jossa selvitetddn mahdollisia sopeutumisvalmennuskurssista koituneita hyoty-
jé ja muutoksia perheesi eldmaéssd ja selviytymisessd. Alle 15-vuotias lapsi voi tayttdd lomakkeen
yhdessa vanhempiensa/huoltajien kanssa. Lomakkeet numeroidaan siten, ettd koko perheen antamat
tiedot voidaan tutkimusnumeron perusteella yhdistas.

Sopeutumisvalmennuskurssin alussa laaditte palvelutuottajan kanssa yhdessa yksildlliset tavoitteet
sopeutumisvalmennuskurssin ajaksi. Tavoitteiden saavuttaminen arvioidaan kurssin paéttyessd. Pyy-
ddmme saada kdyttoon kopion tavoitelomakkeesta niin, ettd siind ei ole nimed eiké tutkimusnumeroa.
Tavoitelomakkeiden perusteella arvioidaan kurssikohtaisesti, kuinka hyvin kurssien ohjelma onnis-
tuttiin suunnittelemaan perheiden tarpeita vastaaviksi.

Kurssin paéttyessd jarjestimme erikseen sekd vanhempien/huoltajien ettd lasten ja nuorten yhteis-
haastattelun yhteisten myonteisten ja kielteisten kokemusten selvittdmiseksi. Tama haastattelu nau-
hoitetaan. Kayty keskustelu kirjoitetaan tekstimuotoon niin, ettd puhujia ei voida tunnistaa. Nauhoi-
tuksia ei sdilytetd timén jilkeen.

Kysymme my®ds kurssin toteuttajilta ja narkolepsiaa hoitavilta 1ddkéreilta, miten hyvin kurssien sisél-
t0 ja tavoitteiden asettaminen onnistui ja mité kehitettédvad he nakevit kurssien sisidllon ja rakenteen
suhteen.
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Kaikki tutkimuksen aikana keréttévé tieto kasitelldéin luottamuksellisesti. Kaikki keréttdva tieto tulee
vain tutkijoiden kayttoon. Tayttamasi kyselylomakkeet toimitetaan Lapin yliopiston tutkijoille sinun
sulkemassasi kirjekuoressa. Kuntoutuksen palveluntuottaja toimittaa edelld mainitut tavoitelomak-
keet Kelan tutkijoille. Ryhméhaastattelujen nauhoitukset ldhetetddn Suomen Mielenterveysseuran
tutkijalle. Kelan tutkimusosasto pitdé rekisterid tutkimukseen osallistuneista, Suomen Mielenterveys-
seura nauhoitetuista haastatteluista ja Lapin yliopisto muusta tutkimuksesta syntyvésté aineistosta.

Tutkimukseen kerdtddn tietoa vain tdssi tiedotteessa kuvatulla tavalla, eikd keréttyé tietoa luovuteta
ulkopuolisille. Kerittyi tietoa kaytetdén vain téssé tutkimustiedotteessa mainittuun tarkoitukseen.
Kaikki keritty tutkimustieto sdilytetdédn lukituissa tiloissa. Tutkimusaineisto késitelldén ja siitd saa-
dut tulokset julkaistaan siten, ettd tutkimukseen osallistuneiden henkil6llisyys ei tule esiin missdén
tutkimuksen vaiheessa.

Tutkimukseen ei liity terveydellisid eikd muita riskejd tai haittoja. Osallistumisesi tutkimukseen ei
vaikuta kurssin sisdltoon. Osallistumalla tutkimukseen sind ja perheesi voitte edistdd narkolepsiaan
sairastuneille lapsille ja nuorille tarkoitettujen sopeutumisvalmennuskurssien kehittamisti ja tarpeen-
mukaisten kuntoutuspalvelujen kehittdmistyota.

Tutkimuksesta ei koidu sinulle eikd lapsellesi tai nuorellesi kuluja, silld tutkimustieto kerdtdan so-
peutumisvalmennuskurssin aikana. Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.

Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen keskeyttiminen

Tutkimukseen osallistuminen on vapaachtoista. Sinulla on oikeus kieltdytya tutkimuksesta tai kes-
keyttdd se missd tahansa vaiheessa ilman erityistd syyté. Kieltdytyminen tai keskeyttdminen ei vaiku-
ta kuntoutusohjelmaan eikd nuorelle tai sinulle maksettuihin Kelan etuuksiin nyt eiké tulevaisuudessa.

Tutkimusryhmén vastuuhenkild ja tutkimusryhmé

Tutkimuksen vastuuhenkil6t ovat tutkimusprofessori Ilona Autti-Rdmo Kelan tutkimusosastosta ja
Kristiina Harkdpad Lapin yliopistosta. Tutkimusryhméin muut jésenet ovat johtava tutkija Annamari
Tuulio-Henriksson Kelan tutkimusosastosta, tutkija Jukka Valkonen Suomen Mielenterveysseurasta
sekd tutkija Anu Kippola-Paikkonen Lapin yliopistosta.

Jos tarvitset lisétietoja jostakin tutkimukseen liittyvésté asiasta, voit ottaa yhteyttd meihin,

Ystavillisin terveisin,

Ilona Autti-Rdmo Kristiina Harkapaa
Terveystutkimuksen paallikko, Professori

Tutkimusprofessori Lapin Yliopisto
Kansaneldkelaitos, Tutkimusosasto kristiina.harkapaa@ulapland.fi

ilona.autti-ramo@kela.fi
gSMm: XXX-XXX XXX
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Liite 6. Tutkimustiedote vanhemmalle
UNIVERSITY OF LAPLAND ‘D
LAPIN YLIOPISTO Kela

Kelan jirjestimien sopeutumisvalmennuskurssien arviointitutkimus (2014-2016)
Tutkimustiedote vanhemmalle

Pyyddmme Sinua sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan lapsen vanhempana tai muuna
huoltajana osallistumaan Kelan jérjestimien sopeutumisvalmennuskurssien arviointitutki-
mukseen. Kerromme tutkimuksen tarkoituksesta ja toteutuksesta tissé tiedotteessa.

Jos kurssille osallistuva lapsesi on tdyttdnyt 12 vuotta, toivomme ettd myds hin voi osallistua
tutkimukseen ja hénelle osoitettuihin kyselylomakkeisiin.

Tamain tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd miten sopeutumisvalmennuskurssi vastaa sii-
hen osallistuvien lasten ja heiddn vanhempiensa seké hoitavan tahon odotuksiin ja tarpeisiin
ja millaisia asioita kurssien toteutuksessa tulisi kehittdd. Tutkimus tehddén Lapin yliopiston ja
Kelan yhteistydné vuosina 2014-2016.

Tutkimukseen osallistuu noin 2 000 Kelan jérjestamille sopeutumisvalmennuskursseille osal-
listuvaa henkild — lapsia ja nuoria ja heidén vanhempiaan seké aikuisia.

Tutkimuksen toteutus

Tutkimuksessa kerdtddn kurssille osallistuneilta lapsilta ja nuorilta ja heidédn vanhemmiltaan
tietoja kyselylomakkeilla. Lisdksi osalle kursseista jérjestetddn ryhméahaastattelu. Lasta, van-
hempaa ja perhettd koskeva aineisto tulee koostumaan seuraavassa kuvatuista tiedoista, mika-
li Sind annat siihen luvan:

1. Lomakekyselyt

e Kurssin alussa saat kyselylomakkeen, jossa kartoitetaan lapsen terveydentilaa ja hyvin-
vointia, perheen tuen tarpeita, sopeutumisvalmennukseen hakeutumista ja kurssia koske-
via odotuksia. Kurssin péittyessd saat toisen kyselylomakkeen, jossa selvitetddn erityises-
ti kurssikokemuksianne.

¢ Noin 4-6 kuukauden kuluttua viimeisen kurssijakson jilkeen saat kotiin seurantakyselyn,
jossa pyydetdén arvioimaan kokemuksia kurssin mahdollisista hyddyistd ja vaikutuksista
arkeenne.

e Jos lapsesi on tiyttdnyt 12 vuotta, hidn saa myds omat lomakkeet tdytettdvikseen kurssin
alussa, sen pééttyessd sekd 4-6 kuukautta kurssijakson jélkeen. Lapsi tai nuori, joka tar-
vitsee apua lomakkeeseen vastaamisessa voi tdyttdd lomakkeen yhdessd vanhemman tai
muun avustajan kanssa.

e Lomakkeet merkitddn tutkimusnumerolla ilman henkil6tietoja, joten tutkijat eivdt missdén
vaiheessa saa tietdd Sinun tai lapsesi henkildllisyyttd. Tutkimusnumeroiden avulla voi-
daan yhdistdd saman perheen lasten ja vanhempien vastaukset toisiinsa.
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LAPIN YLIOPISTO Kela

2. Ryhméhaastattelu

o Kurssin pidttyessi jirjestimme kurssipaikalla osalle kursseista ryhméhaastattelun yhteis-
ten kurssia koskevien kokemusten selvittamiseksi.

e Jos haastattelu koskee sitd kurssia johon osallistut lapsesi kanssa, tulet saamaan tarkem-
paa tietoa ryhméhaastattelusta kurssin aikana.

e Ryhmaihaastatteluun tulee osallistumaan noin 150 kurssille osallistujaa. Haastattelu nau-
hoitetaan ja kirjoitetaan tekstimuotoon siten etteivét haastatteluun osallistuneiden henki-
161lisyys ole tunnistettavissa. Tekstimuotoon saattamisen jdlkeen alkuperdinen nauhoitet-
tu haastattelu havitetaén.

Kelan sopeutumisvalmennuskurssien palveluntuottajilta ja kursseille ohjaavilta terveyden-
huollon edustajilta kerdtddn myos kokemuksia sopeutumisvalmennuksesta sekd sen kehitté-
mistarpeista. Palveluntuottajilta ja terveydenhuollon edustajilta ei kysytd mitdédn tietoja Si-
nun, lapsesi tai perheesi asioista. Palveluntuottajien haastattelu- ja kyselyaineistoja seké ter-
veydenhuollon kyselyaineistoa ei yhdistetd yksittdisiin kurssilaisiin, vaan ne analysoidaan ja
raportoidaan erillisini.

Tutkimukseen ei liity terveydellisid eikd muita riskejé tai haittoja. Osallistuminen tutkimuk-
seen ei vaikuta suunnitellun kurssin sisdltéon. Osallistumalla tutkimukseen voit antaa arvoka-
ta tietoa Kelan sopeutumisvalmennuskurssien ja tarpeenmukaisten kuntoutuspalvelujen kehit-
tdmiseksi.

Kaikki tutkimuksen aikana kerittéva tieto késitellddn luottamuksellisesti. Kyselylomakkeella
kerattdva tieto tulee vain tutkijoiden kdyttdon ja se toimitetaan Lapin yliopiston tutkijoille
Sinun sulkemassasi palautuskuoressa. Tutkimukseen kerétddn tietoa vain téssd tiedotteessa
kuvatulla tavalla eikd kerdttyd tietoa luovuteta ulkopuolisille. Kerdttyd tietoa kdytetddn vain
tassd tutkimustiedotteessa mainittuun tarkoitukseen. Kaikki kerétty tutkimustieto sdilytetddn
lukitussa tilassa. Tutkimuksen tulokset julkaistaan ja niité esitelldfin ainoastaan siten, etti tut-
kimukseen osallistuneiden henkildllisyys ei tule esiin missdén tutkimuksen vaiheessa.

Tutkimuksesta ei koidu Sinulle tai perheellesi kuluja. Tutkimustieto kerdtdén sopeutumisval-
mennuskurssin aikana ja kotiin lahetettdvassi kyselyssd on mukana valmiiksi maksettu vasta-
uskuori. Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota

Tutkimuksesta kieltiiytyminen tai sen keskeyttiiminen

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinulla on oikeus kieltdytya tutkimuksesta tai
keskeyttdd se missd tahansa vaiheessa ilman erityistd syytd. Kieltdytyminen tai keskeyttdmi-
nen ei vaikuta kuntoutusohjelmaan eikd Kelan Sinulle tai lapselle maksamiin etuuksiin nyt
eikd tulevaisuudessa.
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Tutkimusryhméin vastuuhenkildt ja tutkimusryhmi

Tutkimuksen vastuuhenkil6ind ovat professori Kristiina Hérképad Lapin yliopistosta sekd
tutkimusprofessori [lona Autti-Ramo Kelasta. Tutkimusryhmén muut jdsenet ovat tutkija Anu
Kippola-Pédkkonen Lapin yliopistosta ja tutkija Pekka Heino Kelasta.

Lisitietoja tutkimuksesta

Tutkimusta koskeviin tiedusteluihin vastaavat tutkija Anu Kippola-Paidkkonen Lapin yliopis-
tosta, puh. xxx-xxx xxX, sdhkoposti: anu.kippola-paakkonen@ulapland.fi ja tutkimusprofes-
sori llona Autti-Rdmé Kelasta.

Ystavillisin terveisin,

Kristiina Harkapaa Ilona Autti-R&mo

professori tutkimusprofessori

Lapin yliopisto Kansanelikelaitos

kristiina.harkapaa@ulapland.fi ilona.autti-ramo@kela.fi
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Liite 7. Vanhemman suostumuslomake tutkimukseen osallistumisesta

Kela|Fpa

Narkolepsiaa sairastavien lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssia koskeva arviointi-
tutkimus

Suostumuslomake tutkimukseen osallistumisesta / vanhemman/huoltajan lomake

Lapsen nimi: Lapsen henkil6tunnus: -

Minua on pyydetty osallistumaan narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten ja heidén per-
heidensid sopeutumisvalmennuskurssiin liitettyyn arviointitutkimukseen, jonka toteuttavat yhteis-
tyossd Kelan tutkimusosasto, Lapin yliopisto ja Suomen Mielenterveysseura.

Olen saanut kirjallisen tiedotteen arviointitutkimuksesta, johon minua on pyydetty osallistumaan
narkolepsiaan sairastuneen lapseni vanhempana/huoltajana. Minulle on kerrottu, ettd tutkimuksen
paitavoite on selvittdd, miten hyvin narkolepsia-sopeutumisvalmennuskurssit vastaavat lasten,
nuorten ja vanhempien/huoltajien sekd lasta/nuorta hoitavien terveydenhuollon tahojen tarpeisiin
ja odotuksiin.

Tiedotteessa on kerrottu, ettd minua pyydetdin vastaamaan kyselylomakkeeseen sopeutumisval-
mennuskurssin alkaessa ja sen paittyesséd sekid osallistumaan kurssin paittyessd ryhmihaastatte-
luun, joka nauhoitetaan. Liséksi tutkimukseen pyydetdin luovuttamaan tutkimuskayttoon per-
heemme yhdessi palveluntuottajan kanssa laatima tavoitelomake kurssin paétyttyd. Tavoiteloma-
ketietoja ei yhdistetd kyselylomakkeen vastauksiin. Olen saanut tiedot myos suullisesti, ja minulle
on annettu riittdvét vastaukset kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Ymmirridn, ettd kaikkia tédhin tutkimukseen antamiani tietoja kisitellddn luottamuksellisesti, eikd
minua tai lastani/huollettavaani voida yksilond tunnistaa missdén kohdassa tutkimustulosten jul-
kaisemisessa. Mitddn antamiani tietoja ei luovuteta muille kuin tutkimusta tekeville henkiloille.

Osallistun tutkimukseen vapaaehtoisesti, ja minulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana
keskeyttid tutkimukseen osallistuminen ilman erityistd syytd. Tutkimuksesta kieltdytyminen tai
sen keskeyttdminen ei vaikuta sopeutumisvalmennuskurssin ohjelmaan eikd minun osallistumi-
seeni perhetapaamisiin, Kelan kuntoutusta varten maksamiin etuuksiin eikd minun tai lap-
sen/nuoren oikeuteen saada terveydenhuollon palveluja nyt tai tulevaisuudessa.

Tietoinen suostumus

Olen ymmartinyt edelld mainitut asiat ja vahvistan allekirjoituksellani suostumukseni osallistu-

misesta tdssid asiakirjassa mainittuun narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sopeutumis-
valmennuskurssiin liittyvéin tutkimukseen. Olen saanut asiasta riittdvésti tietoa, ja annan vapaa-

ehtoisesti suostumukseni osallistua tdhin tutkimukseen.

Téamaé suostumusasiakirja allekirjoitetaan kahtena kappaleena. Saan itselleni toisen kappaleen ja
toinen siilytetddn Kelan tutkimusosastolla lukitussa arkistossa.

Jatkuu...
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Suostumukseni lapseni osalta:
Alle 15-vuotias

Lomakekyselyt saa antaa lapselleni/huollettavalleni. Hdnen antamiaan tietoja voi kdyttda tihén tut-
kimukseen jos hin antaa suostumuksen.

Kylld Ei
Lapseni/huollettavani saa halutessaan osallistua yhteishaastatteluun ja tietoja voi kdyttdd tahén tut-
kimukseen.

Kylld Ei

15 vuotta tdyttanyt

Olen saanut tiedon, ettd 15 vuotta tdyttidnyt lapseni/huollettavani saa itsendisesti padttiéd tutkimuk-
seen osallistumisestaan.
Kylla Ei

Tutkimukseen suostuvan vanhemman/huoltajan allekirjoitus

/ 20
Paikka ja pvm Allekirjoitus

Nimen selvennys

Tutkimuksesta tiedottaneen henkilon allekirjoitus

Vahvistan, ettd olen selostanut yllamainitulle henkil6lle tutkimuksen luonteen, tarkoituksen, keston
ja odotettavissa olevat vaikutukset, ja hidn on antanut vapaachtoisen suostumuksen osallistua tutki-
mukseen.

/ 20
Paikka ja pvm Allekirjoitus

Nimen selvennys
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Liite 8. Vanhemman suostumus tutkimukseen osallistumisesta

UNIVERSITY OF LAPLAND @
LAPIN YLIOPISTO Kela

Kelan jirjestimien sopeutumisvalmennuskurssien arviointitutkimus (2014-2016)

Suostumus tutkimukseen osallistumisesta
(vanhemmat omasta ja lapsen puolesta)

Vanhemman nimi:

Henkil6tunnus:

Lapsen (kuntoutuja) nimi:

Henkil6tunnus:

Minua on pyydetty osallistumaan lasten ja nuorten ja heiddn perheidensd sopeutumis-
valmennuskurssien  arviointitutkimukseen, jonka toteuttavat Lapin yliopisto ja
Kansaneldkelaitos.

Olen saanut kirjallisen tiedotteen arviointitutkimuksesta, johon minua on pyydetty osallistumaan.
Minulle on kerrottu, ettd kyseessd on tutkimus, jonka pédtavoite on selvittdd kuinka
sopeutumisvalmennuskurssit vastaavat lasten, nuorten ja vanhempien sekd lasta ja nuorta
hoitavien terveydenhuollon tahojen tarpeisiin.

Tiedotteessa on kerrottu, ettd minua pyydetién vastaamaan lastani koskeviin kyselylomakkeisiin
sopeutumisvalmennuskurssin alkaessa, sen pédttyessd ja sen jidlkeen sekd mahdollisesti
osallistumaan kurssin péattyessa ryhméhaastatteluun, joka nauhoitetaan. Olen saanut tiedot myos
suullisesti, ja minulle on annettu riittdvét vastaukset kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiin.

Ymmérran, ettd kaikkia tédhdn tutkimukseen antamiani tietoja késitellaén luottamuksellisesti, eikd
minua, lastani tai perhetténi voida tunnistaa missdidn vaiheessa tutkimustulosten julkaisemista.
Mitddn minun antamiani tietoja ei luovuteta muille kuin tutkimusta tekeville henkiléille.

Osallistun tutkimukseen vapaaehtoisesti, ja minulla on oikeus milloin tahansa tutkimuksen
aikana keskeyttdd tutkimukseen osallistuminen ilman erityistd syytd. Tutkimuksesta
kieltdaytyminen tai sen keskeyttdminen ei vaikuta sopeutumisvalmennuskurssin ohjelmaan
eikd mihinkd4n minun, lapseni tai perheeni Kelalta saamiin etuuksiin nyt tai tulevaisuudessa.

Tietoinen suostumus

Olen ymmartinyt edelld mainitut asiat ja vahvistan allekirjoituksellani suostumukseni
osallistumisesta tdssé asiakirjassa mainittuun lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssiin
liittyvddn arviointitutkimukseen. Olen saanut asiasta riittdvésti tietoa, ja suostun vapaa-
ehtoisesti osallistumaan téhén tutkimukseen.

Téama suostumusasiakirja allekirjoitetaan kahtena kappaleena. Saan itselleni toisen kappaleen
ja toinen séilytetddn Kelan tutkimusosastolla lukitussa arkistossa.

188
Kippola-Paakkdnen: Perheiden sopeutumisvalmennus ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa



UNIVERSITY OF LAPLAND @
LAPIN YLIOPISTO Kela

Suostumukseni lapseni (huollettavani) osalta (merkitse rasti sopivan vaihtoehdon edessi
olevaan ruutuun):

Alle 15 —vuotias lapsi

Olen keskustellut lapsen kanssa tutkimukseen osallistumisesta ottaen huomioon hénen iki- ja
kehitystasonsa ja toimintakykynsd sekd hénen ilmaisemansa tahdon tutkimukseen osallis-
tumisesta.

I:I Lapseni saa osallistua tutkimukseen ja hdnen antamiaan tietoja voi kéyttdd tissa
tutkimuksessa.

I:I Lapseni ei saa osallistua tutkimukseen eiké hénen tietojaan voi kdyttdd tutkimuksessa.

15 vuotta tiyttinyt lapsi

Olen saanut tiedon, ettd 15 vuotta tdyttdnyt lapseni saa itsendisesti paattdd tutkimukseen
osallistumisesta, jos hinelld on kehitystasonsa ja toimintakykynsd huomioon ottaen siithen
riittédvat edellytykset ja hdn on ilmaissut tahtonsa tutkimukseen osallistumisesta.

Tutkimukseen suostuvan lapsen vanhemman allekirjoitus

Paikka ja paivamadrd / 20

Allekirjoitus

Nimen selvennys

Tutkimuksesta tiedottaneen henkilon allekirjoitus

Vahvistan, ettd olen selostanut ylldmainitulle henkil6lle tutkimuksen luonteen, tarkoituksen,
keston ja odotettavissa olevat vaikutukset ja hdn on antanut vapaachtoisen suostumuksen
osallistua tutkimukseen.

Paikka ja pdivimaara / 20

Allekirjoitus

Nimen selvennys
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