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1 Johdanto

Psoriasisliitto ja Allergia-, iho- ja astmaliitto jarjestavat STEAn tukemana aurinkopainotteisia
sopeutumisvalmennuskursseja Kanariansaarilla. Kurssien tarkoituksena on motivoida yli 18-vuotiaita
oireilevia iho- ja nivelpsoriasista seka atopiaa sairastavia itsestdan huolehtimiseen ja sairauden hoitoon.
Yksittdisen kuntoutujan kohdalla tavoitteena on elamanlaadun paraneminen seka fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalisen toimintakyvyn koheneminen. Sopeutumisvalmennuskursseilla annetaan tietoa ja vinkkeja
sairauden hoitoon, mahdollistetaan toisten samaa sairastavien tapaaminen ja tarjotaan tilaisuuksia
liikkkumiseen ja rentoutumiseen. Kurssit toteutetaan ryhmamuotoisina, ja niiden ohjelmassa on luentoja,
yksilollista hoidonohjausta seka keskustelu-, rentoutus- ja lilkkuntaryhmia. Sopeutumisvalmennuksen
keskeisind teemoina ovat omahoito, itsendinen sairauden kanssa selviytyminen ja arjen hallinta.

Kurssi kestdaa kokonaisuudessaan 19 vuorokautta. Se alkaa yhden vuorokauden mittaisella alkujaksolla
Suomessa. Tata seuraa kahden viikon mittainen padjakso Kanariansaarilla. Viikonlopun mittainen jalkijakso
jarjestetaan kotimaassa noin 3-5 kuukautta paajakson jalkeen. Psoriasisliitto on jarjestanyt yhden
jalkijakson kokeiluluontoisesti verkkokurssina.

Aurinkopainotteiselle sopeutumisvalmennuskurssille valitaan keskimaarin 20 osallistujaa. Valintakriteereita
ovat ensikertalaisuus, diagnosoitu iho- tai nivelpsoriasis tai atooppinen ihottuma ja kuntoutuksen oikea-
aikaisuus. Valintaan vaikuttavat myods ryhmamuotoisen kuntoutuksen, vertaistuen, tiedon ja tuen tarve
seka taloudelliset ja sosiaaliset perusteet. Toistamiseen kurssille haettaessa on esitettava erillinen
perustelu uudelleen valinnalle. Valintakriteerind on myds ennakoitu Kanariansaarten ilmaston ja meriveden
suotuisa vaikutus. Hakijoilta edellytetdaan ladkarin B-lausuntoa tai muunlaista laakarinlausuntoa, jossa on
suositus kurssille. Aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen vaikutuksia seurataan kurssin oman
seurantajarjestelman avulla. Siinad kootaan maarallista ja laadullista tietoa eri kyselyiden seka
standardoitujen mittaristojen avulla.

Allergia-, iho-, ja astmaliitto seka Psoriasisliitto ovat tilanneet Kuntoutussaatiolta selvityksen, jonka
tavoitteena on saada lisda tietoa aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen fyysisista, psyykkisista,
sosiaalisista ja taloudellisista vaikutuksista. Selvityksen osatavoitteena on tuottaa tietoa
aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen roolista osana atooppista ihottumaa ja psoriasista
sairastavien hoito- ja palveluketjuja. Selvityksen tuloksia kdytetaan aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen kurssiprosessin kehittamisessa. Selvitys on toteutettu aikavalilla huhtikuu 2018-
syyskuu 2019. Selvityksen vastuututkijana on toiminut tutkija Sari Pitkdnen Kuntoutussaatiosta. Tutkija
Timo Saarinen Kuntoutussaatiosta osallistui selvityksen tekemiseen sen alkuvaiheessa.

Selvityksen toimituskuntaan kuuluivat Psoriasisliitosta Sonja Backman ja Sanna Hassinen seka Allergia-, iho-
ja astmaliitosta Sirpa Pajunen, Teija Launis ja Risto Heikkinen.

Selvityksen tavoitteita |ahestytdaan seuraavista nakdkulmista:

1. Ensi kertaa kurssille valittujen kokemus elamanhallinnasta ja kurssiprosessin aikana tapahtuvista
muutoksista arjen sujumiseen, sairauden hoitoon, sosiaalisten suhteiden yllapitdmiseen, omaan
identiteettiin ja tytssa jaksamiseen.

2. lhon ja nivelten kunnon odotetun paranemisen vaikutuksen yhteys muihin kurssiprosessin aikana
saavutettaviin fyysisiin, sosiaalisiin, psyykkisiin ja taloudellisiin vaikutuksiin.

3. Terveydenhuollon rooli Idhettavdana tahona seka sopeutumisvalmennuksen roolista sairastavien
hoito- ja palveluketjussa.

Aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen osallistuu ensikertalaisten lisaksi myos aiemmin kurssilla
olleita. Aineistonkeruun aikana vahvistui ndkemys siitd, ettei kurssitoimintaa koskevissa kokemuksissa, eika



siitd saaduissa hyodyissa ole tarkoituksenmukaista erotella ensi kertaa aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen osallistuvia. Raportissa tuodaan esille ensi kertaa kurssille tulevien nakemyksia
eritellysti silloin kun se on ollut tulosten tulkinnan kannalta mielekasta.

Selvitys on toteutettu monimenetelmallisesti. Selvityksen aineistona ovat olleet:

1. Kirjallinen aineisto
. Vuonna 2017 ja kevaalla 2018 alkaneiden kurssien osallistujien seurantakyselyt siihen luvan
antaneilta. Seurantakyselyt on tehty noin vuosi kurssin paattymisen jalkeen.
° Selvityksen aikana haastateltujen osallistujien hakulomakkeet ilman henkil6tietoja.
2. Osallistuva havainnointi
. Havainnointi toteutettiin molempien liittojen yhden kurssin alku- ja paajaksolla lokakuussa

2018 ja jalkijaksolla tammikuussa 2019. Alkujaksolla toteutetun osallistuvan havainnoinnin
tavoite oli saada tietoa alkujakson toteuttamistavasta. Tavoitteena oli myds tutkijan
esittdytyminen osallistujille, minka arvioitiin madaltavan kynnysta kertoa henkilokohtaisista
kurssin aikana tapahtuvista muutoksista. Kursseilla oli ensikertalaisia ja esimerkiksi
ensimmaista kertaa ulkomaille matkustavia, jolloin kynnys kertoa vieraalle henkil6lle
esimerkiksi terveydentilaan liittyvistd muutoksista olisi voinut olla korkea. Lisdksi tutkija esitteli
WHOQOL BREF -elamanlaatukyselyn, jonka osallistujat tayttivat paivan aikana. Jalkijaksolla
tehdyn havainnoinnin tarkoituksena oli saada kuulla, miten osallistujat kokivat kurssin
vaikutukset pidemman ajan jalkeen. Osallistujat kertoivat kokemuksistaan, minka lisaksi he
tayttivat uudelleen WHOQOL BREF -kyselyn.

3. Haastattelut
e Haastattelut (40) toteutettiin Kanariansaarilla lokakuussa 2018 kurssiprosessin puolivélissa.
Haastattelut litteroitiin ja analysoitiin temaattisesti. Haastatteluiden tulokset on raportoitu
laadullisin menetelmin, ja haastatteluista esitetdadan maarallisesti vain tavoitteiden toteutumista
koskevat tiedot.

4. WHOQOL BREF -kysely, 26-kohtainen lomake
o Kysely taytettiin syksyn 2018 - kevaan 2019 kurssien alku- ja jalkijaksoilla. Alkujaksoilta saatiin
234 ja jalkijaksoilta 139 taytettya kyselya. Kyselyyn merkittiin vastaajan koodi, jonka avulla
pystyttiin yhdistamaan nimettomasti alku- ja loppulomakkeet. Tulokset analysoitiin SPSS-
ohjelmalla.

5. Ladkareille suunnattu kysely
e Kysely ldhetettiin 212 ladkarille. Vastauksia saatiin 20. Kyselyyn vastanneista 65 % tyoskenteli
erikoissairaanhoidossa, 25 % tyoterveyshuollossa ja 15 % perusterveydenhuollossa. Maaralliset
tulokset on esitetty prosenttiosuuksina ja avovastaukset teemoittain.



2 Selvityksen tulokset

2.1 Osallistujien kokemukset kurssista

2.1.1 Kurssille hakeutuminen

Kursseille osallistuneista runsas puolet oli tydeldamassa, noin neljasosa eldkkeelld ja noin viidesosa
tyomarkkinoiden ulkopuolella joko ty6ttémana, sairauslomalla, opiskelemassa tai perhevapaalla.
Hakulomakkeessa kysytty arvio omasta toimintakyvysta asteikolla 1-10 vaihteli 3—10 ja keskiarvo oli 6,7.
Useimmat kertoivat toimintakykynsa niin hyvaksi, ettd he parjasivat arjessa ilman apua. Toimintakyky
koettiin kuitenkin kohtalaiseksi ja alentuneeksi ihosairauteen liittyvien ongelmien vuoksi.

Moni kurssille hakijoista koki sairautensa heikentavan elamanlaatuaan. Hakupapereissa kerrottiin
ihosairauteen liittyvien oireiden lisaksi vasymyksesta, vaikeudesta rentoutua seka yksityiselaman ja tyon
aiheuttamasta stressista. lhosairauden aiheuttamat kipu ja kutina seka iholla nakyvat oireet ovat
vaikeuttaneet tyoelamaa. Yksityiselamassa kivut olivat estaneet liikkumista ja vaikeuttaneet arkisten
askareiden tekemista kuten kodin siivoamista. Monissa hakulomakkeissa kerrottiin perhetilanteista kuten
esimerkiksi omaishoitajana toimimisesta, oman perheen ja erityislasten hoitamisen tai yksinhuoltajuuden
aiheuttamista haasteista.

Hakulomakkeissa kuvattiin myos hoitovasymysta seka tarvetta saada uutta tietoa ja vinkkeja sairauden
kanssa parjaamiseen. Hoitovasymysta oli aiheuttanut jatkuva rasvaaminen ja vahvojen ladkkeiden
aiheuttama elimistdn kuormitus. Tydomarkkinoiden ulkopuolella olevien kohdalla tulivat esille taloudelliset
vaikeudet ja vahaiset mahdollisuudet Iahted omatoimiselle matkalle ihon kuntoa parantavaan ilmastoon.
Hakulomakkeissa kerrottiin peloista, jotka liittyivat ihon kunnon heikkenemiseen pimean ja kuivan talven
edelld seka tarpeesta saada katkaistuksi kutinan aiheuttama kierre. Kurssille hakeutuvat toivat esille
tarpeen saada itselle omaa aikaa ja henkista virkistymista. Yksi hakija erityisesti kertoi tarvitsevansa tata
paivittdisen kaaoksen ja ahdistuksen keskelle. Aiemmin kurssilla olleet toivat esille aurinkopainotteisesta
sopeutumisvalmennuksesta saamansa hyddyn ja toiveen paasta uudelleen kurssille. Eras hakija kuvasikin
kurssia parhaimmaksi ajaksi eldmassaan ja eteenpain kantaneeksi tekijaksi.

Terveyden ja eldmanlaadun paranemisen lisdksi hakulomakkeissa tuotiin esille tarve saada vertaistukea.
Yksi hakija kertoi tarvitsevansa vertaistukea, koska oli sairauden takia vetdytynyt sosiaalisesta elamasta.
Erds ensimmaista kertaa aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen hakeva mainitsi
hakulomakkeessaan sen, kuinka han oli aiemmin yrittanyt selvita yksin sairauden kanssa, mutta tama oli
kdymassa lilan raskaaksi.

Selvitysta varten paajaksolla tehtyjen haastatteluiden mukaan enemmist6lla (29/40) sairaus oli alkanut
lapsuudessa tai nuoruudessa. Lopuilla sairaus oli puhjennut aikuisidlla. Noin puolet haastatelluista oli
ensimmaista kertaa mukana kurssilla, kolmasosa toista kertaa ja viidesosa kolmatta tai useampaa kertaa.

Noin neljdsosa haastatelluista kertoi kurssille hakeutumisen syyna olleen atooppisen ihottuman tai
psoriasiksen lisdksi henkiseen jaksamiseen liittyvia haasteet, unettomuuden ja hoitovdasymyksen. Noin
neljasosa kertoi perhe- ja tyotilanteen vaikuttaneen mahdollisuuksiin ja kiinnostukseen hakea kurssille.
Kurssille hakeutumisen syyksi kerrottiin esimerkiksi lasten kasvaminen, omaisten hoitovelvollisuudet ja
elakkeelle jaaminen. Monet olivat olleet tietoisia kurssista jo aiemmin, mutta olivat odottaneet itselleen
sopivaa hetkea hakea kurssille. Haastatteluissa tuli esille oman perheen ja lahipiirin kannustuksen merkitys
kurssille hakeutumisessa. Osa osallistujista oli ensimmaista kertaa yksin ulkomailla tai perheellisina
pidempaa aikaa poissa kotoa, joten lahimmaisten tuki oli ollut tarkea kannustin kurssille hakeutumiselle.
Pahentuneeseen ihon kuntoon ja sairauskierteeseen liittyvat tekijat kuvattiin noidankehana. Noin neljasosa



haastatelluista kertoi ndiden olleen syyna kurssille hakeutumiseen. Loput kertoivat etenkin aiempien hyvien
kokemusten vaikuttaneen uudelleenhakeutumiseen kurssille.

”No oon mé kuullu tdstd aika monelta, et monet on mulle suositellu tétd jo aiemminkin aikasempina vuosina,
mutta en oo ehkd kokenut sitd niin vaikeeksi, ettd olisin hakenut. Mutta nyt kevddlld mun tyékaveri, joka sairastaa
semmosta harvinaisempaa ihosairautta niin suositteli tai jotenkin. Sillon tuntu sellaselta, et nyt md oon valmis
tdhdn, et nyt on mulle oikea aika.” (H1)

Haastateltavien mukaan Allergia-, iho-, ja astmaliitolla seka Psoriasisliitolla oli ollut suuri merkitys kurssista
tiedon saamisessa. Vajaa puolet kertoi saaneensa tiedon kurssista liiton kautta joko lehden, netin tai
jarjeston muun toiminnan kautta. Noin kolmasosalle oli joku terveydenhuollon ammattilainen suositellut
kurssia. Tietoa kurssista olivat antaneet ihopoliklinikan |dakarit tai hoitajat, tyoterveyshuollon laakarit ja
kuntoutusohjaajat. Myos laheiset ihmiset kuten vanhemmat ja tydkaverit olivat kertoneet kurssista
osallistujille. Muutama haastateltavista oli tuntenut toiminnan jo ilmastokuntoutuksen aikaisesta
kurssitoiminnasta lahtien.

Ty06ssa olevilla osallistujilla tydnantajat ja tyypillisesti myos tyokaverit olivat suhtautuneet myonteisesti
kurssille hakeutumiseen. Yhdella kurssilaisella tyénantaja katsoi aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen olevan varhaista kuntoutusta. Myonteisesti kurssille hakeutumiseen
suhtautuivat haastatteluiden perusteella my6s sellaisten osallistujien tyénantajat, joiden palveluksessa he
olivat olleet vain vahan aikaa. Osallistujien valilla oli eroa siina, olivatko he kurssin aikana lomalla tai osin
palkattomalla vapaalla. Yrittdjana ja esimiesasemassa olevilla osallistujilla oli ollut helpompi maarittaa itse,
milloin he hakeutuisivat kurssille. My6s eldkeldisten, sairauslomalla olevien ja tyottémien oli ollut helppo
lahted aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen. Yksi haasteltavista kertoi, etta olisi hakenut
kurssille riippumatta siitd, olisiko tydnantaja suhtautunut myonteisesti asiaan tai ei. Yksi elakkeella olevista
haastateltavista kertoi tyotahdin kiristyneen tydpaikalla ennen hanen eldakditymistaan ja arvioi, etta
tyonantaja olisi suhtautunut kielteisesti kurssille hakemiseen.

2.1.2 Odotukset kurssia kohtaan

Osallistujien kertomukset odotuksista vaihtelivat sen mukaan, oliko heilla aikaisempaa kurssikokemusta vai
ei. Aiemmin kurssilla olleet osasivat paremmin kuvata odotuksiaan, silla he tiesivat kurssin positiivisista
vaikutuksista.

Arjen sujumiseen ja henkiseen jaksamiseen liittyvista toiveista kerrottiin noin 40 %:ssa haastatteluista.
Merkittavimmaksi nousi osallistujien tarve saada kurssin aikana vahennettya stressid. Myos
hoitovasymyksen vahentaminen nahtiin arjen sujumiseen vaikuttavana tekijand. Yhdessa ensimmaista
kertaa kurssilla olevan haastattelussa kerrottiin toiveesta saada apua osallistumista edeltdneeseen
henkisesti raskaaseen vuoteen ja siita johtuvan univajeen purkamiseen. Toinen ensimmaista kertaa mukana
ollut osallistuja kertoi siitd, ettei ollut osannut kertoa arjen sujumiseen ja henkiseen jaksamiseen liittyvista
odotuksista hakuvaiheessa, vaikka oli saanut hyotya jo kurssin puolivalissa myds naihin asioihin. Yhdella
ensimmaista kertaa kurssille osallistujalla henkinen voimaantuminen ja arjen jaksamiseen liittyvadt haasteet
olivat niitd, joihin han oli lahtenyt hakemaan apua. Aurinkolomat voivat olla perheelliselle stressaavia eika
vastaavaa mahdollisuutta saada lisatietoa omasta sairaudesta ja sen hoidosta ole saatavilla.

“Md mietin sitd, ettd miten eroaa oma loma ja tdmd niin on se aika lailla erilaista. Et oma loma niin sitd vdlillg
vuokrataan auto ja mennddn ja ei olla auringossa niin pitkié aikoja. Kdydddn uimassa, ei uida niin pitkié aikoja.
Kdydddén syémdssd, no varmaan vdhdn epdsdédnnéllisemmin, kun muuten. Ehkd mydskin alkoholinkéytté on
erilaista, ei tédlld oo aikaa juodakaan. Hyvd, ettd yks olut enndttdd niin se menee silld. Ettd tavallaan téd on ehkd
semmonen kokonaisvaltasempi panos semmosta henkisté tydsuojelua ja henkisté hoitoo kanssa.” (H 9)



Kurssille osallistujista noin 90 % kertoi pdaasiallisena odotuksenaan olevan ihosairauden hoitoon liittyvat
asiat. Haastatteluissa kerrottiin yleisimmin tiedon saantiin liittyvistd odotuksista. Osallistujat toivoivat
saavansa tietoa ihon hoidosta ja siihen vaikuttavista tekijoista. Haastateltavat kertoivat tarpeesta saada
lisdtietoa ihon kuntoon vaikuttavista tekijoista kuten ravitsemuksesta, unesta, lilkkunnasta ja psyykkisista
tekijoista. Osallistujat halusivat tietoa hoito-ohjeista ja ihon kunnon seurannasta. lhosairauden hoidossa
kadytettdvassa valohoidossa kaynti saattoi olla rasittavaa pitkdn matkan vuoksi eikd aurinkolomalla ollut
vastaavaa mahdollisuutta saada tietoa sairauden hoitamisesta. Kurssin aikainen liikunta nostettiin tarkeaksi
omaan hyvinvointiin vaikuttavaksi tekijaksi, joka saattoi unohtua arjessa tai sita ei tehty omalle kunnolle
sopivan lilkkuntamuodon puuttumisen vuoksi. Tarkedna pidettiin tietoa liitannaissairauksista seka kertausta
ihon hoitoon liittyvista asioista, silla sairaana ja vasyneena hoito-ohjeet jaivat helpommin noudattamatta.

Se, etta suurimmalla osalla osallistujista oli toiveita saada lisatietoa ihosairauden hoidosta ja siihen
vaikuttavista tekijoista, kertoo aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen tarpeesta myos useamman
kerran kurssilla olleilla. Niin vahan aikaan kuin pitkdaan sairastaneet kokivat tarkeaksi tiedon uusista
ladkevalmisteista ja hoitomuodoista seka ihosairauteen vaikuttavista tekijoistd. Ensimmaista kertaa mukana
olleet halusivat kokeilla auringon ja meriveden vaikutusta ihonhoitoon seka saada lisatietoa oikeanlaisesta
auringonotosta. Myds useamman kertaa kurssilla olleilla odotukset liittyivat ihon kunnon paranemiseen,
silld heilld oli kokemusta aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen vaikutuksista.

“No ehkd semmosesta md voisin kertoo, niin kun just sillon kun tédéd puhkes mulla, ja mulla oli ihan tdd alue, missd
mulla ei ollu mitédn, et mulla oli pdédnahka ja koko kroppa, oli selké ja oli jalkojen viilissé, ihan joka paikassa. Ja sit
kun md olin raapinu, ne oli niin kipeitd ja tulehtuneita, niin sillon mé sanoin ensimmdisen kerran, ettd nyt md
ymmdrrdn miks ihmiset tekee itsemurhia. Et jos ei tdd kohta lopu, niin md oon ihan loppu...Siis tdd on niin ihanaa,
ettd md en tiedd miten md oisin nyt ilman tdté pdrjdnny kotona — sanotaan niinku tdstd kuukaus eteenpdin —, ma
en tiedd miten md oisin pdrjdnny siellé. Et md olin jo niin tdynnd tdhdn kutinaan ja ndihin kauheisiin ihottumiin, ja
kun mikdén ei auta. Ettd jos tdtd... Tdtd mé koko aika odotin. Ihanaa, md pddsen tdnne! lhanaa, siellé on
ammattitaitosia ihmisid, ihanaa! Md odotin ihan mielettémdsti tatd...” (H28)

“Md oon kylld sitd mieltd, ettd ei pitds odottaa liika kauan. Etté se on hyvd tdsséd sopeutumisvalmennuskurssissa,
kun nehdn on ollu ennen niité ilmastokuntoutusmatkoja joskus sillon 90-luvulla niin sillon on varmaan ollu véhdn
se, ettd missd kunnossa on ollu, niin on otettu niitd, joilla on ollu iho huonommas kunnossa tai jotakin. Niin nyt on
hyvd, kun tdnne pddsee, et se oireiden mddird ei oo se ratkaseva tekijé koska eihdn se oireiden mddrd kerro sitten
siitd minkdlainen huoli, sillé ihmisellé on siité sairaudesta. Ettd sitten kun ténne pddsee semmoseen aikaan, kun
itelld on se into ja kiinnostus ja kyky osallistua kaikkeen niin sé saat paljon enemmdn irti siitd, kun sé jaksat tehdd
ja jaksat kuunnella. Ja sitten on se, ettd useimmille tietysti varmaan siind kohtaa, kun saa diagnoosin niin tulee
vdhédn semmonen shokki siitd, ettd mulla on tdmménen sairaus mikd ei parane niin sitten kun pddsee vdhdén siitd ja
tulee se semmonen tiedonjano, niin tdd on varmaan siihen kohtaan tosi hyvd. Sitten taas meillé jotka ollaan
pidempddn sairastettu niin sitten kun tulee se ssmmonen hoitouupumus, et md en jaksa rasvata ittedni ja mé en
jaksa hoitaa tdtd tautia niin tdsté saa semmosen buustin siihen, ettd sitten taas jaksaa ittestdnsé huolehtia
paremmin...Et semmosta, et pystyis, mulla on véhén huonontunut aika nopeasti vointi tdssé muutamien vuosien
sisdlld, et md saisin pysdytettyd sen jotenkin omin keinoin. Nyt oli todella hyvd se ravitsemusluento ja se oli hyvi se
sen reumalddkdrin taikka sen ihotautilddkdrin luento ja ne oli kaikki semmosia, ettd oikein jéi miettimddn, ettd
miten md nyt voin itte tdmdn mun oravanpydréni pyséyttdd. Tai jos en md saa, enhdn md voi sille mitddn, ettd
etenee sairaus mutta kaikki tekisin ainakin ite mitd voin sille tehd...Joo ja se ravitsemusasiakin oli semmonen, ettd
saa intoa semmoseen sairautta taikka semmosta terveyttd edistévén ruokavalion semmoseen, ettd sais sitd vdhdn
hallintaan sitd omaa ruokailua ja sitten justiinsa tdmd tdmmaonen liikuntaohjaus niin, ettd tulis osaksi arkee se
liikunta enemmdn. Md uskosin, ettd md saan tdstd tosi paljon.” (H31)

Noin 70 % haastateltavista kertoi sosiaalisuuteen ja sosiaalisten suhteiden yllapitamiseen liittyvista
odotuksista. Enemmist6 kertoi toiveesta saada vertaistukea kurssin aikana. Tarve vertaistukeen ja
kokemusten jakamiseen oli osalla jo senkin vuoksi, ettei kaikilla ole perhe- eika tuttavapiirissa samaa
ihotautia sairastavaa. Vertaistuelta odotettiin vinkkien ja neuvonnan saamista sekd kokemusta siita, ettei
tarvitse olla yksin kipujen ja iho-oireiden kanssa. Vertaistuen kautta arvioitiin saatavan erilaista
kaytannonlaheisempaa kokemuksellista tietoa kuin terveydenhuollon ammattilaisten kautta.



Vertaistukea odotettiin my6s sen vuoksi, ettei omalla paikkakunnalla ollut sairausryhman yhdistystoimintaa
tai sen anti ei vastannut omia toiveita. Etenkin miehet kokivat, ettei paikallisyhdistyksen toiminta ollut
heidan tarpeitaan vastaavaa. Haastatelluista miehista yksi kertoi paikallisyhdistystoimintaan liittyvista
hyvista kokemuksista. Kuusi muuta nosti esiin, ettd sopivaa yhdistystoiminta ei ollut tarjolla: kaksi miehista
oli Psoriasisliiton kurssilla ja nelja Allergia-, iho- ja astmaliiton kurssilla. Myos naisilta tuli palautetta siit3,
ettei yhdistystoiminnan kautta saanut tukea sairauden kanssa parjaamiselle, koska yhdistystoiminnan
koettiin olevan yleisempaa keskustelua ja ajanvietetoimintaa. Lahes poikkeuksetta tyoikaisilla osallistujilla
ei ollut mahdollisuutta osallistua kotipaikkakunnalla jarjestettavdan toimintaan aikataulusyista.

Useamman kertaa kurssille osallistuneet toivat esille sen, etta he halusivat antaa vertaistukea vahemman
aikaa sairastaneille ja ensimmaista kertaa kurssille osallistuville. Vastikdaan sairastuneet odottivat
vertaistukea oman itseinhon tunteensa voittamiseksi. Vertaistuelta odotettiin sitd, etta voitaisiin nahda,
millainen oma kunto on toisiin ihotautia sairastaviin nahden. Paikallistasolla vertaistoimintaan ohjaajana
osallistuville kurssi tarjosi mahdollisuuden irrottautua omasta roolista ja saada itse vertaistukea.

Haastatteluissa tuotiin esille myds omaan sosiaaliseen elamaan liittyvia odotuksia. Aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen toivottiin antavan omalle puolisolle mahdollisuuden nukkua rauhassa ilman
kutinan ja unettomuuden aiheuttamia hairi6ita. Vertaistuki oli tarkeaa perheellisille, joilla ei ollut oman
kiireisen elamanvaiheensa aikaa itselle. Vertaistukeen liittyvat odotukset olivat suuret myos niille, jotka
eivat pahan sairaustilanteensa vuoksi jaksaneet olla sosiaalisia tai joilla tuttavapiiri oli kaikonnut sairastelun
myota.

”Mdé aika paljon vapaasti kylli kerron, mikd on ja minkémoisia ongelmia ja muuten. Must helpottaakin ittid kun
saa jollekkin sanoa, ja jollekkin tollaselle ryhmdille niin se tulee se. Ryhmdille pystyy kertomaan siitd ja sitte on se
vertaistuki, tulee siihen. Tdd on aika hauska, mukava ryhmd, kun ajattelee tdtd ikdé ja muuten, jakaumaa mitd
kaikkea tddltd I6ytyy. Meitd on kaikenikdsid. Mdd oon nyt tdssd pikkuhiljaa, aina hakeudunkin jonkun toisen, mitei
0o jonkun kans jutellu ollenkaan. Niin yrittdd vdhdn mennd siihen mukaan ja ldhted pikku hiljaa siitd juttelemaan.
Se on tdrkidé, mé piddn sité hyvdnd juttuna tutustua ihmisiin ja muuten kertoa. Mé tydssénikin tietysti, jos mulla on
kehityskeskustelut téissd, mulla oli 20 naista haastattelussa justiin ennenkun md tédnne tulin. Md toki kerroin téstd,
et md Idhden tdnne ilmastopainotteiselle, timmdselle matkalle ihoa hoitamaan. Sit md kerroin omia juttuja
tyéntekijéilleni, ja sitte kun mdé olin avautunu ja kertonu, niin monta kertaa he rupiaa kertoon omista jutuistaan
mitd on. Jollakin on joku koirajuttu, se on hdnelle tdrked, sun tdytyy vaan olla ja kuunnella se asia mikd on tdrkidd.
Niinku ndiskin ryhmissé 16ytyy kaikkia, tédlld me toki puhutaan, me ei puhuta mistédn koirista, me puhutaan, kaikki
puhuu just siitd ihosta ja avautuu siitd. Se on ihan hyvd juttu, sitte saa vinkkejé toiselta mitéd, milldlailla on saanu
hoidettua asiaa tai jotakin kuntoon tai muuten. Se on ihan mukava homma, sité ajatusten vaihtoa on mahtavasti
tossa” (H14)

“Joo. ja sitten minustakin tuntuu, ettd meillé ketkéd on pitkdaikasesti sairastaneita, niin kyllé me varmaan voidaan
antaa jottain niille, jotka on aika vastottain. Koska mie muistan ite, kun sillon sairastuin ja menin reumasairaalaan.
ja oli tietynlainen se, sairastuin nivelisté kun en voinu kuvitellakaan, etté se mennee niveliin. Ja oli semmonen
omanlainen shokki pddllé ja siellé oli sitten semmosia, jotka oli pitempddn sairastaneita. Ja ne lohdutteli ja sano,
ettd kylld sen kanssa pdrjdd, ja télleen. Niin se jéi mieleen. Niin nyt ettd mitd niilté sai sillon, niin tavallaan antaa
sitten ndille toisille” (H35)

Kaksi haastateltavista kertoi omaan identiteettiin liittyvista odotuksista. Naita olivat uskalluksen
kasvaminen omien henkilokohtaisten asioiden jakamiseksi toisille seka itsetunnon kasvaminen edelleen.
Kurssille osallistuja oli saanut palautetta rohkeudestaan, mita han oli pitanyt itselleen yllattavana piirteena.
Kurssin aikana han kuitenkin halusi jatkaa sen vahvistusta.

Kaksi kurssille osallistujaa kertoi toiveista, jotka liittyivat tyossa jaksamiseen. Naita olivat
sairauspoissaolojen vahentaminen ja tyostressin vahentdminen, mita aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen osallistuja oli pyrkinyt tukemaan jattamalla tyotietokoneensa kotiin.



2.2 Kurssin tuloksiin vaikuttavat tekijat

Haasteltavia pyydettiin pohtimaan, mitka ovat heiddan mielestdaan aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen onnistumiseen vaikuttavia tekijoita. Merkittavimpia tekijoitda oman
kuntoutumisen kannalta olivat terveydentilan kannalta tarkeat kurssin keskeiset elementit eli suolainen
merivesi ja lammin aurinkoinen ilmasto. Auringonvalo oli vaikuttanut myodnteisesti ihon kuntoon myos
Suomessa, mutta sen vaikutus oli ollut vahadisempi ja lyhytkestoisempi kuin Kanariansaarilla toteutetulla
kurssilla. Merivedessa uiminen ja vesijumppa nostettiin merkittaviksi kuntoutusta edistaviksi tekijoiksi.
Oman fyysisen toimintakyvyn vahvistumisen lisdksi aurinko, merivesi ja kostea ilmasto koettiin tarpeellisiksi
myo6s mielialan parantumisen kannalta.

”Paljon on myds omaa aikaa, mutta se menee tuohon auringonottoon, joka on ihan selkeesti, ainakin omalla
kohdallani vois melkein sanoa, etté paras lddke télle iholle ja sitten just tohon merikylpyyn, eli se merivesi on toinen
mikd auttaa mun ihoo ihan mielettémdn paljon. Et se on ihan niinku joku ihmelddke toi aurinko ja meri.” (H1)

”No on se, koska sillon kun on tarpeeks kaukana, niin sit voi jédttdd ne kotiaiheet sinne. Et niité on niinku turha
kuletella sitten enndd mukana, koska tiietddn, ettd niille asioille et voi mittédn. Et kylld se nyt, jos jossain
naapuripitdjéssd olis joku paikka, missé nyt ollaan viikko tahi kaks, niin kylldhén siiné aina miettis, ettd jos md
kumminkin kévisin véhdn kotona hoitamassa niitd ja ndité ja noita asioita, ja ois varmasti se paljon suurempi
stressi vield siitékin sitten. Mutta ettd kun ténne Iéhtee, niin ainakin ite niinku miettiny Idhtiessé asiat kuntoon, etté
sielld nyt kaks viikkoo pdrjétddn niin kotona ku tdissékin, asiat siihen kuntoon, etté ne hoituu sielld ja jokainen
tietdd tarvittavat asiat. Ja onhan se tdd ilmasto. Ja on huomannu vaikka ton meriveden vaikutuksen iholle. Niin en
ois arvannukaan, ettd se on tommonen. Tietysti toisaalta sen myétd tulee enempi rasvattua ja josta taas iho
tykkdd. Josta kotona helposti véhdn laistaa, kun ei aina jaksa ja kaikkee.” (H11)

Toiseksi tarkein aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen vaikutuksiin liittyvista tekijoista olivat
haastatteluiden mukaan kurssien yksilollisyys ja tavoitteellisuus. Kurssi antaa mahdollisuuden olla kaukana
tyo- ja yksityiselaman arjesta ja siten keskittyd omaan itseensa ja kuntoutumiseensa seka saada yksilollista
tukea siihen. Yksilollisyys oli huomioitu kurssin aikana pienryhmakeskusteluissa ja mahdollisuudessa saada
riittavasti yksilokeskusteluita. Merkittavana yksilollisyyden mahdollistavana tekijana ja erona kotimaassa
toteutettuihin sopeutumisvalmennuskursseihin oli haastateltavien mukaan se, etta aurinkopainotteisessa
sopeutumisvalmennuksessa ohjaajat ovat koko ajan paikalla ja tavoitettavissa: ohjaajat osallistuvat
esimerkiksi paivallisiin ja muuhun toimintaan kurssilaisten kanssa. Haastatteluissa korostettiin ohjaajien
merkitysta yksilollisyyden tukemisessa myos siten, ettd he ovat osanneet valita sopivat huonekaverit.

Useimmilla kurssilaisilla oli oman fyysisen kunnon kohottamiseen liittyvia odotuksia, ja kurssin aikana
toteutettua yksilollisyytta liikunnassa pidettiin tarkeana oman kuntoutumisen kannalta. Kurssilaiset olivat
voineet osallistua liilkuntaan oman kuntonsa mukaisesti, ja he ovat saaneet yksildllisia ohjeita liikkkumiseen.
Aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen rakenne, jossa on kuntoutumisen tavoitteellisuutta tukevat
alku- ja jalkijaksot seka kurssin aikana kaytavat valiarviointikeskustelut, olivat kurssilaisten mukaan
tukeneet toiminnan tavoitteellisuutta.

”Kyl se mun mielestd, se alkujakso just et ndhddn pdivié ennen kun léhetddén reissuun. Niin se on mun mielest hyvd,
koska sit kerkee just ndkemdcéin ne ihmiset eikd sit tarvii jossain lentokoneessa peldtd, ettd mitds nyt, ettd minkdlait
porukkaa tulee. Et pddsee siihen alkuun tutustumaan heti. Niin sitten ei oo tddl reissussa simmonen, et nyt tdytyy
tutustua, on kerinny tutustumaan jo. Ja mun mielest se jdlkijakso kuulostaa ihan sikakivalta. Niin pédsee sitten just,
siiné on simmonen jaksamisen vietti, ettd haluaa sit ndyttdd, et sit kun pddsee taas sinne jdlkijaksolle, et on iho
hyvdssd kunnossa tai huonossa kunnossa. Niin sit pddsee taas keskustelemaan asiasta véhdn lisdd. Ja
moikkaamaan, et tédl tulee hyvii kavereita, niin ei niitd ny haluu heti tdn jilkeen saman tien vaan jéattdd. Kyl md
toivon, et keskustella pystyy ja sit odotan sitd jélkijaksoo et nékee sit taas uudestaan.” (H4)



“Kun itelld on vdlilld aina toi hoitovédsymys on semmonen, ettd ei jaksa ihan aina hoitaa ihan, kun kuuluis hoitaa,
niin sitten tavallaan se kolme kuukautta, niin siin saa semmosii kdyténteitd pysymddn. Ja voi sitten ndhdd, etté
miten niitd hyvié asioita, mitd tddlt on ottanu mukaan, niin miten sitten, onko ne oikeesti tapahtunu tai. Viimeks
sitten meillé oli porukka dijié sillon, ettd joitakin vuosia takaperin, niin tédltd Idhtiessd vy6tdrénympdrys mitattiin
ja sitte mitattiin se sielld uudestaan, niin tavallaan sit se mittanauha ei valehtele, ettd jos pddtettiin, ettd hei, ettd
pyritddn syémddn silleen fiksummin, niin sit se kertoo, et mitd se on keskivartalossa tehny, et onks se vaikuttanu.
Niin siks se on myds hyvd asia, et on sit se (jdlkijakso).” (H23)

Kolmas kuntoutumiseen vaikuttava tekija on haastateltavien mukaan tiedon saaminen seka ohjaajien etta
muiden kurssilaisten kautta. Haastatteluissa kerrottiin siita, kuinka luentojen ja niiden aikana kaytavien
keskusteluiden lisdksi vapaa-ajalla osallistujien kesken kaytavat keskustelut olivat merkittavia kurssin
vaikutusten kannalta. Useimmat kokivat saavansa kotimaassa terveydenhuollolta tietoa ladkkeista ja
muusta hoidosta, mutta vastaavaa kokonaisvaltaista tietoa kuin aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen aikana on tarjolla ei ole. Tietoa saatiin kurssin aikana yksilollisemmin ja
kokonaisvaltaisemmin kuin lyhyilla |ddkariajoilla, joiden aikana ei ehdita keskittymaan potilaaseen
henkisena ja fyysisena kokonaisuutena. Kurssilla annettavaa tietoa kuvattiin ennalta ehkaisevaksi toisin kuin
kotimaassa hoitojen yhteydessad annettavaa tietoa, jossa potilasta tarkastellaan oireiden kautta eika
osallistujien kokeman ongelmakimpun purkamisen nakokulmasta. Ennalta ehkdisevaa tietoa saatiin
kokonaisvaltaisen kurssin sisallon kautta, kun luennoilla huomioitiin niin fyysiset, psyykkiset kuin sosiaaliset
ihosairauteen vaikuttavat tekijat. Ohjaajien antama tieto oman ladkehoidon riittavyydesta ja mahdollisuus
saada kirjallisesti tietoa muun muassa omahoitoa varten olivat haastateltavien mukaan kurssin vaikutuksia
lisdavia tekijoita.

Esimerkkina vertaistuellisen tiedon merkityksesta kuntoutumiselle kerrottiin kurssin jalkeen yllapidetyt
WhatsApp-ryhmat seka kurssin jalkikateista vaikutusta tukevat keinot kuten positiivisten asioiden vihko,
joka oli osallistujien itsensa keksima tapa tukea mielialan sailyttdmista kotimaassa hoitovdasymyksen aikana.
Vertaistuellista tietoa koetaan saatavan nimenomaan sen vuoksi, ettd mukana kursseilla oli seka
ensikertalaisia ja vastikdan sairastuneita ettd useamman kertaan osallistuneita pitkdan sairastaneita.
Useamman kerran osallistuneet olivat ensikertaisten mukaan jakaneet tietoa avoimemmin, mika oli
tukenut heidan rohkeuttaan kertoa asioista, ja saada tukea omaan sairauteen sopeutumiseksi.

“Tai tds jotain taikaa on.: Mutta miké se on, niin. No iho alkaa parantumaan, hyvii fiilis nousee jo senkin takia
pelkdstddn. Onhan se, aurinko on hyvd asia.... Nimen omaan, ettd saa vinkkid, ettéd miké on muilla toiminu tai voi
kokeilla. Ja sit, jos jéié vdhdn tés isossa ryhmdssd, joku asia saattaa mennd ohitte, niin sen voi kysyd sitten vaikka
ruokapdyddssd. Saa siind silleen henkilékohtaista apua kurssikaverilta.” (H6)

“Joo, mutta sekin on se, ettd vaikka jaetaan kirjallista materiaalia ja tulee oppia niin se ei oo kuitenkaan, se ois
helppoa, ettd ottais tdmmdisen massamuistin ja tydntdis ténne plop ja sen jélkeen voisin sitten seuraavat vuodet
mennd sen informaation mukana. Siind on muitakin asioita, siind on tdmméinen virikkeen saaminen, motivaatio ja
muu. Esimerkiksi nyt luennoitsija ravitsemustieteellisesti toi hyvin esiin ravinnon ja niin kun auttaa kehon kanssa
ottaa tédté omaa immuniteettia ja niin poispdin. Taas sai sellaisen hyvin potkun ldhté eteenpdiin ja taas virkisty.
Muisti, ettd miten pitdd tietyt asiat tehdd ja toisaalta tuli taas ehkd uutta asiaa ja kyl se antaa taas uutta potkua.
Se ei 00 pelkdstddin, ettd jos tulis vaan sellainen tietopaketti niin, silloinhan se ois vaan aivan sama, ettd tdnddn
vois ldhettdd kotia tén materiaalin, etté jokainen kotona lukis ja tekis vatsalihasliikkeitd sielld ja niin poispédin, mut
ei se vaan mee niin.” (H27)

2.3 Kurssin aikana tapahtuvat muutokset
Kurssin keskivaiheen haastatteluissa tiedusteltiin osallistujien kokemuksia siita, millaisia vaikutuksia he
olivat kokeneet siihen mennessa. Haastatteluiden avulla haluttiin selvittda, millaisia kokemuksia kurssille

osallistujilla oli elamanhallinnasta seka kurssiprosessin aikana tapahtuvista muutoksista arjen sujumiseen,
sairauden hoitoon, sosiaalisten suhteiden yllapitdmiseen, omaan identiteettiin ja tyossa jaksamiseen.
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2.3.1 Arjen sujuminen ja henkinen jaksaminen

Arjen sujumiseen ja henkiseen jaksamiseen liittyvia vaikutuksia oli havainnut noin kolmasosa kurssille
osallistuneista. Osallistujat kertoivat siita, etta he olivat pystyneet rentoutumaan ja rauhoittumaan kurssin
aikana. Rauhoittuminen nakyi esimerkiksi yhdella paljon puhelinta omassa arjessa kayttavalla osallistujalla
siten, ettd han oli pystynyt vahentamaan puhelimen kayttda ja rauhoittamaan omaa kiireista rytmiaan
myos kavelemalld hitaampaa muiden tahtiin. Osallistujien unen laatu oli parantunut kurssin aikana, ja
monet kertoivat olevansa aiempaa virkeampia. Nukkumisen parantumisen oli haastatteluiden mukaan
vaikuttanut hoitovasymyksen vahenemiseen ja elaméanlaatuun. Kurssilaisilla oli mieliala parantunut myos
ihon kunnon paranemisen ja vertaistuen saamisen vuoksi.

Aiemmin kursseilla olleet kertoivat siitd, etta henkinen jaksaminen ja stressittomyys oli jatkunut pidempéaan
kuin esimerkiksi loman jalkeen. My6s kurssille osallistuneiden ldaheiset olivat huomanneen henkisen
jaksamisen pidempikestoisen vaikutuksen. Yhden haastateltavan mukaan jo mukaan paaseminen on
piristanyt mielialaa ja han arvioi kurssille osallistumisen helpottavan loppuvuotta. Pidempiaikaisia
vaikutuksia arvioitiin olevan tiedon saamisella siitd, mika yhteys henkisellad jaksamisella ja
stressittomyydelld on ihosairauteen. Kurssille osallistujat kertoivat siita, etta he olivat saaneet keinoja
henkisen jaksamisen tueksi kotona arjessa kaytettavaksi. Erdalla haastateltavalla henkisen jaksamisen
lisddntyminen oli oma paatavoite ja hdn uskoi saavuttavansa sen pidemmalla aikavalilld siten, ettd han
pystyi kurssin jalkeen tekemaan arjessa mielikuvamatkailua aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen
toteutusmaisemiin.

”“Ja sitten, miké on toinen semmonen, niin seuraan nyt nukkumista. Mulla on tosi vaikee nukahtaa ja md herddn
kymmenii kertoi y6ssd siihen kutinaan, et tavallaan nyt oon herdiilly yélld, mut vihemmdn, kun arjessa. Ja sit se,
ettd jos kymmenestd kerrasta pddsee, et herdé kolme, neljéd kertaa ydssd, niin se on dramaattinen
eldmdnlaadun paraneminen. Ettd useesti arki menee aika sumussa, kun mulla on se, ettd tds on viikko aikaa
vield unenlaadun parantuu, ettd. Se on mulle ehkd silleen, isoin semmonen elémdnlaatuun vaikuttava asia
arjessa.” (H23)

”No ehkd tolle henkiselle puolelle, jotenkin se jaksaminen on semmonen, et siind kylld kamppailee ite vililld,
ettd tulee jotenkin semmonen hoitovédsymys tai semmonen, et ei vaan jaksa, kun se on niin puuduttavaa
semmonen jatkuva rasvaaminen, hoitaminen ja miettiminen et mitd kaikkee erilaista md voisin kokeilla, mité
mdi ite teen, ettd mitd md voisin tehdd toisin ettd voisin paremmin ja sitte samalla se, ettei miettis sitd asiaa
liikaa, ettei stressais siitd, niin kaikki ndd mité aattelee, niin se on tosi raskasta henkisesti. Niin jotenkin siihen
toivoo ehké semmosta tukee, tai apua. Niin teemanahan se on ollu ndissé ohjelmissa, just néd tunteet, ja sit
muistaakseni on tulossa myés joku tdmménen stressinhallinta ja kaikkee téllasta, niin en tietenkddn usko sitd,
ettd tdd kurssi niinku poistaa, ettd tén jdlkeen on kaikki niinku kunnossa ja ei endid tarvii huolehtia, et tulee
olemaan jotenkin vahva henkisesti koko loppueldmdn, en todellakaan usko niin, mutta saa varmasti tosi paljon
evditd siihen sitten, ettd jatkossa kun tulee semmosia jaksoja, niin jotenkin voi muistella tai kattoo mitd tddlld
on kdsitelty, minkdlaisia aiheita ja mitd keinoja voi kdyttdd siihen, ettd jaksais paremmin.” (H1)

Varsinkin se ldhtokohta ennen sitd ensimmdistd reissua oli niin radikaali, et siihen mitd md olin vaan siihen
kahen viikon jidlkeen. Mulle Iéheisetkin sano, miten sd oot jotenkin noin vapautunu. Ne huomas heti sen, ja se
on kantanu tosi pitkdlle. (H2)

2.3.2 Sairauden hoito

Sairauden hoitoon liittyvid myonteisia vaikutuksia olivat kokeneet kaikki osallistujat yhta haastateltavaa
lukuun ottamatta. Aurinko, merivesi ja kostea ilmasto seka kurssiohjelmaan kuuluva runsas liikkkuminen oli
saanut aikaan myonteisia muutoksia ihon kunnossa, astman hoidossa ja nivelten kunnossa seka
yleiskunnossa. Kavely suolaisessa merivedessa oli parantanut jalkapohjien kuntoa ja auringonvalo oli
vahentanyt ihottumaa. Kurssilaiset olivat ndhneet muutoksia ihon kunnossa jo viikon aikana. Haastateltavat
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kertoivat kokemuksistaan, kuinka ihottuma korvissa oli vahentynyt, keinoiho parantanut terveydentilaa ja
astmaoireet hdvinneet. Se, etta fyysinen olo ja kunto oli kohentunut, oli kasvattanut hoitomotivaatiota.

Haastatteluissa ennakoitiin hoitomotivaation kasvun aiheuttavan pidempiaikaisia muutoksia. Eras
haasteltava kuvasi, kuinka hdanen terveydentilassaan oli tapahtunut mydnteisid muutoksia
aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen aikana, ja han oli asettanut tavoitteeksi, ettei “alamaki
syvene” kurssin jalkeenkdan. Yksi haastateltavista kertoi syketasonsa laskeneen ja aineenvaihduntansa
muuttuneen kurssin aikana, minka vuoksi han aikoi juoda jatkossa enemman vettd myos kotimaassa ja sen
myo6ta pyrkia vaikuttamaan ihon kuntoon. Aiemmin kurssille osallistuneet kertoivat, kuinka edellisen kerran
jalkeen heidan terveydentilansa oli ollut parempi, ja kuinka olivat oppineet hoitamaan itsedan
huolellisemmin. Tdman vuoksi he odottivat samanlaisia pitkaaikaisvaikutuksia myds kaynnissa olevalta
kurssilta.

”Vdhdn, sillon ku md tulin ténne, niinku sillon muutama pdivé sitten, niin md olin vielé semmonen, ettd kutisi koko
ajan joka paikasta ja mun oli kauheen vaikea olla lentokoneessakin, ois tehny vaan mieli raapii, niin nyt mulla ei oo,
eilen ihan véhdn selkdd kutisi endd, et md oon saanu niinku, et ndd ei endd kutise, ja md oon jo niinku siité tosi
onnellinen, ku se kutina on ihan hirvee, ku se valvottaa éitd ja kaikkee kun vaan kutisee ja joka aamu sé herddt, sun
lakanat on veressd ja ndin niinkun, et md saan sen kutinankin jo pois, niin se on jo niinku juhlaa.” (H28)

Kurssin aikana liikkkuminen oli lisdantynyt ja aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen kaytdssa ollut
ldhelld meren rantaa sijaitseva hotelli oli kannustanut menemaan uimaan ja [ahtemaan kavelylle. Osalla
haastateltavista oli ollut ennen kurssia vaikeuksia liikkua heikon terveydentilan ja kipujen takia, mista syysta
ylipaataan liikkumaan padsemista pidettiin tarkedana. Oma liikkuvuus oli parantunut, mika oli nakynyt
kykyna nousta aiempaa paremmin portaissa ja ylamaissa sekad vahentyneessa kavelykepin kaytossa.

Useimmat kertoivat siita, kuinka aikovat jatkaa liikkumista myo6s kotimaassa, silla kurssin vaikutuksesta
liikunnan ilo oli lisddntynyt. Kurssin aikana on saatu vinkkeja itselle sopivasta liikkuntamuodosta, ja monet
kertoivat jatkavansa esimerkiksi kurssin aikana hyvaksi havaitsemaansa vesijumppaa. Aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen aikana tehdyt aamuheréttelyjumpat olivat herattdneet havaitsemaan venyttelyn
ja rentoutuksen tarkeyden, ja fysioterapeutilta saatuja ohjeita aiottiin kayttaa jatkossa. Kurssin aikana oli
kiinnitetty huomiota ihon kuntoon vaikuttavaan ravitsemukseen ja haastateltavat kertoivat esimerkiksi
jatkavansa kurssin aikana lisdantynytta kasvisten syontia arkielamassa.

”Niin se mennee. Mdd ainakin ite, se on ollu mun yks tavotekin, etté mun pittdd I6ytdd nyt se liikunnan ilo. Ja se, et
mitd se tuottaa mulle itelle hyvdd. Ainakin nyt tdmdn ensimmdisen viikon jélkeen, koen, et suunta on nyt oikee...
Kylld ainakin omalla kohalla on korostunu, ettd mdéédhdn Iédhin sillé mietteelld, etté mdd saan sitd vertaistukea. Ja
mdd oon sitd saanu, mdd koen, etté médd oon saanu. Ja tiicin mitd voi vield tdmd tauti tullessaan tuua. Nyt mé oon
omasta mielesté ihan hyvéssé jamassa, mdd pérjddn, mutta sitten tulevasta. Mitd voi tulla. Sitte téd aika aktiivinen
liikkuminen tddlld, on kyllé herdttény kipindd ihteensd, ettd méd voin silléd liikkkumisella ommaa hyvinvointia aina
vaan ylldapittdd. Ja siité mdd nyt aion pittdd tdmdn jdlkeenkin kii.” (H33)

“Joo, ihan on niinku, varvasta, jalkapdytdd sdrkee yélld. Mutta tdd antaa myds vdhédn semmosta just, ettéd voi kun
on kivaa taas liikkua pitkéstd aikaa, ettd mulla on nyt kolme vuotta ollu timmdnen, et md en oo mitddn mitenkddén
oikeestaan liikkunukaan, aikasemmin md kylld liikuin paljon..No omalla paikkakunnalla ei oo (vesijumppaa), mut sit
siiné on, viereinen paikkakunta, siellé on vesiaerobic perjantaisin kello 20, mé oon aina halunnu, mé oon aina
haaveillu, ettd md menisin, mutta ku tédssé on semmonen, ku ensinndkin md teen kaksvuorotyétd, séénnéllisesti,
md pddsisin joka toinen viikko, mutta kun md tuun kolmelta, pédsen téistd ja ajan kotiin, niin kaheksalta méhdn
oon melkein jo nukkumassa, et mun pitdis ldhtee ajamaan sit se 30 kilsaa sinne vesijumppaan ja yheksdltéd ajaa, tai
niinku tunnin kuluttua Iéhtd ajaan takaisin se 30 kilsaa, niin md oon aina miettiny, ettd pysynké md hereilld. Mut
md luulen, siis md oon niinku ihan varmaan satavarma, ettd nyt ku md meen kotiin, mé aion mennd sinne
perjantaisin, md nukun vaikka sit kotona sen hetken, koska md ihastuin tohon vesijumppaan ihan dlyttémdsti.”
(H28)
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“Md en oo niinku kahteen vuoteen harrastanu mitédn liikuntaa, en mitddn fyysisté toimintaa, en mitéén, ku on
kertakaikkiaan ollu niin masentunu ja eristéytyny, kaikki sosiaaliset suhteet on poikki, kaikki kaveripiiri on hdvinny,
ei 0o mitddn niinku kontaktii mihinkddn. Et jaksanks md sit tddlld, tulee ventovieraita ihmisid kauheesti ja jaksanko
mad niitten kans sitte keskustella ja puhuu ja olla néis ryhmissd ja mietin just tdmm@stdi, et jos viel hiukan pddsis
syksymmiilld my6hemmin. Mutta nyt tuntuu sit taas, et alku oli hankala, pari ekaa pdivdid, kolme pdivdd, ennen ku
pddisi tdhdn rytmiin ja tdhdn ja vieras paikka ja nédd ihmiset, niin sen jélkeen on ruennu niinku tuntumaan, et
tddhédn menee hei, téd menee eteen pdin, et tds onki niinku, tdd onki hyétyy. Ja sit toivoo tietysti sitd, et se kestdis
mahdollisimman pitkddn se hyéty omalle ittelleen sitte, et jaksais sen talven ylitte, kevddlle. Ja Suomes sit taas
aurinko alkaa paistaa. . Mul oli alkupdivind ihan tdys tyd, et md pddsen tdstd rantaan ja rannasta takasin tédnne
hotellille. Nyt se menee jo ihan hyvin, mut ihan témd matka jo teki mulle niinku liikunnasta raskasta.” (H22)

Sairaudenhoitoon liittyvia pidempiaikaisia vaikutuksia oli saatu myds tiedon lisadntymisen myots, silla
kurssilla saadun uuden tiedon avulla pystyttdisiin huomioimaan asioita myds kotimaassa. Kurssilla annettua
hyvaa materiaalia ja nettilinkkeja aiottiin kayttaa jatkossakin. Auringonoton opettelua koskevaa tietoa
haluttiin kayttaa jatkossakin omaehtoisesti tehtavilla aurinkomatkoilla. Kurssille osallistujat olivat saaneet
uusia vinkkeja terveydentilasta huolehtimiseen ja aurinkopainotteisella sopeutumisvalmennuksella tarjotun
kokonaisvaltaisen tiedon avulla osallistujat pystyisivat huomiomaan arjessa asioita eri tavalla.
Haastatteluissa kerrottiin, kuinka tieto vatsavaivojen seka stressin ja masennuksen yhteydesta ihon
kuntoon oli tarkeda kurssin jalkeisessa arkielamassa. Tiedon saaminen nivelpsoriasiksesta ja
liitannaissairauksista oli auttanut havaitsemaan, ettd itselld oli samanlaisia oireita ja tiedon myo6ta haluttiin
selvittaa tarkemmin oma terveydentila kotimaahan padasemisen jalkeen.

”Tdé on tdmmdsté tehoiskua koko ajan, mennddn ravinnosta ja ihan unesta ja joka paikka kdydén Idpi. Niin kylld
ite ainakin oon herdnny taas siihen, ettd pystyn ite vaikuttaan paljo sillé liikkumisella ja ruokavaliollla ja tdlléd ihon
hoitamisella. Aurinko toki merkittédvé osa. Silld tavalla tyytyvdinen kylld, todella tyytyvdinen.” (H33)

“Et sd oot, viiskymppinen mies nyt ei oo vdélttdmdittd silleen kynsinauhojen hoitamisen asiantuntija ja ei sitd
oikeestaan arjessa. Sit, kun sd meet lddkdriin, niin sulla on isompia asioita, kun sitten tdlldsii pienicei tuu mieleen,
et hei, mulla on, kynsinauhat halkee aina tai voiko jotai rasvaa laittaa limakalvolle ja niin pois pdin. Ja miten sit,
just tdlldset ylldpitohoidot, et yleensd on se, ettd sit, kun iho pahenee, niin haetaan siihen joku juttu, mut ettd, mitd
vois sitten hyvéssé kunnossa sitten, et miten mun kannattaa nyt, kun tdéd on menny ehjéks, niin mimmosta hoitoa,
jotta se pysyis. Ne on ollu semmosia télld reissulla tavallaan, et hetkinen joo, et toi on totta, ettd pitdd myds sité
ehjéd ihoa hoitaa. Niin se on ollu positiivisia ahaa-eldmyksid. Sitd helposti vaan, etté aina, kun on se ongelma, niin
kyl se pitdd sit koittaa ylldpitdd sitd tervettdkin ihoa.” (H23)

“Aineenvaihdunta tddlld on muuttunu, md en oo ikind juonu ndin paljon vettd koko ajan kun md nyt juon. Sitd md
tds, ja sit md yritdn viedd tétd asiaa mun arkieldmddn tddltd sité hommaa. Mdd tuos justiin mietin, mdhén oon
ruokakaupas téis, mullahan I6ytyy vettd ja ruokaa ja kaikkia syémisté kaupalta. Pités saada siihen rutiiniin se, etté
mulla on se pullo aina siind. Jos méd kdyn konttorilla, omas konttoris, mulla ois vaikka pullo siellé, niin pystys sitd
vettd aina viilillé juomaan ja ottamaan. Se on aika térkid juttu toi vesi. Ja varsinkin téélld sen on huomannu, ettd
vettd tdytyy juoda. Auttaa ihoonkin.” (H14)

2.3.3 Sosiaalisten suhteiden yllapitaminen

Sosiaalisten suhteiden yllapitamiseen liittyvia vaikutuksia oli havainnut noin puolet aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen osallistuneista. Vain yksi haastateltavista kertoi, ettei ollut toistaiseksi saanut
minkdanlaista vertaistukea toiveistaan huolimatta. Vertaistuen kautta lisdantynyt tieto ja tuki olivat
helpottaneet oloa, kun asioista oli voitu kertoa avoimesti ja luottamuksellisesti toisten samaa tilannetta
ymmartadvien ihosairautta potevien kanssa. Monet kertoivat jannittdneensa vieraaseen ryhmaan
menemistd, mutta rohkeus olla ja keskustella ryhmassa oli kasvanut kurssin aikana. Vertaistuen kerrottiin
auttavan arjen jaksamisessa. Vertaisryhmdassa oleminen oli auttanut ndkemaan omaa tilannetta seka
mahdollisia tulevia terveydellisia ongelmia, joita toisilla jo on. Toisten tilanteen ndkeminen ja vertaisten
kautta saatu kokemuksellinen tieto hoidoista oli antanut uskoa oman tilanteen paranemiseen.
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Aiemmin kurssilla olleet kertoivat vertaistuen sailyneen WhatsApp-ryhmissa kdytavan keskustelun kautta ja
osalle oli syntynyt pidempiaikaisia ystavyyssuhteita ja yhdellad parisuhde kurssin jalkeen. WhatsApp-
ryhmissa kdytava keskustelu on ollut eraalla haasteltavalla 10—15 henkilon kanssa ldahes pdivittdin kaytavaa
keskustelua, joka auttaa yllapitamaan hoitomotivaatiota. Yksi haastateltava kertoi ”adijaryhmasta”, joka on
seurannut kurssin jalkeen vyotaromittoja ja terveellisessa ruokavaliossa pysymista.

“Vertaistuki on erittdin térkee. En oo aiemmin tajunnukkaan, miten tdrkee se on, ettd mulla on joitain tuttuja
omassa tuttavapiirissd, jolla on atooppinen iho, niin niitten kanssa aina pdivitellddn, mutta siis tdmmdnen, jossa
oikeasti annetaan aikaa ainoastaan tdlle hyvinvoinnille ja ihon hoitamiselle, niin ihan mielettémdn iso merkitys on
vertaistuella.” (H1)

“Md mietin sitd, ettd kylld luennot on sillai, md oon itte, kun méd oon ammatiltani sairaanhoitaja ja néé asiat on
mulle kauheen tuttuja ja md oon tosi paljon omaan sairauteeni perehtynyt niin mulle ei ihan hirveesti tuu semmosii
asioita mitd md en olisi tiennyt etukdteen. Mutta se mistd md nautin ja mitd méd saan téstd eniten, on tuo
vertaistuki. Et se on, md oon kokenut sen vertaistuen niin vahvasti semmoseksi mistd md saan jotakin irti, etté
mdkin kun md helposti solahdan siihen hoitajan rooliin, niin mun mielestd on ihanaa sitten olla vaan muitten
joukossa se jolla on se psoriaasi niinkun kaikilla muillakin. Mun mielestéd se on jotenkin sellasta voimaannuttavaa
sitten kun kuulee toiset niitten samojen asioitten kanssa. Sitten tosi hyvid keskusteluja on ollu esimerkiks olisko se
ollut se psoriasis ja mind, niin meillé oli siind alkujaksolla, niin md tykkdsin siitd. Meil oli, jaettiin pareiksi ja sitten
keskusteltiin parin kans niin siité saa véhdn semmosia ahaa-eldmyksid, kuinka se toinen kokee sen sairautensa ja
kuinka se sen kaa pdirjéd. Mun mielestd se on semmonen suola ja sokeri néissé tdllasis reissuis....\VVdhén niinkun eri
ja sitten tavallaan nékee noi, joilla on tuore diagnoosi. Niinkun mun kdmppis on sillain, ettd hdn on saanut vasta
aika hiljan diagnoosin, niin sit taas hdn ndkee sitd, ettd ja me ollaan voitu jakaa sitd, ettd no mé oon vdhdn niinkun
kylldstynyt tdhdn omaan sairauteeni ja sen hoitamiseen. Mutta ettd saadaan véhdn sitten siitd, ettd hdnelld on
taas se into, ettd nyt mind hoidan itteni kuntoon, niin md saan héneltd sité ja sit taas hén nékee sen, ettd sen
kanssa voi eldd ihan sovussa sen sairauden kanssa, ettd ei se maailmaa kaada.” (H31)

2.3.4 Oma identiteetti

Omaan identiteettiin liittyvia vaikutuksia oli havainnut noin viidesosa kurssin osallistujista. Haastateltavat
kertoivat siitd, kuinka he olivat saaneet voimaantumista kurssin aikana kaydyista keskusteluista. Yksi
muutosten alue oli itsetunto ja rohkaistuminen. Ihon kunto vaikuttaa itsetuntoon, jonka koettiin
parantuneen kurssilla tapahtuneiden myonteisten terveydentilan muutosten myota. Kurssilla pidettiin
hyvana mindkuva-luentoa, joka oli vahvistanut itsetuntemusta. Nuoremmat kurssille osallistujat kertoivat
oman ulkonakokeskeisyytensa vahentyneen, kun he olivat ndhneet aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen aikana vanhempia itsensa ja ihosairautensa kanssa sinut olevia osallistujia.
Kurssille osallistumisen vaikutuksesta itsetunto oli vahvistunut, kun hoidoista saatu tieto ja ohjaajien
antamat neuvot olivat antaneet uskallusta pyytda Suomessa vahvempaa ladkitysta. Itsetunnon
kohottamisen kannalta pidettiin kurssin lisdksi julkista ihosairauksista kaytavaa keskustelua ja viestintaa,
kuten Psori ei tartu vedessa -kampanjaa.

”Se on, kyl must tuntuu, et se tdhdn mennessé mun elimdssd oli yks kddnteentekevistd asioista. lhan itsensd
hyvéksymisen ja kaiken kannalta. Se oli tosi hienoo ja tietysti ei voi odottaa téltd toiselta samaa, koska se ois ihan
mahotonta. Mut ettéd vihén sellasta syventdvdd ehkd nytte. Tdd on téllainen syventdvd kurssi nyt téd toinen....
Oppii sen, et jos tarvii jollekin toiselle tai vaikka joskus itselle, kun ei sitd tiid, jos sellai tulee. Jonkin verran sellasta
yleistd, hyvdd tietoa tulee. Mut tulee myds sellasta, joka koskettaa myés minua, esim. puhuttiin tunteista ja miten
mindkuva ja se atopia, miten se saattaa muokata se atopia sitéd minédkuvaa eri kausina. Ne on sellasii kans, mitd
pohtii. Ne on kyl tosi hyvii ja sitte miten eri ikdset, vaikka mua vanhemmat sanoo, ettd joo, ei ne endd ajattele, ettd
kun ne Iéhtee kauppaan miltd néyttédd. Kun ite on sit heti silleen huppu silmilld. Se voi muuttua siind, ettd ei sitten
00 endd niin ulkondkdkeskeinen. Se on kans kiva kuulla.” (H2)
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“Nlin ja just tdin -kampanjan takia md niinku kehtaankin mennd sinne, ku mulla on ollu just se, ettd, ensiksi sitten
vdhdn niinku kirvelee jos on fluorivettd, nykyddnhdn ne ei kéytd sitd, ne kdyttdd jotain muita, niin tota, sitten
niinkun tén nédkdsend, niin ei todellakaan, siis ilman nyt téédlldoloa, niin en ois kehannu mennd, mut nyt md oon
saanu sen, et ihan sama. Joo tdytyy pyytddki yks juliste, tota, ettd psori ei tartu vedessd, md oikeesti laitan sen
sinne (kotikunnan) uimahallin seindlle...Ja enkd mdékddn ois varmaan — ei mulla ois tullu mieleen ees ajatella, ettd
mulla on liian mieto se Iddkitys. Md mietin ndin, ettd jos md en sdis sitd, niin minkéhdn ndkéinen md olisin sitten?
Et jos en md ois ténne pddssy, niin md oisin jatkanu tdtd samaa rataa. Md en ois ikind osannu mennd sanomaan
sille lédkdrille, varaamaan uutta, ettd nopeesti mulle aika tai laittakaan mulle nyt aika sinne. En mé ois ikiné
osannu vaatii, ettd joku muu ldékitys. Md oisin ollu vaan téhén tyytyvdinen ja miettiny vaan, ettd kyl mé oisin
varmaan ihan hirveen ndkénen, jos md en tété séis.. Ja md ainakin ihan silleen, ettd nytten mé endd anna, ettd heti
jos mulla rupee tulee timmdstd liséd, niin md varaan ldékdrin/niin md meen vaan lddkdriin, ettd nyt vaan
vahvempaa ja vahvempaa. Md katon uholla.” (H28)

Toinen haastatteluissa esiin tullut identiteettiin liittyva osa-alue oli toisista huolehtimisen rooli ja siina
tapahtuvat muutokset. Moni nainen piti tarkedna aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen
toteuttamista kaukana kotoa, silld se oli auttanut heitd irrottautumaan hoivaajaroolista, ja edistamaan
aikuistuvien lasten itsendistymista. Haasteltavissa oli mukana naisia, jotka hoitivat puolisonsa ja lastensa
lisdksi omia vanhempiaan ja sisaruksiaan. Kun kurssin aikana oli pystytty olemaan yksin ja ajattelemaan
asioita sekd kdytdannossad olemaan auttamatta kotimaassa tapahtuvissa asioissa, identiteetissa oli
tapahtunut muutosta. Miehilla oli puolestaan tapahtunut muutoksia identiteetissa siten, etta
suhtautuminen omaan tyohon ja siind pidempiaikaiseen jaksamiseen oli pohdinnan alla. My6s omasta
itsestd huolehtimisen merkitys auttoi tassa, silla stressid helpotti mahdollisuus huolehtia omista
"elattajavelvollisuuksista”.

”Joo ja kylld se sit, et jos ite on hyvdssd kunnossa, niin sitten pystyy tekemddn asioita, mitkd sitten vaikkapa,
asutaan omakotitalossa, niin jos mun kddet on ehjét, niin md pystyn tekee polttopuita, mut jos kéddet on huonos
kunnossa, niin tarkottaa sitd, et md joudun ostamaan ne polttopuut. Ja se on sit taas taloudellisesti kallimpaa
se, kun voi tehda ite. Silld tavalla, ettd itsestd huolehtiminen, vaikkei oo téitd, niin se on, kuitenkin pystyn
tekemddn asioita, jotka helpottaa sitd taloudellista stressié myéds. Ja kylld on henkisestikin silleen iso asia, et
mikd sun toimintakyky on. Et ehkd miehet vield enemmdn ajattelee sen, ettd md oon sité, mitd mé saan aikaan.
Ja sit, jos toimintakyky laskee, niin se heti vaikuttaa itsetuntoon ja siihen, ettd md oon hyédytdn, jos ei pysty
tekemddn tai on paljon sairaana, niin on vaan taakka, riippa, toisten hoidettava versus se, et sd itse pystyt
tekemddn jotakin.” (H23)

“Mullahan kévi nyttenkin itse asiassa sillon, kun ne hoitajat sano, ettd hae tuonne. Niin sitten md, ettd "no
eeeen mdi, ettd kun lapset ja kaikki". Ja sithdn ne oli, ettd ai, ettd minkds ikdsié sulla oli? Sitten ettd no krhm, no
onhan se toinen jo armeijassa ja eihdn se toinenkaan endd kotona oo... Meillé tahtoo olla semmosta ongelmaa,
ettd just esimerkiks sillon ku kéddet on huonona, niin sit jos md tuun téistd ja ostoskassien kanssa. Ja sitten, ettd
no joo, joku vois laittaa tiskit, ettd pddsee ruoanlaittoon. Meilld ei kukaan hirveesti tykkdd aina sielld viehtid,
niin "Joo, joo, ihan kohta". Ja sitten md oon sen luontonen, etté md en oota montaa minuuttia, kun sitten md
laitan ne ite. Niin nyt on silleen, ettd "kjdh, kjdh, siindpdhdn pdrjddtte".” (H11)

”M¢di en sitd ehkd ite tajuakaan sillai. Tdssd kurssin pddtteeks aina on jollakin tavalla kirjallisesti, yhelld
lauseella, annetaan toisistamme kommentteja. Ja md sillon ensimmdiselld, ensimmdisen kurssin lopuks
justiinsa, sielld oli kaks vai kolme “olet rohkea”. Md ettd mitd? Mikd rohkea? Etté médhén oon témménen
nyhveréd vaan, jotenkin. Niin mut joo, sitd ei aina sit huomaa ittessddn sitd. Jélkikédteen mé oon kyl ajatellu, ettd
ldksin kylld aika rohkeesti, et jos ajattelee ettd tytdr on kuumeessa ja tulehdusarvot mité ne oli viiettdsataa, ja
sillé tavalla. Hdn sai sairaalabakteerin leikkauksen jélkeen, niin oli kylld semmonen tilanne, ettd md aattelin
ettd nyt md en endd. Mut sillon mé en tienny et méhdn oisin voinu siirtdd ettd pddsenko seuraavalle kurssille tai
ndin, mutta se oli niin uutta sillon ettéd md en ajatellu sitd. Mut ajattelin vaan ettd tosiaan munkin tédytyy hoitaa
itteeni, ettd jaksan sitten hoitaa nditd muita.......Ja etenkin just tdd puhelu, ettd ”sind pysyt sielld”, niin mua, mé
huomasin sen ettd md hetkesséd unohin papan keuhkokuumeen kylld. Et sit taas ndd asiat ykkéseks..... Sielld
mun siskon siel sairaalassa on myés sitd kuulemma nyt kovasti, etté kun se tilanne sielld kuormittaa minua niin
paljon, niin sisko on kans ruvennu sité ajattelemaan silleen, vaik md sanoin et ei ettd kyl md sitten sen yritén
sanoo. Etté en md koe niin kuormittavana sitd, et vaikka mé kéynkin usein. Ettd on siskosta kuitenkin kysymys.
Mut ettd kyllé md nyt olen ihan tyytyvdinen et se asia on tullu esille kuitenkin, et meijéin ihan kaikkien kannalta.
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Madd pyséhyin ajattelemaan, ja toiset pysdhtyy ajattelemaan, niin téd tuli tosi hyvddn saumaan téé kuntoutus
kylld nytten.” (H10)

2.3.5 Tydssa jaksaminen

Ty06ssa jaksamiseen liittyvia vaikutuksia oli havainnut noin kymmenesosa aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen osallistujista. Monet kertoivat siitd, kuinka kurssille osallistuminen oli auttanut
irrottautumaan tyostressista ja havaitsemaan, etta tyopaikalla pystytdan parjadmaan ilman jatkuvaa
paikalla olemista.

Se, ettd tyosta oli pystytty oikeasti irrottautumaan pitkdsta aikaa ja ndkemaan asioiden hoituminen
kotimaassa, oli auttanut rentoutumaan. Tama oli my&s antanut uskoa rentoutumisen merkityksen
sailymisesta Suomeen palaamisen jalkeen. Kurssin vaikutuksesta olo oli virkistynyt, minka koettiin auttavan
omassa tyossa jaksamista jatkossa. Aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen osallistumisella
todettiin olevan myo6s kansantaloudellisia vaikutuksia, kun [ddkekulut véhenevat ja tydnantajille kalliiksi
tulevat sairauspoissaolot vahenevat.

”Kyl mé uskon, ettd oon tosi kiitollinen et pddisi, et se jotenkin tsemppaa nyt sillee henkisestikin, et virkistyy siitd,
tdstd koko, ja tuntuu, ettd saa virtaa taas siihen, ettd jaksaa jatkaa raskasta tyéntekoa.” (H18)

“Md kesédlomalta tulin, niin mulla meni se heti kiédinty se moodi sillon tdysin ja sykkeet nousi siitd. Se kaikki ne
tekemdttémedit tyét ku ois ollu, kuinka ne voi sitten kertaantua siihen tdysin. Nyt mulla on haaveena ja ajatuksena
et nyt se jotenkin, tdd menis erilailla tddltd siirtyminen takasin tyéeldmddn. Niin se menis jotenkin mukavemmin ja
rennommin. Mdd oon tietosesti, suoraan sanon, niin tavoitteita on meilld laitettu tehokkuutteen meiddn yksikéssd
enempi. Mutta se, mé oon huomannu ettd siihen ei pystytd, ellen md ite pistd ittedni niin kovaan likoon, etté mé
teen ilmaseksi sitd tydtd ja sitte osaksi teen ylipitkid pdivié ja en saa siitd mitddn muuta kun kédenpuristuksen ettd
hyvdé-hyvd, hyvin menee. Niin md sitd oon aatellu, etté mun téytyy I6ytéd se oikea rytmi sielld téis nyt. Et md oon
sen ajan tdis, mulla on 7,5 tuntia péivdtuntimddrd. Ja 37,5 tuntia viikos, niin md meinaan sen nyt, yritén pyrkié
siihen, et se pysyis siin mallillansa. Katotaan kuinka tds nyt kdy.” (H14)

“Kylldhédn mullekin tyénantaja sano, et sddké Idhet lomalle? Mdd sanoin, ettd minusta se ndytti, ettd se ei oo ihan
lomaa. Ettd otan sen itelle tyéstéd lomana, mutta kylld mdd Idhen ihtid sinne hoitaan. Etté ei tdd oo lomaa. Tulette
ndkemddn uuden ihmisen, ja siitd mind piddn kiinni.”(H33)

2.4 Kurssin fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja taloudelliset vaikutukset

Selvityksen tehtdvana oli tarkastella, mita ovat aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen aikana
saavutettavat fyysiset, sosiaaliset, psyykkiset ja taloudelliset vaikutukset.

Selvitystehtavaan vastaamiseksi varten toteutettiin aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen
osallistuneille alku- ja jalkijaksolla WHOQOL-BREF-elaméanlaatukysely. Kyselysta laaditaan tavallisesti vain
eri ulottuvuuksia koskevat mittarit. Selvityksen tehtavat ja haastatteluiden teemat ovat kuitenkin sellaisia,
ettd WHOQOL-BREF-elaméanlaatukyselyn tulokset esitetdaadn tdssa luvussa myos yksittdisten kysymysten
kautta. Mittareiden keskiarvoa esittavat tulokset esitellddan aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen
pitkdaikaisia vaikutuksia kuvaavassa luvussa 2.4.6.

2.4.1 Fyysiset muutokset

WHOQOL-BREF-elaméanlaatukyselyssa on yksi terveyteen liittyva kysymys ja 7 fyysista ulottuvuutta
mittaavaa kysymysta.

16



Aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen osallistuneiden tyytyvaisyys terveyteen on kasvanut
selvasti ja tyytymattdmien osuus on vahentynyt. Ennen kurssia aloitusjaksolla taytettyyn kyselyyn
vastanneista noin 40 % oli tyytyvdinen terveyteensa, kun jalkijaksolla melko tai erittdin tyytyvaisia
terveyteensa oli noin 60 % vastaajista. (kuvio 1)

Kuinka tyytyvainen olette terveyteenne?

Alkukysely &
Loppukysely
M erittdin tyytymaton melko tyytyméaton ei tyytyvdinen eikd tyytymaton W melko tyytyvdinen M erittain tyytyvainen

Kuvio 1. Tyytyvaisyys terveyteen

Alku- ja loppukyselyssa ei ollut merkittdavaa eroa siing, estaako fyysinen kipu tekemasta paivittdisen elaman
kannalta tarpeellisia asioita. Noin kolmasosa kurssille osallistujista koki ennen ja jalkeen
aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen vahintaan kohtalaisesti kipua (liitekuvio 1)

Sen sijaan laake- ja muun hoidon tarve paivittdisessa elamassa oli vahentynyt aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen osallistumisen jalkeen. Noin 70 % kurssille osallistujista oli tarvinnut kurssin

alkujaksolla vahintaan kohtuullisesti ladke- tai muuta hoitoa pystydkseen toimimaan paivittaisessa
elamassa, kun kurssin jalkeen ladkkeita tarvitsi kohtuullisesti tai paljon noin puolet. (kuvio 2)

Kuinka paljon tarvitsette laake- tai muuta hoitoa pystyaksenne
toimimaan paivittdisessa elamassanne?

Alkukysely

Loppukysely 7

M ei lainkaan vahan kohtuullisesti M paljon M erittdin paljon

Kuvio 2. Ladke- ja muun hoidon tarve paivittdisista toimista selviytymisessa
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Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus on vaikuttanut merkittavasti osallistujien liikuntakyvyn
paranemiseen. Noin puolet kyselyyn vastanneista arvioi alkujakson aikana liikuntakykynsa hyvaksi tai
erittain hyvaksi, kun vastaavaa mielta oli noin 60 % loppukyselyyn vastanneista. Myos liikuntakykynsa
heikoksi kokeneiden osuus oli vahentynyt kurssin osallistumisen my6ta. (kuvio 3)

Millainen on liikuntakykynne?

Alkukysely

Loppukysely

M erittdin huono huono ei hyva eikd huono B hyvd M erittdin hyva
Kuvio 3. Liikuntakyky

Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli vaikuttanut osallistujien unen laatuun®. Alkujaksolle
osallistuneista noin 40 % oli melko tai erittdin tyytyvdinen unensa laatuun, kun jalkijaksolle osallistuneista
vastaavaa mielta oli yli puolet. (kuvio 4)

Kuinka tyytyvainen olette unenne laatuun?

Alkukysely

Loppukysely

M erittdin tyytymaton = melko tyytymaton m ei tyytyvdinen eika tyytymaton ® melko tyytyvdinen M erittdin tyytyvainen

Kuvio 4. Unen laatu

1 Tilastollisesti melkein merkitsevi 0,047
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Kurssille osallistuminen oli my6s lisdnnyt hieman tyytyvaisyytta paivittaisista toimista selviytymiseen, silla
alkujaksolle osallistuneista noin 50 % ja jalkijaksolle osallistuneista noin 60 % arvioi olevansa melko
tyytyvainen paivittdisista toimista selviytymiseen. (kuvio 5)

Kuinka tyytyvainen olette kykyynne selviytya paivittaisista
toimista?

Alkukysely 53

Loppukysely !

M erittdin tyytymaton melko tyytymaton ei tyytyvainen eika tyytymaton B melko tyytyvainen

Kuvio 5. Kyky selviytya paivittdisista toiminnoista

Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli vaikuttanut myonteisesti osallistujien tydkykyyn. Ennen
kurssin alkua toteutettuun kyselyyn vastanneista noin 60 % oli melko tai erittdin tyytyvainen tyokykyynsa,
kun jalkijaksolla kyselyyn vastanneista noin 70 % arvioi tydokykynsa melko tai erittdin hyvaksi. (kuvio 6)

Kuinka tyytyvadinen olette tyokykyynne?

Alkukysely n
Loppukysely

M erittdin tyytymaton melko tyytymaton ei tyytyvainen eika tyytymaton M melko tyytyvdinen M erittdin tyytyvainen

Kuvio 6.Tyokyky
2.4.2  Psyykkiset muutokset

WHOQOL-kyselyssa on yksi elamanlaatua kuvaava kysymys ja kuusi psyykkiselld ulottuvuudella tapahtuvista
muutoksista kertovaa kysymysta.

Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli kyselyn mukaan vaikuttanut selvasti osallistujien
elamanlaadun paranemiseen. Ennen kurssia aloitusjaksolla toteutettuun kyselyyn vastanneista noin reilu 50
% arvioi elamanlaatunsa hyvaksi tai erittain hyvaksi, kun paatosjaksolla elamanlaatunsa koki hyvaksi tai
erittdin hyvaksi arvioi noin 75 % kurssille osallistuneista. (kuvio 7)
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Millaiseksi arvioitte elamanlaatunne?

Alkukysely

Loppukysely

M erittdin huonoksi huonoksi ei hyvaksi eikd huonoksi ~ ®hyvaksi M erittdin hyvaksi
Kuvio 7. Eldmanlaatu

Elamasta nauttiminen oli lisddntynyt selvasti aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen
osallistumisen vaikutuksesta. Ennen kurssia noin 50 % kyselyyn vastanneista nautti elamastaan paljon tai
erittdin paljon, kun kurssin jalkeen elamastaan nautti noin 70 % vastaajista. Kurssin vaikutuksesta myos
elamaansa tyytymattdmien osuus oli vahentynyt huomattavasti. (kuvio 8)

Kuinka paljon nautitte elamasta?

Alkukysely 10 14

Loppukysely ! 45

W vihan kohtuullisesti paljon M erittdin paljon

Kuvio 8. Elamasta nauttiminen

Aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen myota myods elaman merkitykselliseksi kokeminen oli
lisdantynyt. Alkujaksolle osallistuneista noin 60 % koki eldamansa paljon tai erittdin paljon merkitykselliseksi,
kun paatosjaksolle osallistuneista merkitykselliseksi elamansa koki yli 70 %. (kuvio 9)



Missa maarin tunnette, ettda elamanne on merkityksellista?

Alkukysely I 40 22

Loppukysely ! 45 26

M ei lainkaan vahan kohtuullisesti M paljon M erittdin paljon

Kuvio 9. Eldaman merkitykselliseksi kokeminen

Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli lisannyt myo6s keskittymiskykya asioihin. Aloitusjaksolle
osallistuneista noin 50 % ja paatosjaksolle osallistuneista kyselyyn vastanneista noin 60 % arvioi
keskittymiskykynsa olevan hyva tai erittdin hyva. (kuvio 10)

Kuinka hyvin pystytte keskittymaan asioihin?

Alkukysely

Loppukysely

H en lainkaan vahan kohtuullisesti H paljon M erittdin paljon

Kuvio 10. Keskittymiskyky

Kurssille osallistumisen myota myos tyytyvaisyys omaan ulkomuotoon oli lisddntynyt ja tyytymattomien
osuus oli vahentynyt. Aloitusjaksolla kyselyyn vastanneista noin 40 % oli melko tai erittdin tyytyvdinen
ulkomuotoonsa, kun paatosjaksolla vastaavaa mielta oli noin 50 % vastaajista. (kuvio 11)



Oletteko tyytyvainen ulkomuotoonne?

Alkukysely 7

Loppukysely

M ei lainkaan vahan kohtuullisesti ~ M |dhes riittavasti W taysin riittavasti

Kuvio 11. Tyytyvaisyys ulkomuotoon

Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli vaikuttanut myonteisesti osallistujien tyytyvaisyyteen
omaan itseensa. Alkukyselyyn vastanneista noin 50 % kertoi olevansa melko tai erittdin tyytyvainen
itseensd, kun loppukyselyyn vastanneista tyytyvaisia itseensa oli noin 60 %. (kuvio 12)

Kuinka tyytyvainen olette itseenne?

Loppukysely 50 14

M erittdin tyytymaton melko tyytymaton H ei tyytyvdinen eikd tyytymaton M melko tyytyvdinen M erittdin tyytyvdinen

Kuvio 12. Tyytyvaisyys itseen
Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli vahentanyt kielteisia tuntemuksia kuten alakuloisuutta,

epatoivoa, ahdistusta ja masennusta. Ennen kurssia noin 40 % kertoi kokevansa vahintaan melko usein
kielteisia tuntemuksia, kun kurssin jalkeen niita oli kokenut noin 30 % osallistujista. (kuvio 13)
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Kuinka usein Teilla on ollut sellaisia kielteisia tuntemuksia kuten
alakuloisuus, epatoivo, ahdistus tai masennus?

M ei koskaan harvoin melko usein W hyvin usein M aina

Kuvio 13. Kielteisten tuntemusten kokeminen

2.4.3 Sosiaaliset muutokset

Sosiaalisuuteen liittyvia muutoksia mitataan WHOQOL-kyselyssa kolmella kysymyksella.
Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus ei ollut vaikuttanut merkittavasti siihen, kuinka tyytyvaisia
osallistujat olivat ihmissuhteisiinsa. Alku- ja loppukyselyyn vastanneista noin kolme neljasosaa oli melko tai
erittdin tyytyvaisia ihmissuhteisiinsa. (liitekuvio 2) Myoskaan tyytyvaisyys sukupuolielamaan ei juurikaan
muuttunut kurssille osallistumisen vaikutuksesta, johon oli tyytyvaisid noin 40 % vastaajista (liitekuvio 3)
kuten ei myoskaan tyytyvaisyys ystavilta saatavaan tukeen, johon oli tyytyvaisia noin kolme neljdsosaa
vastaajista. (liitekuvio 4)

2.4.4 Taloudelliset muutokset

Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli WHOQOL-kyselyn perusteella vaikuttanut osallistujien
taloudelliseen tilanteeseen. Kurssille osallistuminen oli lisdnnyt tyytyvaisyytta siihen, kuinka paljon rahaa
koetaan olevan tarpeisiin ndhden. Ennen aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen osallistumista
noin 50 % arvioi omistavansa riittavasti rahaa tarpeisiinsa nahden, kun rahojen riittavaksi kokevien osuus oli
kurssin jalkeen 60 %. (kuvio 15)

Myos silla, etta tyokyky paranee, on haastattelujen perusteella taloudellisia vaikutuksia (ks. luku 2.3.5).
Tyo6ikaiset haastateltavat kertoivat kodin hoitamisessa kaytettavien ostopalveluiden vahenemisests,
ladkekulujen vdhenemisesta ja sairauslomien vahenemisesta, nama muutokset paransivat heidan
taloustilannettaan.
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Onko Teilla tarpeeksi rahaa tarpeisiinne nahden?

Alkukysely [

28 23
Loppukysely B 32 27

M ei lainkaan vahan kohtuullisesti M ldhes riittavasti W taysin riittavasti

Kuvio 15. Rahan riittavyys

2.4.5 Elinymparistdon liittyvat muutokset

WHOQOL-kysely sisaltda kahdeksan kysymysta, jolla mitataan tyytyvadisyytta elinymparistéon. Yksi ndista on
rahan riittavyytta koskeva kysymys, johon liittyvat havainnot esitettiin edellisessa alaluvussa 2.4.4.

Alku- ja loppukyselyn perusteella turvallisuuden tunne péivittdisessa elaméssa ei ollut lisdantynyt
aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen osallistumisen my6ta. Kyselyyn vastanneista noin 70 %
koki olonsa melko tai erittain turvalliseksi pdivittdisessa elamassa. (ks. liitekuvio 5) Sen sijaan kokemus siita,
kuinka terveellisena fyysistda ymparist6a pidetdan, oli lisdantynyt aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen osallistumisen vaikutuksesta. Ennen kurssia vajaa 60 % piti fyysista
ymparistodan terveellisend, kun kurssin jalkeen ympariston koki terveelliseksi yli 65 % vastaajista. (kuvio
14)

Kuinka terveellisena pidatte fyysista ymparistdanne?

Alkukysely

Loppukysely

M en lainkaan vahan kohtuullisesti M paljon M erittdin paljon

24



Kuvio 14. Fyysisen ympariston terveellisyys

Kokemus tiedon saamisesta jokapdivadisen eldaman kannalta tarkeista asioista oli lisddntynyt hieman.
aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen osallistumisen vaikutuksesta. Ennen kurssia noin 70 % ja
kurssin jalkeen noin 75 % koki saavansa tarpeeksi tietoa jokapaivaisen elaman kannalta tarkeista asioista.
(liitekuvio 6) Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli kyselyn perusteella vaikuttanut jonkin verran
myo6s mahdollisuuksiin osallistua vapaa-ajan toimintaan. Aloitusjaksolla kyselyyn vastanneista noin
neljdsosa ja paatosjaksolla noin kolmasosa vastaajista kertoi mahdollisuuksien osallistua vapaa-ajan
toimintaan olevan riittavat. (liitekuvio 7)

Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus ei ollut lisénnyt osallistujien tyytyvaisyytta elinympariston
olosuhteisiin (liitekuvio 8), mahdollisuuteen saada terveyspalveluita (liitekuvio 9) eikd mahdollisuuksiin
kayttaa julkisia ja/tai muita kulkuvalineita. (liitekuvio 10)

2.4.6 Pitkdaikaiset vaikutukset

Jalkijaksolla tehdyt havainnot ja WHOQOL-kyselyn ulottuvuudet

Tutkija osallistui kolme kuukautta Kanariansaarella toteutetun paajakson jalkeen jarjestettyyn jalkijakson
tapaamiseen, jonka aikana toteutettiin havainnointia ja lyhyt ryhmahaastattelu. Jalkijaksolla tehdyn
havainnoinnin perusteella kaikille osallistujille aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus oli ollut
hyodyllinen. Keskusteluissa tuotiin esille, kuinka uusi tieto, vertaistuki ja ihon kunnon parantuminen olivat
olleet tarkeita tuloksia. Osallistujat kuvasivat omaa kurssille mukaan padsemistaan lottovoittona tai tauon
saamisena oravanpyorassa juoksemisesta. Useimmilla tavoitteet olivat tayttyneet ja tavoitteellisuus oli
sailynyt, vaikka esimerkiksi suunniteltua liilkuntaharrastusta, ravitsemuksen muutosta tai tydssa jaksamisen
lisdantymista ei ollut ehditty viela saavuttaa.

Ryhman vertaistuki nakyi jalkijaksolla selvasti ja erds osallistuja kuvasi pysyvaksi vaikutukseksi sen, kuinka
han oli tavoitteidensa mukaisesti uskaltautunut puhumaan suuressa ryhmassa. Uusi ladkkeita ja hoitoa
koskeva tieto oli auttanut osallistujia arjessa, ja eras osallistuja kertoi osanneensa vaatia ladkareilta
parempaa hoitoa kurssin jalkeen. Osallistujat kertoivat siita, kuinka he olivat oppineet hakemaan kurssin
vaikutuksesta tietoa aiempaa monipuolisemmin eri ldhteista.

Osallistujat kertoivat jalkijaksolla konkreettisista tuloksista, kuten painon putoamisesta kurssin jalkeen ja
pidemmista younista seka saaduista opeista kuten oikeanlaisen auringonoton oppimisesta, mika oli
auttanut ihon hoidossa aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen jalkeen. Osallistujat kertoivat
jalkijaksolla mielialan piristymisestd ja jaksamisen lisddntymisestd. Tasta oli esimerkkina erdan osallistujan
kertoma tyossa jaksamisen lisddntyminen kiireesta ja tyoelamassa tapahtuneesta vastuunkasvamisesta
huolimatta. Jalkijaksolla kerrottiin kurssilla opetettujen rentoutumisharjoitusten kayttamisesta arjessa.

Useimmat jalkijaksolle osallistuneet kertoivat ihon pysyneen paremmassa kunnossa kurssin jalkeen, mutta
joillakin yksityiselaman stressi tai muut vastaavat syyt olivat aiheuttaneet ihosairauden pahenemista.
Monet kertoivat hoitovasymyksen vahenemisesta ja ihon rasvaamisen lisddamisesta sen jalkeen, kun ihon
kunto oli parantunut Kanariansaarilla toteutetun paajakson aikana. Erds osallistuja kuvasi ihon
paranemistaan siten, etta oli uskaltautunut istumaan ilman suojia valkoisella sohvalla, mita ei ollut voinut
tehda ennen aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta.

Keskiarvotarkastelun perusteella aurinkopainotteisella sopeutumisvalmennuksella on ollut tilastollisesti
merkitsevasti vaikutusta osallistujien fyysisen toimintakyvyn kehittymiseen ja erittdin merkitsevasti
psyykkisen toimintakyvyn paranemiseen. 2

2 paired Samples Test

25



Taulukko 1. WHOQOL-kyselyn mukaiset muutokset

Keskiarvo asteikolla 0-100

Alkumittaus | Loppumittaus
Fyysinen ulottuvuus** 55,5 57,1
Psyykkinen ulottuvuus*** |62,9 66,1
Sosiaalinen ulottuvuus 65,5 64,7
Elinymparisto 70,4 72,0

* 0,002 *** 0,000
Seurantakyselyiden havainnot

Tutkijalla oli selvitysta varten kaytossa Allergia-, iho- ja astmaliiton seka Psoriasisliiton kdyttdmat noin vuosi
kurssin jalkeen tehtyjen seurantakyselyjen tulokset. Seurantakyselyiden mukaan osallistujien toimintakyky
oli pysynyt parempana verrattuna hakuvaiheeseen: hakuvaiheessa toimintakyvyn keskiarvo oli 6,7, kun
vuosi kurssin jalkeen toteutettavassa seurantakyselyssa se oli 7,2-7,3. Kurssilla saatu tieto, taidot ja
vertaistuki olivat saaneet aikaan pitkaaikaisia muutoksia arjessa. Esimerkiksi yhdessa vuosi kurssin jalkeen
toteutetussa seurantakyselyssa noin 80 % vastaajista koki sairauteen ja sen hoitoon liittyvien tietojen
hyddyttaneen erittdin paljon ja 60 % koki omahoitoon liittyvien taitojen hyddyttdneen heita erittdin paljon.

Erityisen hyodylliseksi koettiin jalkikdteisesti vertaistuen saaminen kurssin aikana, jonka arvioi erittain
tarkeaksi noin 80 % vastaajista seka kurssilla saadun vertaistuen, jota piti erittdin tarkedana noin 60 %
seurantakyselyyn vastanneista. Erityisen hyodyllisid olivat olleet myos kurssin aikana kaydyt keskustelut.

Seurantakyselyjen tulokset vahvistavat WHOQOL-kyselyn havaintoja siitd, ettei terveydenhuollosta tai
|ahipiirilta saatavassa tuessa ole tapahtunut merkittdavida muutoksia. Ilmaston vaikutukset arvioidaan
seurantakyselyssa padjakson haastatteluiden ja jalkijakson palautteen tavoin erittdin tarkeaksi, silla niiden
keskiarvo on ollut 9,3 asteikolla 0-10.

“Merivesi ja korkeat uv:t tekivit uskomattoman hyvdd iholle. Oma psorini ei kerennyt 2 viikossa reagoida ihan
tarpeeksi nopeasti jotta iho olisi ollut tdysin psoriton, mutta ero ennen ja jélkeen reissun oli joka tapauksessa
huomattava ja siitd oli hyvd jatkaa hoitoa kotona.”

”Kokemus ylitti odotukset. Teoriaa ja liikuntaa sopivasti. Erityisesti pidin jumppa- ja liikuntaharjoituksista.
Vertaistuki oli mahtavaa ja se on jatkunut kurssin jélkeenkin. lImaston ansiosta ihon oireet rauhoittuivat
kuukausiksi, ja Iémpé helpotti niveloireitakin. Kurssilla minulle valkeni, ettd jalkakipuihin on haettava apua.”

“Kuntoutuskurssilla sai paljon tietoa mm. siité, miten omat valinnat elémdntavoissa voivat vaikuttaa positiivisesti
eldménlaatuun. Toisten kurssilaisten eri elimdntilanteissa olevien vertaistuki oli todella suuri apu. Samoin tuli
tutuksi miten psoriasiksen kanssa oppii eldmdén ja eldmdéé on sairauden kanssakin. Olen tehnyt ruokavalioon
muutoksia terveellisempddn suuntaan ja koen sen olevan jaksamiseeni suoraan yhteydessd. Olen virkedmpi ja
tartun uusiin asioihin tarmokkaammin kuin ennen. Liséksi ruuan laitosta on tullut véhén kuin harrastus. Liséksi
arvostan hyvid yéunia. Liikun terveysliikunnan suositusten mukaan ja niistd oli kurssilla erinomaista opastusta.
Tietopaketin kun itse kokeilemisen kautta. Stressinhallintaan vaikuttaa kaikki edelliset muutokset myédnteisesti.
Aina tulee jostain pientd stressié, mutta siihen on rentoutumiskeinot olemassa.”

Vuosi kurssin jalkeen tehtyjen seurantakyselyiden perusteella aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen aikana tapahtunut tavoitteellisuus on sdilynyt arjessa. Esimerkiksi yhdessa
seurantakyselyssa noin 90 % vastaajista kertoi asioiden edistyneen odotusten ja tavoitteiden suuntaan
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kurssin jalkeen. Seurantakyselyyn vastanneet kertoivat sairautta ja terveellisia elaméantapoja koskevan
tiedon vaikuttaneen arkeen. Eniten muutoksia oli tehty arjen elaméantavoissa uneen ja stressinhallintaan
seka avokysymysten perusteella ravitsemukseen ja liikuntaan. Enemmist6 osallistujista oli tyytyvaisia
elamantapoihin tehtyihin muutoksiin, joiden myota osallistujat olivat esimerkiksi laihtuneet. Muutama
vastaajista oli tehnyt my6s suuria muutoksia, kuten vaihtanut tydpaikkaa vdhemman stressaavaan tyohon.

Seurantakyselyiden perusteella kurssille osallistujien arki oli sujunut kurssin jalkeen melko tai erittdin hyvin:
esimerkiksi yhdessa seurantakyselyssa noin 70 % vastaajista kertoi jaksaneensa hoitaa itsedan erittdin hyvin
kurssin jalkeen. Arjen sujumista oli helpottanut yleisimmin vertaistuki, mielen hyvinvointi ja stressin hallinta
seka parempi vastuun ottaminen sairaudesta kuin aiemmin.

Seurantakyselyissa kerrottiin itsetuntoon vaikuttaneista muutoksista, kuten uskalluksesta ryhtya
kayttamaan bikineita aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen jilkeen.

“lho on ollut paremmassa kunnossa ja sen seurauksena olen pystynyt paremmin tapaamaan ystévidni ja myés
nukkunut paremmin. My@és stressi on ihon paranemisen myétd helpottanut.”

“Olen jaksanut hoitaa itsedni huomattavasti paremmin, vaikka ajoittain kddet ovatkin menneet huonoon
kuntoon, mutta muutosta on ehdottomasti tapahtunut!”

“Kivut ja nivelten jdykkyys helpottivat 2-3 pv:n jidlkeen Kanarialle saapumisen jidlkeen ja matkan jélkeen pddsin
palaamaan tyéhén pitkdltd sairauslomalta. Olin ennen matkaa ollut 7 vkoa sairauslomalla. Vertaistuki ja hyvé
porukka vaikuttivat myds mielialaan huomattavasti.”

“Arjen kiireessd hyviit neuvot usein unohtuvat, mutta olen ottanut tavakseni sdénnéllisesti muistella mitd
kurssilla puhuttiin ja saan siitd taas uutta tsemppié sairauden hoitoon. Varsinkin stressinhallintavinkit ovat
hyédyllisid.”

”Opin, ettd minun kaltaisia on paljon enemmdn mitd luulin ja osalla on jopa pahemmassa kunnossa kun minulla.
Ja he opettivat minulle sen ettd antaa ihmisten tuijottaa jos tuijottaa sain itseluottamustani korkeammalle.”

“Suhtaudun nykyddn sairauteen, kuten persoonallisuuden piirteeseen - se on pysyvd osa minua (:”
2.5 Terveydenhuollon rooli kurssitoiminnassa

2.5.1 Kurssille osallistuneiden nakemykset

Selvityksen tehtdvana oli tarkastella, mika rooli terveydenhuollolla on aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen ohjaajavana tahona, ja mika on kurssien rooli atooppista ihottumaa tai
psoriasista sairastavien hoito- ja palveluketjussa.

Selvitysta varten haastateltujen kurssille osallistujien mukaan laakarit olivat suhtautuneet myonteisesti
aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen ohjaamiseen, josta kertoi noin 60 % haastateltavista (25).
Myobnteiseen suhtautumiseen oli vaikuttanut osallistujien pitka hoitohistoria terveydenhuollossa ja hyvat
ladkarisuhteet, ihosairauden, unettomuuden tai mielenterveysongelmien paheneminen, vertaistuen tarve
ja hoitovasymys seka fyysisisista ja henkisista tekijoistd johtuva monivaivaisuus. Ladkareiden suopeaan
suhtautumiseen olivat vaikuttaneet potilaan hyvat kokemukset valohoidosta, ja toisaalta joillakin
valohoidon tai muiden hoitojen tehottomuus. Kurssille osallistujien sairauskertomukset ja usein toistuvat
sairauslomat olivat saaneet laakarit suhtautumaan myodnteisesti kurssille vaadittavan lausunnon
antamiseen.

Haastatteluissa tuli esille tyoterveyslaakareiden muita ladkareita parempi kokonaisvaltainen nakemys
ihosairautta potevan tilanteesta yhtena tekijand, jonka perusteella oli ollut helppo saada lausunto
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aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen. Yksi haastateltavista kertoi kasikirurgin suhtautuneen
myonteisesti kurssiin. Yksi haastateltavista kurssilaisista kertoi ndyttdneensa ladkareille esitteita
aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta, kun puolestaan yksi kertoi oman laakarinsa suositelleen
kurssin lisdksi liiton lehted hyvana tiedonldhteena.

“Lédkdiri esitti sitd. Joo, sano, ettd sulla on kuitenkin sen verran sité ympdriinsd kehossa, ettd voisit hakee
tdimmédseen. Olin md kylld lukenut jo netistd, kun md olin kuullut ndistd jutuista, niin olin lukenut. Mut et Idékdri
ehotti, et kannattaa hakee. Md sanoin, etté en md oo ite aatellut sitd, et ei mulla niin paljoo oo, niin se sano, ettd
on sul nyt ihan tarpeeksi. Ja se, ettei sitd tulis liséd.” (H34)

Useimpien haastateltavien mukaan yleisladkareilta on ollut vaikea saada lausuntoa, ja yksittaisesti myos
tyoterveysladkareiden tietdmattomyys kurssista tai reumalaakarin pensea suhtautuminen
aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen oli vaikeuttanut kurssille pdasemista. Yhdella kurssille
osallistuneella ihotautiladkari ei ollut pitanyt aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennusta tarpeellisena
potilaan omasta toiveesta huolimatta ja lausunnon antanut terveyskeskusladkari oli suostunut sitten kun
ihosairas potilas oli ndyttanyt, mita |ddkarin pitaa kirjoittaa hakemusta varten. Joillakin diagnoosin saamisen
pitkittyminen oli viivastyttanyt kurssille paasemista, mutta sen jalkeen ladkarit olivat olleet myonteisia
lausunnon antamiseen.

Ladkareilld oli harvoin perusteena lausunnon antamiselle ihosairauden ja muiden ongelmien ennalta
ehkaisy, josta kertoi vain yksi haasteltavista: muilla asia ei ollut tullut esille 1aakarin kanssa keskusteltaessa.
Erds haastateltava kertoi siitd, kuinka hanen oli ollut vaikea saada lausuntoa sen perusteella, etta
aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus on heikommassa kunnossa olevia varten, kun toisella
haasteltavalla oma laakari oli suositellut hakemista kurssille paasemisen helppouden vuoksi.

Ilhosairauden hoidon lisdksi liitdnnaissairauksien ehkaisy oli merkittava kurssille hakemiseen vaikuttanut
tekija aiemmin aurinkopainotteisessa sopeutumisvalmennuksessa olevilla. Tassd suhteessa lddkareiden ja
kurssilaisten nakemykset poikkeavat toisistaan. Haastatteluissa tuli esille, kuinka laakarit eivat useinkaan
osaa ajatella ihosairauden yhteytta henkisen jaksamisen ongelmiin tai liitdnnaissairauksiin. Haastateltavat
toivat esille sen, kuinka lddkareille tulisi tiedottaa enemman kurssista.

“Mullakin oli vaikeuksii saada siis léékérin B-lausuntoo, et se oli kylld, et sité tietoo ei oo lddkdreilld ja sit monet-
kaks lddkdrii sano sen et se ei kuulu heidéin tehtdviin tavallaan. Ja nyt sitte mullehan kirjotti sitte téé- mul on pitké
hoitosuhde ollu niinku psykiatrian erikoislddkdrin kanssa, joka sitte kirjotti, hdnki véhdn pisti vastaan ensin, et
sekddn ei kuulu hdnelle, mutta md olin véhdén niinku jo varautunu sit, ku mul oli kaks torjuntaa tullu, niin mul oli
repussa mun mukana sairaskertomuksia semmonen riisin verran ja lykkds siihen péydédille, et kuule alapa
kirjottamaan nyt vaan, ettd téssé on ndmd diagnoosit ja ku hdn vetos siihen, et ei hén tdst somaattisest puolest
oikein tiedd ja ku siit on niin kauan aikaa, ku hdn on ollu vaan tdé psykiatrin puolen, psyykkisten sairauksien
puolen, et hdn tietdd niistéd ja ei nyt oikein. Mut sit ku mé kerroin téstd hdnelle, et kuin se vaikuttaa téhdn
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen eli néihin koko tdhén ihmisen mieleen ja voimaan ja kaikkeen téhén, et se
auttaa mua toipumaan masennuksesta, jos md saan- niinku pddsen timméselle jaksolle ténne. Niin sit hdn rupes
sitd ittekin miettii, et nii, et annas tdnne ne paperit, et ruetaas laittaan. Niinku innostu siit vdhdn, et niinhén se
onkin, et se on niin kun myéskin kuuluu sinne psyykkiseen hoitoon tai sinne puoleen myéski téimd. Eli just et ku se
on semmonen kehd tavallaan téd, etté mitd huonommas kunnos on iho, niin sen masentuneempi oot ja ku oot
masentunu, niin sit taas sen huonommaks menee iho. Ja se on sitd kehdd sitte. Niin hén kirjotti sen sitte ja ehkd
oivalsi itsekin siind sitte, vaikka oli hyvin kokenut erikoislédkdri... mul on aika hénelle heti tén jakson jdlkeen, mul oli
kaks aikaa just ennen kun ldhdettiin tdnne, just se jaksamisen kanssa ja nditten lddkitysasioitten kanssa mitd nyt
tehdddn ja sit hén heti varas jo heti tdmdén jakson jdlkeen seuraaval arkipdivélle ajan, et sit katotaan, et miten on
menny tdd jakso ja mimmosiin tuloksiin tavallaan pddstiin, et hdntdki niinku rupes kiinnostaan kyllé se asia sitte,
mikd on hyvd asia.” (H22)

Paria yksittdistapausta lukuun ottamatta haastateltavat kertoivat siita, kuinka lddkareilta puuttuu
aurinkopainotteisella sopeutumisvalmennuskurssilla korostettava kokonaisvaltainen nakemys asioista.
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Ladkarit eivat myoskaan tunnista atooppista ihottumaa sairastavilla uneen ja henkisiin tekijoihin liittyvia
asioita tai psoriasista sairastavilla nivelpsoriasiksen oireita tai liitdnnaissairauksia.

”Se on aika Iddkdreilldkin aika tiukka aikataulutettua varmaan se ja siiné keskitytédn varmaan siihen ihohommaan
aikalailla. Ja sitten itelldiki se on... Ei osaa ees kysyd sitten, kun se on pddllimmdisend se iho ettd kun mé saisin
mabhollisimman parhaaseen kuntoon niin md... Ei sielld sitd kysytd nukkumisasioita ja muita. Varsinkaan
erikoissairaanhoidossa, ettd tyéterveyslddkdri muutenkin vdhén laajemmin, mutta ei siind tilanteessa jos sulla on
just se ihoasia, ei sillon vdlttdmdttd kysytd ettd miten sulla menee.” (H24)

“Ja sit taas jokuhan voi tulla ekaa kertaa, vaikka on ollu se yli 20 vuotta, se sairaus, eiké oo sit sitd. Ja sit toi on
jotenkin niin pelottavaa, just noi liiténndissairaudet, ja noi kun niité ei aikasemmin nuorempana edes niinku
tajunnu, eikd miettiny eikd tiennykddn, niin sit en tiedd, kun sit mdki oon aika nuorena saanu verenpainelédkkeet ja
kaikkee, niin en md tiié liittyyks ne siihen. Et onks se, kun sekin on yks liitdnndissairaus se verenpainetauti. Ei oo
kukaan ldadkdri ajatellu, et se liittyis mitenkddn siihen. Ja nyt sit ite tietdd et on se, riskiryhmdssé sairastuu
diabetekseen ja kaikkee tdlldsta, ei sitdkddn ois tienny ilman nditd kursseja. En ois tienny.” (H18)

2.5.2 Laakareiden ndakemykset

Selvitysta varten toteutettuun kyselyyn saatiin suhteellisen vahan vastauksia. Vastausten vahdinen maara
voi kertoa siitd, etteivat |adkarit tieda aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen hyotyja eivatka osaa
nahda sitad osana ihosairaiden hoito- ja palveluketjua.

Selvitysta varten toteutettuun laakarikyselyyn vastanneista 89 % oli ohjannut potilaita Allergia-, iho- ja
astmaliiton tai Psoriasisliiton jarjestdmaan aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen, 68 % Kelan
psoriasikseen sairastuneille jarjestamaan sopeutumisvalmennukseen ja 16 % terveydenhuollon
jarjestamaan sopeutumisvalmennukseen kotimaassa.

Kyselyyn vastanneista ladkareista puolet tunsi aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen sisalléon hyvin
ja tiesi jonkin verran sen tuloksista, neljasosa tunsi seka sisallon etta tulokset hyvin ja loput neljasosa tunsi
aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen nimeltd, muttei tuntenut tarkemmin sen sisalt6a tai
tuloksia.

Kyselyyn vastanneista noin 60 % oli ohjannut sadannollisesti 1-5 potilasta vuodessa aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen, noin neljdsosa harvemmin kuin kerran vuodessa ja noin vajaa viidesosa yli viisi
potilasta vuodessa. Kaikki erikoissairaanhoidossa tyoskentelevat ldadkarit, 75 % tydterveyshuollon
ladkareista ja 67 % perusterveydenhuollon |lddkareista oli ohjannut potilaita aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen.

Taulukko 2. Ladkarinlausuntojen antaminen aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta varten

Aktiivisesti, yli 5 potilasta vuodessa 16 %
Saannollisesti, 1-5 potilasta vuodessa 58 %
Satunnaisesti, harvemmin kuin kerran vuodessa 26%
Yhteensa 100 %

Ladkareilta tiedusteltiin, kuinka hyvin tai huonosti potilaiden ohjaus aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen oli heiddan mielestdan toteutunut. Vastauksissa kerrottiin seka tiedon saamisen
helppoudesta etta vaikeudesta. Erikoissairaanhoidon vastauksissa kerrottiin siitd, ettd he pitivat potilaiden
ohjaamista aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen omana tehtavandan sen vuoksi, etta kurssille
osallistujat olivat vaikeammin hoidettavia kuin perusterveydenhuollossa. Toisaalta ladkarikyselyssa tuli
esille myos se, etta pienilla paikkakunnilla ainoa ladkari voi olla ohjaava taho taustasta riippumatta. Osa
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|adkareista kertoi, kuinka tietoa aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta oli hyvin tarjolla liittojen
internetsivujen ja lehtien kautta.

Ladkarikyselyn perusteella myos potilaat olivat tarkea tietokanava, he osaavat kertoa kurssista ja pyytavat
ohjaamista sille. Toisaalta osa lddkareista kertoi, ettei heilla ole ollut riittavasti tietoa potilaan
ohjautumisesta ja padsemisestd kurssille. Lidkareiden mukaan aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen ohjautuneet olivat olleet hyvin motivoituneita kurssille osallistumiseen.
Vastauksissa kerrottiin myo6s aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen hyddyistd, joiden perusteella
|adkarit olivat ohjanneet kurssille useampia henkil6ita.

“Potilailla on harvoin tietoa tdstd aurinkosopesta. Ovat siitd kuultuaan yleensd kiinnostuneita. Kurssin kéyneet
potilaat ovat kokeneet saavansa kurssista paljon evditd sairauden kanssa jaksamiseen ja vertaistukikontakteja ym.
Iso merkitys hoitomotivaatioon.”

“Potilailla pitédéd olla oma motivaatio Idhted. Potilaat saattavat odottaa kyseessd olevan Iéhinnéd lomamatka, mutta
ovat yleensd tyytyvdisid jélkikdteen. Sopeutumisvalmennuksen opeista ja vertaiskontakteista on monelle potilaalle
vuosien hyéty.”

Laakareiden vastauksissa kerrottiin kurssille ohjaamista vaikeuttavana tekijan se, ettei heilla ollut riittavasti
tietoa siitd, millainen B-lausunto tulisi olla ohjattaessa potilaita aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen.

“Jotkut potilaat ovat itse kuulleet asiasta ja pyytdvdt B-lausuntoa. Joillekin potilaille taas olen itse ehdottanut tétd
ja ovat kiinnostuneet ja olen tehnyt B-lausunnon. En suoraan tiedd kuinka suuri osa on matkoille pédssyt heisté
joille olen lausunnon tehnyt, olisi kiva kun lddkéri itse myés saisi pécditkset tietoonsa ja tiedon siitd miten valinta on
tehty, miksi potilas pddsi/ei pddssyt kurssille.”

“Kurssin sisélléstd 16ytyy hyvin tietoa liittojen sivuilta. Potilaat ovat motivoituneita. Jonkin verran on epdselvyyksié
viime aikana, milld tdytyy B-lausunnossa tarve perustella. Ja kuinka tdrked témd Iddkdrin toimesta tarpeen
perusteleminen edes on? Riittdisiké, jos lddkdri kuvailisi vaikeusasteen ja mahdollisen auringon suotuisan
vaikutuksen ja potilas selittdd, miksi haluaa ilmastokuntoutukseen?”

Ladkareilta tiedusteltiin, onko heiddn mielestdan eroa Kanariansaarilla ja kotimaassa toteutettavan
sopeutumisvalmennuksen vililld. Noin kolme neljdsosaa ladkareistd naki paljon tai erittdin paljon eroa
kotimaassa ja Kanariansaarilla toteutettavan sopeutumisvalmennuksen vililla, ja vain noin kymmenesosa
piti eroa vahaisena. (kuvio 16)

vahan
10 %

jonkin verran

erittdin paljon 15%

40 %

paljon
35%
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Kuvio 16. Erot Kanariansaarilla ja kotimaassa toteutettavan sopeutumisvalmennuksen valilla

Kyselyn vastausten mukaan eroa ei ole siten, ettd Kanariansaarilla toteuttavan sopeutumisvalmennuksen
tavoin myo6s kotimaassa toteutettavilla kursseilla osallistujilla on mahdollisuus olla pois kotoa ja saada
vertaistukea. Kotimaassa toteutettavan sopeutumisvalmennuksen etuna oli lyhyt matka ja siten helpompi
saavutettavuus ja vahaisemmat kustannukset. Kanariansaarilla toteutettavan sopeutumisvalmennuksen
korkeat kustannukset johtuivat lilan suuresta omavastuusta potilaalle ja pidemmasta kestosta, joka aiheutti
poissaoloja toista. Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus vaati enemman jarjestelyita eika se
soveltunut kaikille. Lisdksi 1adkareilla oli enemman tietoa kotimaassa toteutettavan
sopeutumisvalmennuksen tiedollisesta sisallosta.

Toisaalta enemmistdssa vastauksista kerrottiin Kanariansaarilla toteutettavan sopeutumisvalmennuksen
hyodyista. Naita olivat ihottuman hoito auringon ja ilmaston vuoksi, stressittdomyyden mahdollistava
irtautuminen arjesta seka parempi ryhmaytyminen ja vertaistuki kuin kotimaassa toteutettavassa
sopeutumisvalmennuksessa. Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus tarjosi ladkareiden mukaan psyko-
fyysis-sosiaalisia hyotyja, silla se on pidempi ja perusteellisempi kuin kotimaassa toteutettu
sopeutumisvalmennus.

Hyvana pidettiin alku- ja jalkitapaamisia seka ulkomailla toteutettavassa sopeutumisvalmennuksessa
kotimaassa jarjestettaviin kursseihin verrattuna parempaa sitoutumista kuntoutukseen, kun kurssille
ohjatut potilaat voivat keskittya oleellisemmin asioihin. Kanariansaarilla toteutettavalla
sopeutumisvalmennuksella oli lddkareiden mukaan saatu parannettua ihon kuntoa ja osallistujien mielialaa.

“Haitat, omavastuu voi olla liian korkea osalle, kun samalla joutuu olemaan téistd poissa eiké kuntoutuksen sv-
korvausta saa kuin yksittdisiltd péiviltd jakson lopussa. Eli taloudellinen haitta potilaalle. IImastokuntoutus on
muutoin vaikutuksiltaan mielipiteendni ylivertainen potilaan hoidon motivoijana ja omatoimisuuden kannustajana
koska potilas ikddn kuin itse I6ytdd itselleen sopivat hoitotavat vertaistuen ja ammattilaisen neuvojen kanssa.
Hoito siten jatkossa on potilaalle "omempaa" kuin mitd koskaan kotimaan kursseilla saadaan. En koskaan saa
kotimaan kuntoutuksesta sellaista positiivista tai ylipddtddn mitéén palautetta, kun taas aurinkosopen positiivinen
kantokyky on ilmeinen. Tdmd potilaan itsendistyminen ja motivaation kasvu on yhteiskunnallekin erittdin arvokasta
ja kustannustehokasta. lhosyépdriskié ei tdmd nosta, koska potilas saa erityisesti valmennusta, miten ihoa
tuvallisesti hoidetaan myés valohoidoilla.”

“Kompaktimpi kokonaisuus, ihon parantuminen paremmin, stressitén ympdristé edesauttaa oppimista, vertaistuki
laajempi luonnollisesti.”

”Ympdristén vaihtuminen on hyéty, virkistéytyminen, Iimpd, tehokkaampi aurinkohoito ulkomailla, mahdollisesti
parempi ryhmdytyminen ja vertaistuki, kun koko porukka on uudessa ympéristésséd. Ndmdé hyétyjé. Haittana
matkustaminen, kustannukset.”

Ladkareita pyydettiin arvioimaan, miten paljon hy6tya he arvioivat aurinkopainotteisesta
sopeutumisvalmennuksesta olevan potilaalle ja terveydenhuollolle. Kyselyn perusteella noin 85 %
ladkareista arvioi aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta olevan paljon tai erittdin paljon hyotya
potilaalle ja vajaa puolet paljon tai erittain paljon hyotya terveydenhuollolle. Vain 5 % kyselyyn vastaajista
piti potilaan kurssista saamia hyotyja vahaisena ja noin 10 % ei kokenut aurinkopainotteista
sopeutumisvalmennusta hyddyllisena terveydenhuollolle. (kuvio 17)
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potilaalle 35%

terveydenhuollolle 20%

m ei lainkaan = vadhdn = jonkin verran paljon = erittdin paljon

Kuvio 17. Aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen hyoédyt potilaalle ja 1ddkarille (n=20)

Kyselyn perusteella potilaat olivat hy6tyneet aurinkopainotteisessa sopeutumisvalmennuksessa eniten
vertaistuesta (keskiarvo 4,8 asteikolla 1-5), mielialan paranemisesta (keskiarvo 4,5) seka ohjauksesta ihon
omahoitoon (keskiarvo 4,2) ja tiedon saamisesta sairaudesta ja sen hoidosta (keskiarvo 4,1).
Aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta nahtiin olevan hieman keskimaaraistda vahemman
hyotya ohjauksesta oman nivelten hoitoon ja yleiskunnon kohenemiseen. Nama olivat puolestaan kurssille
osallistujien mukaan teemoja, jotka he nostivat merkittavaksi kurssilta saamaksi hyédyksi. Muita kuin
kysymyspatteristossa mainittuja hyotyja olivat [adkareiden mukaan ryhmaytyminen seka positiivinen
asenne hoitoon ja toisiin potilaisiin. (kuvio 18)

Mielialan paraneminen 53% _

Vertaistuki 2% L%

Ohjaus ihon omahoitoon .. 58% _

Tieto sairaudesta ja sen hoidosta .. 63% _

Tieto sosiaaliturvaetuuksista ja palveluista ._ 58% _
Uusien hoitokeinojen oppiminen _ 37% _
Yleiskunnon koheneminen ._ 58% -

Muu, mika? | S 33% 3%
Ohjaus nivelten omahoitoon |54 [NNSSINNN 33% 2%
m ej lainkaan = vdhan = jonkin verran paljon = erittdin paljon
Kuvio 18. Potilaan aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta saamat hyodyt (n=19)
Noin kolmasosa ladkarikyselyyn vastanneista koki aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen aseman ja

merkityksen osana atooppista ihottumaa ja psoriasista sairastavien hoito- ja palveluketjua melko tai erittdin
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tarkeaksi, noin puolet arvioi sen merkityksen kohtalaiseksi, ja vain noin reilu kymmenesosa piti
aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta vahan tai ei lainkaan tarkedna. (kuvio 19)

erittain tarkea ei lainkaan tarkea
10% 5% vahaisessa maarin
merkitysta
10%

melko tarkea
25%

v,

kohtalainen merkitys
50 %

Kuvio 19. Aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen asema ja merkitys osana atooppista ihottumaan
ja psoriasista sairastavien hoito- ja palveluketjua

Laakarit arvioivat aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen tuottavan lisdarvoa terveydenhuollolle
etenkin siten, etta se kannustaa potilasta pysyviin muutoksiin. Tallaista lisdarvoa havaitsi paljon tai erittdin
paljon noin 60 % kyselyyn vastanneista ladkareista. Noin 40 % arvioi aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen lisdarvon merkittavaksi siina, etta se tarjoaa terveydenhuollon
palvelujarjestelmalle lisdarvoa ja noin reilu 30 % koki aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen
tuottavan paljon tai erittdin paljon helpotusta potilaiden hoitamiseen terveydenhuollossa.
Aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta ei pidetty pelkdstdan lisaresurssina terveydenhuollolle, silla

noin viidesosa laadkareista arvioi kurssien merkityksen tassa suhteessa vahaiseksi tai olemattomaksi. (kuvio
20)

Kannustaa potilasta pysyviin muutoksiin I- 35% -
Tarjoaa terveydenhuollon palvelujarjestelmalle lisdresursseja .I- 15% -
Helpottaa potilaiden hoitamista terveydenhuollossa I.- 20% .

m ei lainkaan = vdhdan = jonkin verran paljon = erittdin paljon

Kuvio 20. Aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen terveydenhuollolle tuottama lisdarvo (n=20)

Kyselyyn vastanneita ldakareitd pyydettiin arvioimaan aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta
toteuttavien liittojen merkitysta ja kehittamistarpeita. Vastausten perusteella eniten kehittdmisen tarvetta
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olisi kursseista tiedottamisesta, jota noin puolet lddkareista toivoi nykyista paljon enemman. Kurssien
hakumenettelyihin ja tavoitteisiin seka kurssien valintakriteereihin toivoi muutosta noin kolmasosa
|dakareista. (kuvio 21)

Tiedottaminen 53% 47%
Kurssien hakumenettely ja tavoitteet I 63% 32%
Kurssien valintakriteerit I 61% 33%
m Ei lainkaan Jossain maarin Paljon

Kuvio 21. Aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta jarjestavien liittojen kehittamistarpeet

Kyselyn avokysymyksessa lddkareilla oli mahdollisuus kertoa tarkemmin perusteita vastauksilleen. Kyselyn
perusteella l1dakarit toivoivat tiedotusta aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta sdanndllisten
sdhkopostitse tapahtuvien paivitysten, tyopaikalla tapahtuvien koulutusten, median kautta tehtdvien
tietoiskujen ja lehtijuttujen seka somen kautta. Osa ladkareista toivoi liittojen tekevan sahkdpostiviestinnan
lisdksi kiertueen terveydenhuollon eri toimipaikoissa. Tietoa haluttaisiin etenkin kurssien alkamisen
ajankohdista, hakukriteereista, kurssien tuloksista ja potilaiden kokemuksista.

”Séhkopostitse viesti kun hakuaika alkaa seuraaville kursseille ja tieto missé ja milloin seuraavat kurssit on.
Ajoissa tieto kurssien hakuajoista ja hakemukset helposti saataville”

”Aina tietoa, kun tehdddn suuria muutoksia, jotta osaan infota potilaita riittdvdsti. Olisi myés hyvd sddnnéllisin
vdliajoin (harvakseltaan) pdivittdd tietoja kurssien sisdllstd.”

“Esillé oloa mediassa ja tietoiskuja esim. TV:ssd, eri potilasjarjestéjen koulutuspdiville osallistumista, juuri
sairastuneille kohdennettua ryhmdtapaamista”

“Selked luentokoulutus, mielellddn omalla tyépaikalla sairaalassa”

“Potilasjdrjestét, Kela, jdrjestéjen omat lehdet, joskus potilas voisi olla jutun aihe muussa lehdessd. Some.”

Ladkareilta tiedusteltiin, miten aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta voitaisiin kehittaa, jotta se
vastaisi paremmin terveydenhuollon seka atooppista ihottumaa tai psoriasista sairastavien tarpeisiin.
Kyselyn perusteella 1dakarit toivoivat nykyistd enemman tiedottamista aurinkopainotteisesta
sopeutumisvalmennuksesta ja sen tuloksista, tiedottamista potilaille seka entista tiiviimpaa yhteytta
terveydenhuollon hoito- ja palveluketjuun. Nivomista hoito- ja palveluketjuun voitaisiin tehda entista
tiiviimmin siten, etta kurssi tukisi potilaiden omahoitoa.

“Ehkd voisi olla vuosittain yhdistysten tietoiskuja ihoklinikoissa tai ihotautilddkdriyhdistyksen ja myds
yleislddkdreiden ja tth:n lddkdreiden kokouksissa. Muut kuin iholddkdrit eivdt taida edes tietdd ettd kursseja on.”

“Palaute lddkdrille niin ettd saa tiedon onko potilas pddssyt kurssille ja miksi on tai miksi ei ole pddssyt kurssille.”
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“Pitdisi olla kynnyksetdnté yhteistyétd erikoisléékdreiden ja klinikoiden kanssa, olisi hyvd tarjota tukea ja toimia
aktiivisti hoitotiimissé.”

”Yhd aktiivisempi linkittéminen ihotautien (ja muiden erityiskysymysten) ldéketieteellisen tutkimukseen;
kohderyhmdind osin heterogeeninen, ympdristéolosuhteet homogeeniset.”

”Suurin nykyisten kurssien ongelma on niistd saadun hyédyn tilapdisyys. Kuntoutus vihentdd hoitajatyétd yhden
talven valohoitojakson verran per potilas. Liséksi potilaan omahoidon tukeminen kurssilla auttaa toteuttamaan
suunniteltua hoitoa. Tdmdé hyéty kestdd ehkd pari v. Kun rahaa on vihdén, on perusteltua, ettd ensikévijit otetaan
ensisijaisesti. Mutta asiat tahtovat unohtua, joten ehkd pitdisi panostaa lisdd jatkokursseihin.”

”Hyéty on hyvin kertaluontoinen auringon osalta, joten pitdisi panostaa muuhun adekvaattiin informaatioon. Hyvd
informaatio sairaudesta ja sen luonteesta. Tietoa eri hoitomuodoista ja niiden valinnasta. Ohjeistusta omahoitoon.
Erityisesti toivoisin, ettd liitdnndissairaudet huomioitaisiin ihon liséksi. Esim. psoriaatikoilla on kohonnut
syddntautiriski ja tétd olisi hyvd késitelld sekd ravitsemuksellisten valintojen ettd Iddkehoitojenkin osalta. Usein
erikoissairaanhoidossa ei jdd aikaa endd ndiden asioiden hoitamiseen ja asiat taas tunnistetaan valitettavan
heikosti tyéterveyshuollossa/pth:ssa -> jos potilas tiedostaa riskin/ongelman, hén osaa myds toimia
eldmdntapojensa muutoksessa sekd ottaa asiat puheeksi Iddkdreiden kanssa.”

Ladkareiden mukaan aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta voitaisiin kehittaa potilaiden kannalta
siten, etta heille tiedotettaisiin enemman sopeutumisvalmennuksista. My0os tiedon jakaminen sairaudesta,
eri-ikaisille suunnatut kurssit sekd panostaminen henkisen jaksamisen vahvistumiseen ja arjen
helpottamiseen nostettiin aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen kehittamiskohteiksi potilaiden
nakokulmasta. Ladkarit toivoivat saavansa lisatietoa siitd, milla kriteereilld aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen paasee, ja mista pitdisi pyytaa ladkarinlausunto sita varten.

Toiveena oli myos kurssien jarjestaminen erilaisiille potilasryhmille, jotta esimerkiksi eri-ikdiset ja eri tavoin
sairastava henkilot saisivat tarvitsemaansa apua. Ladkdreiden nakemys raataloidymmista kursseista
poikkesi aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen osallistuneiden kokemuksista, silla kursseilla
arvostettiin nimenomaan eri puolelta tulevien, eri-ikdisten ja eri sukupuolta olevien seka eri aikaan
sairastuneiden yhteisid sopeutumisvalmennusryhmia.

“Vield parempi markkinointi potilaille. Kurssimateriaalia ja hakemuslomakkeita esiin toimipisteisiin tai lappuja
missd linkki hakemuksiin ja infoon.”

“Enemmdin kursseja ruotsinkielisille. Kursseja myés lapsille niin ettd vdhintddn yksi vanhempi léhtisi mukaan
(vanhempi maksaisi matkansa itse).”

“E.m. lisdksi korostaisin potilaiden kohdalla psyyken hoitamista. Témd on térkedd taudeissa, joihin liittyy paljon
psyykkisid ongelmia. Ehké tétd puolta voisi enemmdéinkin ottaa huomioon kurssin siséllén suunnittelussa.”

“Vertaistuki on erittdin térked osa. Motivointi omahoitoon, omien riskien kartoittaminen ja suunnitelmat niiden
hallitsemiseksi. Myds adekvaattia infoa uv-séteilyn karsinogeenisuudesta (ihosyévdt!). Liséiksi samat tekijét kuin

yllé mainitsemissani terveydenhuollon henkil6sténkin pointeissa.”
”Kursseja eri ryhmille, esim. eri ikdisille tms. Omahoidon ohjausta, tietoa uusista Iddkkeistd potilaille. Tietoa
uskomushoidoista yms. humpuukista jotta potilaat ei menetd rahojaan sellaiseen”

2.6 Kurssitoiminnan jatkuvuus

Kurssille osallistujia pyydettiin pohtimaan sita, haluaisivatko he osallistua aurinkopainotteiseen

sopeutumisvalmennukseen myds jatkossa. Selva enemmisto piti osallistumista tarpeellisena myos jatkossa.
Perusteluina esitettiin tarve saada uutta tietoa, vahentaa terveystilanteen heikkenemista ennalta
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ehkaisevaa hoitovasymysta ja ihosairauden hoitoa tukevaa vertaistuellista sopeutumisvalmennusta silloin,
kun oma sairaus on pahentunut. Harvemmin haastatteluissa todettiin, ettei osallistuminen ole tarpeellista
oman eldamantilanteensa tai ikdnsa vuoksi tai siksi, ettd he olivat saaneet useamman kerran osallistumisen
jalkeen kurssilta tarpeellisen tiedon ihon kunnossa pitamiseksi.

”Tdé on nyt mun toinen kerta kun md oon tdssd. Et mé oon kaks vuotta sitten olin ensimmdiistd kertaa ja ehkd se oli
isoin ero, ettd silloin md en pdrjénnyt kovin hyvin ennen sitd ensimmdistd reissua. Oli véhdn sellasta just hdpedd ja
ei oikeen hyvdksyny sité sairautta ja koitti vaan piilotella ja jotenkin selviytyd sen kanssa. Mut sitten kun pdds sinne
reissulle viahdn melkeen muitten pakottamana, niin sit se avars tosi paljon, ja sit tddltd sai sité vertaistukea ja se oli
siis todella hyvd. Ja nyt tuntuu ettd tdd toinen matka, pysty enempi jotenkin nauttimaan tdstd kun on tuttu hotelli
ja tietdd miten ndd kuviot menee, niin se, pystyy vdhén rentoutuukin et ei oo sit silleen, et mun pitdé mennd joka
paikkaan, minne muutkin menee. Ottaa sen oman kuntoutuksen kannalta. Mut kyl méd koen et téé on auttanu.
Varsinkin se ensimmdinen, se oli niin iso muutos mun ja tén sairauden sellasessa viilisessé, miten sen nyt, sanoo,
tulee enempi sinuiks sen kanssa. Se oli tosi merkittdvéd se ensimmdinen varsinkin. Tdd vaan syventdd tietysti sitd.”
(H2)

”Md toivon syddmestdni, et ndit pystyttdis jdrjestdd, vaikken itte pddsis tai hakiskaan, niin md oon ihan varma, et
ndéd on monelle tosi, tosi tdrkeitd. Et sit, kun on jutellu ihmisten kanssa, niin ihan uskomattomia tarinoita kuulee,
miten ihmiset on onnellisia ja tyytyvdisié ja monta asiaa muuttuu. Et md toivon, et ndd jatkuis ja tulis joku pdivé
niin, ettd Kelakin sen ymmdirtdd. Just tossa kdmppiksen kaa puhuttiin, et sehdn on ihan todettu asia, et miten
sairaalapdivdt maksaa niin hirvittdvdsti, ettd sillé hinnalla tddéllé kepeesti monta viikkoo.” (H20)

3 Yhteenveto

Allergia-, iho- ja astmaliiton seka Psoriasisliiton toimeksiannosta tehdyn selvityksen tavoitteena oli tuottaa
tietoa aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen fyysisista, sosiaalisista, psyykkisista ja taloudellisista
vaikutuksista.

1. Selvityksen ensimmaisena tavoitteena oli tuottaa tietoa ensi kertaa kurssille valittujen
kokemuksesta elamanhallinnasta ja kurssiprosessin aikana tapahtuvista muutoksista arjen
sujumiseen, sairauden hoitoon, sosiaalisten suhteiden ylldpitdmiseen, omaan identiteettiin ja
tyOssa jaksamiseen.

Selvityksessa ei tarkasteltu pelkastadan ensimmaisen kertaa kurssilla olevien kokemuksia, sillda monet olivat
osallistuneet sopeutumisvalmennukseen jo aiemmin. Haastatteluaineiston perusteella useammin
osallistuneet osasivat kertoa muutoksista analyyttisemmin, kun ensi kertaa mukana olevilla oli joitakin
odotuksia, muttei vield kurssin puolivalissa tehdyissa haastatteluissa kokemusta vaikutuksista. Aineiston
perusteella muutoksia koettiin etenkin toisella kertaa, kun huomio kiinnittyi omassa itsessa tapahtuviin
muutoksiin eikd uuteen tilanteeseen ja ymparistoon sopeutumiseen.

Selvitysta varten kootun aineiston perusteella aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen
ohjautuvien tilanne kurssille hakeuduttaessa oli fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen tilanteen nakdkulmasta
haastava. Useimmilla oli ihosairauteen liittyvien kipujen ja muiden ongelmien lisdksi unettomuutta, stressia
ja muita henkista jaksamista heikentavia tekijoita. Tyoeldaman kuormituksen lisdksi monilla oli
yksityiselamdssa vaikeuksia, jotka aiheuttivat vasymysta ja tarvetta saada aikaa oman terveyden
parantamiseen ja voimien kerddamiseen. Aurinkopainotteiselta sopeutumisvalmennukselta odotettiin
yleisimmin auringon ja meriveden hoitavaa vaikutusta, uuden tiedon saamista ihon hoidosta ja ihon
kuntoon vaikuttavista tekijoista, kuten ravitsemuksesta seka vertaistuen saamista.
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Sopeutumisvalmennukseen ovat hakeutuneet vastikdan sairastuneiden lisdksi aiemmin kurssilla olleet,
jotka tarvitsivat tietoa ja tukea ihosairauden tilanteen pahenemisen ja hoitovasymyksen vuoksi.
Aurinkopainotteiseen sopeutumisvalmennukseen osallistujat pitavat erittdin hyvana sita, ettda mukana on
ensikertalaisten lisaksi aiemmin kurssilla olleita seka tiedon valittymisen ettd vertaistuen saamisen
kannalta.

> On hyodyllista jatkaa kdytantod, jossa osallistujat ovat eri ikdisid, eri puolelta Suomea ja eri
kestoisesti sairastaneita.

2. Selvityksen toisena tehtavana oli tarkastella aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen odotetun
ihon ja nivelten kunnon paranemisen vaikutuksen yhteydesta muihin kurssiprosessin aikana
saavutettaviin fyysisiin, sosiaalisiin, psyykkisiin ja taloudellisiin vaikutuksiin.

Kurssille osallistujat korostivat auringon, meriveden ja kostean ilmaston merkitysta
sopeutumisvalmennuksen onnistumiselle. Tarkea tekija kurssista saatavalle hyodylle oli sen yksilGllisyys,
joka ilmeni mm. mahdollisuutena olla kaukana arjesta ja saada aikaa omalle kuntoutumiselle seka ohjaajien
antamalle yksil6lliselle tuelle. Ohjaajien valittdaman tiedon lisdksi vertaisten antamalla tiedolla ja tuella on
paljon merkitysta aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta saatavalle hyodylle.

Selvitysta varten tehtyjen haastatteluiden mukaan aurinkopainotteisella sopeutumisvalmennuksella
pystyttiin vaikuttamaan selvasti osallistujien arjen sujumiseen ja henkiseen jaksamiseen. Kurssin aikana
osallistujien nukkuminen parani ja he saivat kdytannollisia keinoja ihosairauden hoidon kannalta tarkedan
rentoutumiseen ja stressin vahentamiseen. Kurssin aikana ihon kunto parani jo ensimmaisen viikon aikana,
astmaatikkojen hengenahdistus poistui ja psoriasista sairastavien nivelkivut poistuivat.

Merkittava muutos oli kunnon kohoaminen, keinojen saaminen omalle kunnolle sopivaan liikkumiseen ja
itselle sopivan likkuntamuodon I6ytyminen. Luennoilla saadun tiedon myo6ta kurssille osallistujat saivat
hoito-ohjeita ja tekivat ravitsemukseen liittyvia elamantapamuutoksia. Vertaistuen saaminen oli keskeinen
osallistujien saama hyoty aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta.

Osallistujilla tapahtui my0s identiteettiin liittyvia muutoksia itsetunnon kohoamisen ja oman yksityiselaman
hoitaja- ja huoltajaroolin muutoksen myo6ta. Arjesta irtautuminen sai aikaan muutoksia tydssa jaksamisessa
ja tyéhon suhtautumisessa.

Aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen alku- ja jalkijaksolla tehtyjen WHOQOL-
elamanlaatukyselyiden perusteella kurssilla on ollut merkittava vaikutus osallistujien psyykkiselle
hyvinvoinnille. Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus on lisdnnyt selvasti osallistujien elamanlaatua,
elamasta nauttimista ja elaman merkitykselliseksi kokemista, keskittymiskykya, tyytyvaisyytta ulkomuotoon
ja tyytyvaisyyttd omaan itseen. Kurssin vaikutuksesta osallistujien kokemus fyysisen ympariston
terveellisyydesta on lisdantynyt.

Myos osallistujien fyysinen terveys on parantunut merkittavasti kurssille osallistumisen vaikutuksesta.
Osallistujien ladke- ja muun hoidon tarve on vahentynyt, liikuntakyky ja unen laatu ovat parantuneet, kyky
selvita paivittaisistd toimista ja tyokyky ovat lisdantyneet.

Kurssille osallistumisella on ollut taloudellisia vaikutuksia siten, ettd kokemus rahan riittavyydesta on
vahvistunut. Aurinkopainotteisella sopeutumisvalmennuksella on ollut taloudellisia vaikutuksia osallistujille
myo0s siten, ettd heidan sairauslomiensa maara on vahentynyt ja tydelaman ulkopuolella olevat ovat
voineet esimerkiksi tehda kotit6ita itse ostopalveluiden hankkimisen sijaan.
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Elamanlaatukyselyssa ei ole kysymysta, jolla selvitettaisiin vertaistuen kokemusta. Kysymys on mukana
kurssille vuosi osallistumisen jalkeen tehdyssa seurantakyselyssa, jonka perusteella vertaistuella on ollut
pysyva vaikutus osallistuneiden eldmaan.

Osallistujille vuosi kurssin jalkeen tehtdvien seurantakyselyiden perusteella kurssilla aikaansaadut
muutokset ovat olleet pysyvid. Muutoksia on saatu mmm. siind, kuinka tavoitteissa on edistytty
aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen jalkeen. Muutokset ovat olleet jalkijaksolla kerrotun tavoin
mm. ruokavalioon, liikkkumiseen ja omasta itsesta huolehtimiseen liittyvat asiat.

> Kurssien markkinoinnissa on tarkeaa korostaa sen merkitysta fyysisen terveyden lisdaksi myos
henkiselle jaksamiselle ja vertaistuen saamiselle.

3. Selvityksen kolmantena tehtdvana oli tarkastella terveydenhuollon roolia aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen lahettdavana tahona seka sopeutumisvalmennuksen roolia sairastavien
hoito- ja palveluketjussa.

Kurssille osallistujien haastatteluiden perusteella lddkareiden suhtautuminen aurinkopainotteiseen
sopeutumisvalmennukseen vaihteli, ja 1ddkarikunnan tietdmyksen liséamiselle oli tarvetta. Myos selvitysta
varten toteutetun ladkarikyselyn mukaan |adkarit tarvitsevat nykyistd enemman tietoa
aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta, sinne ohjaamisen kriteereista ja saavutetuista
tuloksista.

Kyselyyn vastanneet ladkarit kokivat aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen hyodylliseksi etenkin
osallistujille, mutta myos terveydenhuollon hoito- ja palveluketjulle. Potilaiden todettiin hyotyvan
aurinkopainotteisesta sopeutumisvalmennuksesta etenkin mielialan parantumisen, vertaistuen saamisen
seka ihon omahoitoon ohjaamisen ja sairaiden ja sen hoidosta saatavan tiedon kautta. Aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen koettiin kannustavan potilasta pysyviin muutoksiin.

> Jatkossa on tarkead jatkaa seka osallistujien etta ladkareiden tarpeelliseksi kokemaa liittojen
tekemadan viestintaa kursseista. Ladkareilla ei ole kyselyn perusteella tietoa aurinkopainotteisen
sopeutumisvalmennuksen pitkaaikaisista vaikutuksista, joita kannattaisi tuoda esille kursseista
tiedotettaessa.

Selvitys on hyva paattaa eraan haasteltavan sanoihin siitd, millainen merkitys aurinkopainotteisella
sopeutumisvalmennuksella on osallistujille:

”Se on ihan huippua, ite niinku riemuitsee, ja ennen ténne tuloa sitd hehkutteli heti ku sai tietdd, niin se
jotenkin piristi mieltd aika kovasti, kun tiesi ettd pddsee ja jee, mulla on loppuvuosi helpompi.”
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Liitekuviot

Missa maarin fyysinen kipu estda Teitd tekemasta paivittaisen
elamanne kannalta tarpeellisia asioita?

Al kySE|y - :
LoppUkySEIy

M ei lainkaan vahan kohtuullisesti W paljon M erittdin paljon

Liitekuvio 1: Fyysinen kipu

Kuinka tyytyvainen olette ihmissuhteisiinne?

Alkukysely H 48 24

Loppukysely 53 22

M erittdin tyytymaton melko tyytymaton ei tyytyvdinen eikd tyytymaton ® melko tyytyvdinen M erittdin tyytyvdinen

Liitekuvio 2: Ihmissuhteet
Kuinka tyytyvainen olette sukupuolielamaanne?

35 11
31 13

Alkukysely

LoppUkySEIy

M erittdin tyytymaton melko tyytymaton ei tyytyvainen eika tyytymaton B melko tyytyvdinen M erittdin tyytyvainen

Liitekuvio 3: Sukupuolielama



Kuinka tyytyvainen olette ystaviltanne saamaanne tukeen?

Alkukysely 45 25

Loppukysely 52 17

M erittdin tyytymaton = melko tyytymatén ® ei tyytyvdinen eika tyytymaton B melko tyytyvdinen M erittdin tyytyvainen

Liitekuvio 4: Ystavilta saatava tuki

Kuinka turvalliseksi tunnette olonne paivittaisessa elamassanne?

Alkukysely 43 24

Loppukysely 40 27

B vihan Mkohtuullisesti M paljon M erittdin paljon

Liitekuvio 5: Turvallisuuden tunne

Saatteko tarpeeksi tietoa jokapaivdisen elamanne kannalta tarkeista

asioista?

Alkukysely

Loppukysely

M v3héan kohtuullisesti lahes riittavasti B taysin riittavasti

Liitekuvio 6: Tieto jokapaivaisen eldaman kannalta tarkeista asioista



Missda maarin Teilla on mahdollisuuksia vapaa-ajan toimintaan?

Alkukysely

34 25

vahan kohtuullisesti W Iahes riittavasti W taysin riittavasti

Liitekuvio 7: Vapaa-ajan toiminta

Kuinka tyytyvadinen olette asuinalueenne olosuhteisiin?

Alkukysely

Loplekysely

M erittdin tyytymaton melko tyytymaton ei tyytyvdinen eikd tyytymaton M melko tyytyvdinen erittdin tyytyvadinen

Liitekuvio 8: Asuinalueen olosuhteet

Kuinka tyytyvainen olette mahdollisuuksiinne saada
terveyspalveluja?

Alkukysely 46 31
LoppUkySEIy

M erittdin tyytymaton = melko tyytymaton ® ei tyytyvainen eika tyytymaton B melko tyytyvdinen M erittdin tyytyvadinen

Liitekuvio 9. Mahdollisuus saada terveyspalveluita
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Kuinka tyytyvainen olette mahdollisuuksiinne kayttaa julkisia ja/tai
muita liikkennevalineita?

Alkukysely H 41 23
Loppukysely 35 20

M erittdin tyytymaton melko tyytymaton ® ei tyytyvdinen eika tyytymadton B melko tyytyvdinen M erittdin tyytyvdinen

Liitekuvio 10. Mahdollisuus kayttaa julkisia ja/tai muita liikenneviélineita
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