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Tutkimus tehtiin ICF-luokituksen juurruttaminen Ildékinndélliseen kuntoutukseen, suosituksista pysyviin ja
kehittyviin kdytdntdihin (ICF) -projektille (2012-2014). Tutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa selkdydin-
vammakuntoutujien (syv-kuntoutujat) kokemia arjen toiminnallisia haasteita ja selvittaa, mille ICF-
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Abstract

This study was produced for the project of The Implementation of International Classification of
Function and Disability to Medical Rehabilitation from Guidelines to Sustainable and Developing
Practice (ICF) (2012-2014). The aims of the study were to identify the daily challenges of the people
with spinal cord injury and to examine to which ICF categories the challenges are linked. The research
data was collected by interviewing 26 people with spinal cord injury using Canadian Occupational
Performance Measure (COPM) in three rehabilitation centers in spring 2013. The theoretical
background of this study includes Canadian Model of Performance and Engagement and ICF. The data
was analyzed and linked to ICF according to theory-oriented content analysis and ICF linking rules (Cieza
et al. 2005).

The participants identified 131 daily challenges, which were then divided into 291 meaningful concepts.
The results were examined as a whole and according to the importance of the concept. 95 % of the
research data could be linked to ICF components, of which 52 % was Activities and Participation, 46 %
Environmental Factors and 2 % Body functions. None of the concepts were linked to Body structures.
Six percent of the data could not be linked to any ICF categories. These were concepts that included
culture-related activities and some environmental factors. 92 % of first meaningful concepts were
linked to Activities and Participation. The most frequently linked domain was d4 Mobility (54 %) the
next domains being d5 Self-care (15 %) and d6 Domestic life (15 %).

The results of this study were in line with previous studies, which indicate that the daily challenges of
the people with spinal cord injury are connected to functional mobility, domestic life and self-care ac-
tivities. Occupational performance is often related to the usefulness of moving devices and
environmental accessibility.
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1 PROJEKTISTA OPINNAYTETYOKSI

Opinnaytetyd on osa ICF-luokituksen juurruttaminen Iédkinndilliseen kuntoutukseen:
suosituksista pysyviin ja kehittyviin kédytdntdihin (ICF) -projektia. Projektin tavoitteena on
arvioida ICF-luokituksen (Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvali-
nen luokitus) kayttoon liittyvid haasteita ja luoda toimintamalleja kdyttoonoton tukemi-
seksi. Esimerkkina kaytetaan selkdydinvammakuntoutujien laitoskuntoutusta. (Paltamaa
20123, 3-4.) Opinnaytetyo on laadullinen tutkimus. Kuntoutujia haastatellaan ensin
Canadian Occupational Performance Measure (COPM) -arviointimenetelmalld Kuntoutus
Peurungassa, Kuntoutuskeskus Kankaanpaassa ja Invalidiliiton Kapylan kuntoutuskes-
kuksessa, minka jalkeen analysoitu aineisto sillataan teorialdhtdisen sisdllonanalyysin
periaatteiden mukaisesti ICF-luokitukseen. Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa, millai-
sia toiminnallisia haasteita selkdydinvammakuntoutujat kokevat arjessaan, ja mille ICF-
luokituksen osa-alueille arjen toimintojen haasteet keskittyvat. Tutkimustulosten avulla
ICF-projekti arvioi arjen haasteiden kirjaamisen kaytanteita kuntoutusselosteissa seka
nykyisten arviointimenetelmien kattavuutta ja toimivuutta selkdydinvammaisille tarkeilla
eldman osa-alueilla (J. Paltamaa henkilokohtainen tiedonanto 29.5.2013a; Paltamaa

2012b).

ICF-luokitus on Maailman terveysjarjeston (World Health Organization) luoma luokitus,
jonka avulla kuvataan yksilon terveydentilaa laajasti biopsykososiaalisen I[ahestymistavan
mukaisesti (ICF: Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luoki-
tus 2004, 3, 20). Kansaneldkelaitos (Kela) suosittaa ICF-luokituksen kayttoa avo- ja lai-
tosmuotoisessa kuntoutuksessa (Kelan avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi
2011, 7). Luokituksen kdyton nahdaan muun muassa parantavan kuntoutujan osallistu-
misen ja toiminnan osa-alueisiin vaikuttavien tekijoéiden huomioimista. Suomennetun
ICF-luokituksen kayttoon ottaminen luontevaksi osaksi kuntoutusta on juurrutustyosta
huolimatta ollut Suomessa hidasta. (Paltamaa 20123, 1.) Tutkimuksen tarkoituksena on
osaltaan edistda ICF-luokituksen juurruttamista kaytannon kuntoutustyohon ja kehittaa

ammatillista osaamista ICF-luokituksen kaytossa.
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Tutkimuksessa on kasitelty elinikdisen seurannan ja hoidon -vaiheessa olevien selkaydin-
vammakuntoutujien kokemuksia arjesta asiakaslahtoisyytta korostavan COPM -
arviointimenetelman avulla (ks. Law, Babtiste, Carswell, McColl, Polatajko & Pollock
2011, 11). Selkdydinvammaisten hoito ja kuntoutus voidaan porrastaa eri vaiheisiin (Sel-
kdaydinvamma 2012). Elinikdisen seurannan ja hoidon vaihe alkaa noin 3-6 kuukauden
paasta vammautumisesta ja kestda koko elinian (Dahlberg & Alaranta 2008, 307-308).
Selkdaydinvamma vaikuttaa kuntoutujan toimintakykyyn ja arjessa toimimiseen monin eri
tavoin. Projekti pyrkii kohdistamaan asiakaslahtdisen ndakékulman avulla [aakinnallisen
kuntoutuksen toimenpiteet selkdydinvammakuntoutujien arjen todellisiin ongelma-
alueisiin ja luomaan uusia asiakaslahtoisia kaytant6ja kuntoutukseen. Asiakaslahtoisyyt-
ta ja asiakkaan osallisuutta kuntoutukseen korostetaan muun muassa uusissa tervey-
denhuoltolain uudistuksissa (A 30.12.2010/1326). Opinnaytetyon asiakaslahtdinen tar-
kastelutapa korostuu myos toimintaterapian nakékulman kautta. Aineistonkeruussa kay-
tetty COPM-arviointimenetelma on toimintaterapeuttien kdayttama ja sen taustalla on
toimintaterapeuttinen malli (Law ym. 2012, 10-11). Toimintaterapialla on tarkea rooli
selkdydinvammakuntoutujien arjen haasteiden tunnistamisessa, arvioimisessa ja kun-

touttamisessa osana moniammatillista kuntoutusta.

2 ICF-LUOKITUS

2.1 Yleista

Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen (ICF) luokitus
(International Classification of Functioning, Disability and Health) on WHO:n lanseeraa-
ma luokitus, joka tarjoaa eri kansallisille ja kansainvalisille toimijoille yhtendisen kielen ja
viitekehyksen yksilon toiminnallisen terveydentilan ja terveyteen liittyvan toiminnallisen
tilan kuvaamiseen. ICF-luokitus ei ole toimintakyvyn arviointimenetelma, vaan yksil6llisia
toimintakyvyn, terveyden ja toimintarajoitteiden osatekijoita jasentdva neutraali kuvaus-

jarjestelma. Luokitusta voidaan kayttaa tutkimuksen, tilastoinnin, kliinisen tyon, sosiaali-



politiikan ja koulutuksen valineena sekd muilla terveyden lahialoilla, kuten vakuutus- ja
sosiaaliturva-alalla ja elinymparistdjen suunnittelutyossa. ICF-luokitus tadydentad WHO:n
Kansainviilisté tautiluokitusta ICD-10:ta (International Classification of Diseases) ja niita

suositellaan kaytettdvaksi rinnakkain. (ICF 2004, 3-4, 5, 7.)

2.2 ICF-luokituksen rakenne

ICF-luokitus rakentuu toisiinsa dynaamisessa suhteessa olevista osa-alueista:
Ruumiin/kehon toiminnot ja Ruumiin rakenteet (Body functions & structures),
Suoritukset (Activities), Osallistuminen (Participation) ja Ympdristé- ja Yksilotekijét

(Environmental & Personal factors) (ICF 2004, 18). Osa-alueiden sisallét on avattu kuvi-

ossa 1.
Ruumiin/kehon toiminnot Kehon fysiologiset toiminnot (sis. mielentoiminnot)
Ruumiin rakenteet Ruumiin rakenteelliset osat
Suoritukset Yksilén toteuttama toiminta
Osallistuminen Eldmadn tilanteisiin osallistuminen
Ymparistotekijat Yksilon sosiaalinen, fyysinen ja asenteellinen ympdristo
Yksilotekijat Esim. ikd, sukupuoli, koulutus, tottumukset, vahvuudet ja

luonteenpiirteet. Ei luokittelussa mukana

Kuvio 1. ICF-luokituksen osa-alueiden kuvaukset (ICF 2004, 10, 17)

Suoritukset ja Osallistuminen ovat erillisista nimikkeista huolimatta yhtendinen kokonai-
suus, eika sitd yleensa jaotella sen yhtendisyyden ja erottamisvaikeuksien vuoksi. Osa-
alueen nahdaan kasittavan toimintakyvyn osatekijoitd seka yksilon ettd yhteiskunnan
nakodkulmasta. (ICF 2004, 16, 229.) ICF-luokituksessa ei luokitella yksilotekijoitd niiden
monimuotoisuuden vuoksi. Osa-alue on kuitenkin sisallytetty luokitukseen, silla sita voi-

daan soveltaa eri interventioihin. (Mts. 8, 17, 210.) ICF-luokituksen viitekehykseen on
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liitetty my0s ylakasite Lddketieteellinen terveydentila (Health condition), joka viittaa ICD-

10:n avulla koodattuihin tauteihin, hairidihin ja vammoihin (mts. 208) (ks. kuvio 2).

Lidketieteellinen terveydentila
(hairio tai tauti)

/_—-——__—_____—__-——-——
Ruumiin/kehon toiminnot ja <—> /“Suoritukset -— Osallistuminen
Ruumiin rakenteet
Ympaéristotekijat Yksilotekijat
Osa-alue

d Suoritukset ja osallistuminen

Péiéiluokka
dé Kotielama

Aihealue
d640 Kotitaloustdiden tekeminen

Kuvauskohde
d6402 Asunnon siivoaminen

Kuvio 2. ICF-luokituksen osa-alueet ja niiden hierarkinen rakenne (ICF 2004, 18, 216,

muokattu)

Osa-alueet (component) jakaantuvat hierarkisesti alemmiksi paaluokiksi (chapters), ai-
healueiksi (domains) ja kuvauskohteiksi (categories) (ICF 2004, 212, 216) (kuvio 2). Yksi-
I6n toiminnallinen terveydentila ja terveyteen liittyva toiminnallinen tila maaritelldan
erilaisia maaritelmia sisaltavien kuvauskohteiden avulla. Luokituksen periaatteiden mu-
kaisesti alempien luokitusportaiden kuvauskohdemaaritteet sisaltyvat ylapuolisiin maa-
ritteisiin. Neliportaisen luokituksen jokaista porrasta vastaa kirjain-numerokoodi. Osa-
alueet kuvataan yksittaisilla kirjaimilla: b (Ruumiin/kehon toiminnot), s (Ruumiin raken-

teet), d (Suoritukset ja osallistuminen) ja e (Ymparistotekijat). (Mts. 21, 207, 216.)



ICF-luokitus jaetaan kahteen osaan (kuvio 3). Ensimmainen osa Toimintakyky ja toimin-
tarajoitteet (functioning and disability) kasittda osa-alueet Ruumiin/kehon toiminnot ja
Ruumiin rakenteet, seka Suoritukset ja osallistuminen. Toinen osa Kontekstuaaliset teki-
jét (contekstual factors) koostuu osa-alueista Ympdristo- ja Yksilotekijét. (ICF 2004, 7-8.)
Toimintakyky (functioning) -termilla tarkoitetaan Ruumiin/kehon toiminnot -, Ruumiin
rakenteet -, Suoritukset ja osallistuminen -, Ymparisto- ja Yksilotekijat seka yksilon ladke-
tieteellisen terveydentila -osa-alueiden vélisen vuorovaikutuksen mydnteisia piirteita.
Osa-alueiden vuorovaikutuksen kielteiset piirteet, kuten Ruumiin/kehon toimintojen tai
Ruumiin rakenteiden vajavuudet ja suoritus- ja osallistumisrajoitteet, viittaavat puoles-
taan Toimintarajoitteisiin (disability). Osa-alueiden valisen dynaamisen suhteen vuoksi

yhden osa-alueen muuttuminen muuttaa myds muita osa-alueita. (Mts. 18-19, 208-209.)

Osa 1: Toimintakyky ja Osa 2: Kontekstuaaliset
toimintarajoitteet tekijat

Ruumiin/kehon toiminnot ja Ymparistotekijat

Ruumiinrakenteet Yksilotekijat

Suoritukset ja osallistuminen

Kuvio 3. ICF-luokituksen osat (ICF 2004, 10)

2.3 ICF-luokituksen tutkimus- ja kehittamisty6

WHO kehittaa jatkuvasti ICF-luokitusta vastaamaan erilaisia kayttotarkoituksia ja -
tarpeita. Esimerkiksi ICF-luokitukseen perustuvien arviointivalineiden ja tyokalujen kehit-
tamistyota tehdaan maailmanlaajuisesti. (ICF 2004, 247; ICF Research Branch 2013.)
Luokituksen juurtumista on myds seurattu tekemalla aiheesta kirjallisuuskatsauksia

(mm. Cerniauskaite, Quintas, Boldt, Raggi, Cieza, Bickenbach & Leonardi 2011).



ICF-luokituksen kayttoa selkdydinvammakuntoutuksessa on kehitetty kansainvilisella ja
kansallisella tasolla viime vuosina eri tavoin, muun muassa kehittamalla selkdydinvam-
makuntoutuksen eri vaiheisiin systemaattisia ICF-tyovalineita (ks. Implementation in the
International Classification of Functioning, Disability and Health in Rehabilitation
Practice 2007). Suomessa ICF-luokituspohjaisista tyovalineistd on kddnnetty muun muas-
sa Vaikeavammaisten kuntoutuksen kehittamishankkeen (VAKE 2006—2013) yhteydessa
RPS-lomake (Rehabilitation Problem-Solving). ICF-luokituksen osa-alueet sisaltava RPS-
lomake tukee kokonaisvaltaista ja asiakaslahtodista toimintakyvyn arviointia. (Hyvan kun-

toutuskaytannon perusta 2011, 40, 109.)

Selkdaydinvammakuntoutujille on myos kehitetty toimintakyvyn tyypillisia piirteita ku-
vaavat diagnoosikohtaiset ICF-ydinlistaukset (ICF Core Sets). Naista on tarjolla kaksi eri
laajuista, Iyhyt ja laaja (brief / comprehensive), seka eri selkdydinvammahoidon ja -
kuntoutuksen vaiheisiin, post-akuutti ja pitkdaikainen (post-acute / long term context),
tarkoitettua ydinlistausta. Pitkdaikaiskasitteen voidaan katsoa vastaavan selkdydinvam-
makuntoutuksen elinikdisen seurannan ja hoidon vaihetta. Selkdaydinvammaydinlistauk-
set ovat myos muiden diagnoosiryhmien tavoin kaannetty suomeksi.

(Development of ICF Core Sets for Spinal Cord Injury 2013; ICF Based Documentation

Formn.d.)

Nykyisessa selkdaydinvammatutkimuksessa kdytetdan usein viitekehyksena ICF-
luokitusta. Arviointimenetelmien késitteita sillataan (linking) ICF-luokitukseen tavoittee-
na loytaa yhtalaisia toimintakykya kuvaavia kasitteita (Koskinen ym. 2009, 198, 201,
204). ICF-luokitusta viitekehyksenaan kayttavaa selkdydinvammatutkimusta on tehty
laajasti eri arjen osa-alueista esimerkiksi itsetunnon (self-esteem) ja pystyvyyden (self-
efficacy) vaikutuksesta osallistumiseen (participation) (Geyh, Nick, Stirnimann, Ehrat,
Michel, Peter & Lude 2012) ja elamanlaadusta (quality of life) (Chang, Wang, Jang &
Wang 2012). Viimeaikaisissa tutkimuksissa on tarkasteltu erityisesti selkdydinvamma-
kuntoutujien ICF-ydinlistausten kattavuutta ja toimivuutta (esim. Cieza, Kirchberger, Bie-

ring-Sgrensen, Baumberger, Charlifue, Post, Campbell, Kovindha, Ring, Sinnott, Kostanj-
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sek & Stucki 2010; Herrmann, Kirchberger, Stucki & Cieza 2011). ICF-luokituksen kayttoa
tukevia systemaattisia kirjallisuuskatsauksia selkdydinvammatutkimuksesta on tehty
muun muassa robottiavusteisesta kavelyharjoittelusta (Swinnen, Duerinck, Baeyens,
Meeusen & Kerckhofs 2010) ja fyysisesta aktiivisuudesta (physical activity)

(Fekete & Rauch 2012).

Selkdaydinvammakuntoutuksesta on tehty useita opinndyte- ja pro gradu -tutkielmia.
Tuoman (2011) tutkielmassa (AMK) on kartoitettu selkdydinvammakuntoutujien arjessa
selviytymista fysiologisten haasteiden kanssa seka roolien ja mindkuvan muuttumista
vammautumisen jadlkeen. Toivosen (2011) pro gradussa on tarkasteltu aikuisialla vam-
mautuneiden miesten kokemuksia vamman vaikutuksesta maskuliinisuuden rakentumi-
seen. ICF-luokitusta viitekehyksena kayttaneita selkdydinvammakuntoutusta kasittelevia
tutkielmia on vahan. Alajoki-Nyholm (2011) on selvittanyt tutkielmassaan (YAMK) sel-
kdaydinvammakuntoutujien toimintakyvyn dokumentointia sairauskertomuksissa ICF-

luokituksen nakokulmasta.

3 KANADALAINEN TOIMINNALLISUUDEN JA SITOUTUMISEN MALLI

3.1 Keskeisia kasitteita

Tutkimuksen teoreettiseksi viitekehykseksi valittiin kanadalainen toiminnallisuuden ja
sitoutumisen malli, Canadian Model of Occupational Performance and Engagement
(CMOP-E). CMOP-E on kehitetty edeltdjansa, Canadian Model of Occupational
Performance (CMOP) -mallin pohjalta. CMOP-E kuvaa yksilon toiminnallisuutta (occupa-
tional performance) ja siihen johtavia tekijoita. Toiminnallisuudella tarkoitetaan yksilén
itselleen tarkoituksenmukaisen tai merkityksellisen toiminnan suorittamista. Toiminnalli-
suus syntyy yksilén (person), ympdristén (environment) ja toiminnan (occupation) jatku-
vassa keskindisessa vuorovaikutuksessa (kuvio 4). Yksiloon vaikuttavat kognitiiviset, af-

fektiiviset ja fyysiset tekijat seka yksilon henkisyys. Toiminta voidaan jakaa toiminnan
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tarkoituksen mukaan itsesté huolehtimisen (self-care), tuottavuuden (productivity) ja
vapaa-ajan (leisure) toimintoihin. Mallin kiinnostuksen keskidssa ovat inhimillinen toi-
minta (human occupation) ja sen vaikutukset yksil66n ja tdman ymparistoon. Toiminta
nahdaankin siltana yksilon ja ympariston valilla, silla yksild toimii aina jossakin ymparis-

tossa. (Townsend & Polatajko 2007, 23, 27.)

A. B.

Environment

®
L
2
£
o

Leisure

Kuvio 4. Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (CMOP-E) (A) ja poikki-
leikkaus mallista (B) (Townsend & Polatajko 2007, 23, muokattu; alkuperainen kuvio

Canadian association of occupational therapists 1997a & 2002)

CMOP-E-mallin filosofiaan liitetdadn toiminnallisuuden lisdksi toimintaan sitoutumisen
(occupational engagement) ja toiminnallisen oikeudenmukaisuuden (occupational
justice) kasitteet (Townsend & Polatajko 2007, 24, 80). Toiminnallinen sitoutuminen tar-
koittaa sellaiseen toimintaan osallistumista, joka on yksilolle merkityksellista ja jossa
yksilo toimii rooliensa mukaisesti. Yksilo voi sitoutua toimintaan joko oma-aloitteisesti
tai jonkun muun sitouttamana. Sitoutumisen taso voi myos vaihdella ja ilmeta eri tavoin:

se voi olla aktiivista tai passiivista, satunnaista tai jatkuvaa, lyhyt- tai pitkdkestoista, va-
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haista tai taydellistd, kokematonta tai taidokasta. (Mts. 24, 26, 36, 119.) Toiminnallisuus
eroaa toimintaan sitoutumisesta siten, etta yksilon on mahdollista toimia aktiivisesti vain
yhden toiminnan loppuun saattamiseksi kerrallaan. Yksil6 voi kuitenkin sitoutua saman-
aikaisesti moniin arjen toimintoihin. (Hautala, Himalainen, Makela & Rusi-Pyykdnen

2011, 208.)

Toiminnallinen oikeudenmukaisuus -kasitteen mukaan yksilolla on oikeus kokea toiminta
merkitykselliseksi ja arkea rikastuttavaksi seka edistda terveyttdan ja sosiaalista osalli-
suuttaan toimintaan osallistumisen kautta. Toimintaterapian tavoitteena on mahdollis-
taa ihmisille tasavertaiset mahdollisuudet osallistua terveytta edistavaan toimintaan.
Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden kasitteeseen kuuluvat oikeudet tulkitaan ja paino-

tetaan kunkin kulttuurin omalla tavalla. (Townsend & Polatajko 2007, 80.)

Toiminnallisuudesta voidaan havaita ulkoapain tarkasteltuna vain osa. Ymmartaakseen
toiminnallisuutta kokonaisuutena on tarkeaa tietaa, kuka asiakas on, millaisia toimintoja
hanen arkeensa kuuluu, miten han suoriutuu niista, ja onko han tyytyvdinen tapaansa
suoriutua toiminnoista. Toiminnan merkitys muodostuu kulttuurin ja yksilon asettamista
arvoista ja asenteista seka yksilon toiminnallisista valinnoista. Jokainen ihminen tarvitsee
toimintaa, silla se edistda hyvinvointia, antaa elamalle merkityksen ja rytmittaa sita.

(Hautala ym. 2011, 209-210.)

3.2 COPM - asiakaslahtoinen arviointimenetelma

Canadian Occupational Performance Measure (COPM) on puolistrukturoitu, teemahaas-
tatteluun perustuva itsearviointimenetelma, jolla kartoitetaan asiakkaan suoriutumista
arjen toiminnoista (COPM 2012; Law ym. 2011, 27). Asiakkaan tehtdvana on tunnistaa,
nimeta ja priorisoida arjen toimintojen haasteitaan, toiminnoista suoriutumista ja tyyty-
vaisyyttdan suoriutumiseensa. COPM sisadltda CMOP-E:n mukaiset itsesta huolehtimisen,
tuottavuuden ja vapaa-ajan osa-alueet. Menetelma pohjaa CMOP-E:n asiakasldhtdiseen

teoriataustaan, joka painottaa asiakkaan roolia oman eldmansa asiantuntijana. COPM
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soveltuu asiakkaan senhetkisen toimintakyvyn ja arjen arvioimiseen seka alkuarviointiti-
lanteessa ennen kuntoutusta etta sen jalkeen toimintaterapialla saavutetun toimintaky-
vyn muutoksen mittaamiseksi. (Law ym. 2011, 9-11, 17, 27.) COPM-menetelma toimii
parhaiten yksiloasiakkailla, jotka ovat kykenevida nimeamaan haasteitaan ja priorisoi-
maan niitd yhdessa toimintaterapeutin kanssa (Warren 2002, Townsendin ja Polatajkon
2007, 284 mukaan). COPM:n kayttd henkildiden kanssa, joilla on kommunikoinnin hairi-
0ita tai haasteita toiminnallisten toiveiden ilmaisussa, on viela tutkimuksen alla
(Townsend & Polatajko 2007, 284). COPM:n katsotaan olevan kustannustehokas, silld
sen kaytto vie keskimaarin noin 15-30 minuuttia. Kustannustehokkuutta parantaa myos
se, ettd asiakas sitoutuu paremmin itse asettamiinsa tavoitteisiin, jotka han muodostaa
haasteidensa pohjalta. COPM:n kaytto voi lisdksi vihentda muiden arviointien tarvetta,
kun kuntoutusta voidaan sen avulla kohdentaa asiakkaan merkityksellisiksi kokemiin

asioihin. (Law ym. 2011, 16, 21.)

COPM-haastattelu toteutetaan teemahaastattelun periaatteiden mukaisesti (COPM
2012). Haastattelussa kdydaan haastatteluteemoja lapi vapaassa jarjestyksessa ja eri
tavalla painottuen luontevan keskustelun tavoin (Saaranen - Kauppinen & Puusniekka
2006c). Teemahaastattelusta kaytetdan usein myos nimitysta puolistrukturoitu haastat-
telu (Hirsjarvi & Hurme 2009, 48). Talla tarkoitetaan osaksi avointa ja osaksi tarkoin maa-
riteltya haastattelurunkoa (Saaranen - Kauppinen & Puusniekka 2006b). COPM:n puoli-
stukturoitu haastatteluosuus on suhteellisen vapaa, mutta on pisteytyksen osalta tarkas-

ti strukturoitu (Law ym. 2011, 27).

3.3 Mittarin luotettavuus

Mittarin validiteetin (yleistettavyyden) seka reliabiliteetin (toistettavuuden) puolesta
esitetty vahva ndytto puoltaa sen kayttda tulevissa tutkimuksissa (Metsamuuronen
2011, 67). Validiteetti kuvaa sitd, mittaako mittari sitd, mita halutaan mitata. Validiteetti
sisdltda monia validiteetin lajeja. Reliabiliteetilla viitataan testin toistettavuuteen ja luo-

tettavuuteen saada samanlaisia tuloksia. (Mts. 74.) COPM:n validiteettia on tutkittu si-
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sallon, rakenne- ja kriteerivaliditeetin osalta (Law ym. 2011, 27). Seuraavaksi avataan
validiteetin ja reliabiliteetin kasitteita yleisesti ja tarkastellaan niitd COPM-

arviointimenetelman osalta.

Validiteetti

Tutkimus on sisalloltaan validi, kun se kattaa mitattavan ilmion kasitteet tarpeeksi laajas-
ti ja teorian mukaisesti ja kun kasitteet on operationalisoitu oikein. Rakenne- ja sisalto-
validiteetti ovat kasitteina Iahella toisiaan. Rakennevaliditeettia voidaan kuitenkin kasi-
tellda matemaattisesti, kun tutkimus perustuu malliin tai teoriaan. Talléin on mahdollista
|6ytaa riippuvuussuhteita tutkimusaineiston ja tutkimusta ohjaavan mallin valilla. (Met-
samuuronen 2011, 126, 128.) Rakennevaliditeetti jaetaan konvergenttiin ja divergenttiin
validiteettiin. Konvergentista validiteetista puhutaan, kun ne tutkimusvastaukset, jotka
kuuluvat saman teoreettisen kasitteen alle ja vastaavat samoihin kysymyksiin, korreloi-
vat keskendan. Vastaukset siis mittaavat samaa kasitettd. Tutkimuksen tulee kuitenkin
tayttaa myos divergentin validiteetin vaatimukset ollakseen rakenteeltaan validi. Diver-
gentti eli erotteleva validiteetti toteutuu, kun kaytettava teoreettinen kasite eroaa muis-
ta mittarin kasitteista eli ne eivat korreloi keskendan. (Mts. 130.) Mittarin validiteettia
voidaan verrata myos muihin mittareihin. Kun mittarilla saadut tulokset korreloivat sa-
manrakenteisten aiempien ja hyvaksi havaittujen mittareiden tulosten kanssa, puhutaan
mittarin kriteerivaliditeetista (Law ym. 2011, 27-28). Kriteeri voi olla my6s samalla mitta-

rilla saatu aiempi tulos (Metsamuuronen 2011, 131).

COPM:n luotettavuutta puoltavat useat tutkimukset (mm. Dedding, Cardol, Eyssen,
Dekker & Beelen 2004; Cup, Scholte op Reimer, Thijssen & van de Kuyk-Minis 2003),
vaikkakin korrelaatio COPM:n ja tutkimuksissa kdytettyjen muiden arviointimenetelmien
(mm. Barthel Index, Euroqol 5D, Sickness Impact Profile, Disability and Impact Profile)
valilld on ollut alhainen. Taman on kuitenkin katsottu johtuvan siitd, ettd COPM antaa
asiakkaasta sellaista tietoa, jota nykyiset standardoidut testit eivat pysty antamaan
(Dedding ym. 2004, 666). Deddingin ym. (2004) tutkimustulosten mukaan COPM:n kon-

vergentti validiteetti oli tyydyttava. Tutkijoiden mukaan selittava tekija voi olla se, etta
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COPM haastattelumenetelmana antaa asiakkaalle mahdollisuuden pohtia ja nimeta toi-
minnallisia haasteita sen sijaan, etta se tarjoaisi valmiiksi maariteltyja fyysisia ongelmia

kuvaavia termeja, kuten kipu tai liikelaajuuden rajoite (mts. 666).

Reliabiliteetti

Arviointimenetelman reliabiliteetti voidaan selvittaa toisto- tai rinnakkaismittauksilla tai
vhtendisyytta mittaamalla. Toistomittauksessa mittaus suoritetaan uudelleen samalla
mittarilla samoille tutkimusryhmille tutkimuksen kannalta sopivan ajan paasta. Rinnak-
kaismittauksissa kdytetaan eri mittareita saman tutkimusajanjakson aikana. Yhtenaisyy-
den mittauksissa mitataan samanaikaisesti ja samalla arviointimenetelmalla saatujen
tulosten yhtenevaisyytta. Toistomittaus on ndista epéaluotettavin. (Metsdmuuronen

2011, 75-76.)

Testi-uusintatesti-reliabiliteetti (test-retest-reliability) selvitetdan tekemalla kaksi samaa
mittausta samalla arviointimenetelmalla samojen tutkijoiden toteuttamana. Mittausten
valilla tulee olla sopivan pitka aika, joskaan ei niin pitka, etta tutkimus mittaisi ilmion
pysyvyytta arviointimenetelman reliabiliteetin sijaan. Reliabiliteettia kuvataan korrelaa-
tiokertoimella, jonka vaihteluvali on -1 - 1. Reliabiliteetti on sitd vahvempi, mita lahem-
pana korrelaatiokerroin on yhta. (Metsamuuronen 2011, 76.) Reliabiliteettia voidaan
mitata myds arviointimenetelman sisdisesti. Sisdiselld yhtenaisyydella tarkoitetaan sita,
kuinka hyvin arviointimenetelman osien selvittamat sisallot korreloivat keskendan. (Mts.
77,79.) Cupin ym. (2003, 408) tutkimuksessa todettiin, ettd COPM:n reliabiliteetti on
kyseenalainen, mutta COPM kuitenkin keskittyy asiakkaalle merkityksellisiin toimintoihin
ja niiden haasteisiin. Cup ym. toteavat, ettd haastateltava voi tuntea eri paivina eri asiat
haasteellisiksi arjessaan, mika tietenkin vaikuttaa osaltaan tuloksiin. Tutkimuksessa to-

dettiin COPM:n testi-uusintatesti-reliabiliteetin olevan kuitenkin hyva. (Mts. 408.)
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4 CMOP-E JA ICF-LUOKITUS

ICF-luokituksen ja toimintaterapian mallien yhtaldisyydet ovat edistdneet nadiden rinnak-
kaista kayttoa (Hautala ym. 2011, 320). Myds ICF-luokituksen ja CMOP-E:n teoreettisen
taustan valilla on |6ydettavissa yhtaldisyyksia, kuten esimerkiksi yksilon ja ympariston
vuorovaikutteisuuden vaikutus yksilon toimintakykyyn (Townsend & Polatajko 2007, 36).
CMOP-E:n siltausta ICF-luokitukseen on tutkittu jonkin verran. Stammin, Ciezan,
Macholdin, Smolenin ja Stuckin (2006, 15-16) tutkimuksessa todettiin CMOP-E:n kaikille
keskeisille kasitteille [6ytyvan ICF-luokituksesta vastineensa. CMOP-E:n yksiléén liittyvat
kasitteet affektiivinen, kognitiivinen, fyysinen ja henkisyys, siltautuvat ICF-luokituksen
osa-alueille Ruumiin/kehon toiminnot ja Ruumiin rakenteet. CMOP-E:n toimintaa vas-
taava ICF-luokituksen osa-alue on puolestaan Suoritukset ja osallistuminen (ks. kuvio 5).
CMOP-E:n ympdristéén (environment) liittyvat kasitteet, fyysinen, instutionaalinen, kult-
tuurinen ja sosiaalinen ympadristo, siltautuvat ICF-luokituksen Ymparistotekijat-osa-

alueeseen. (Stamm ym. 2006, 15.)

CMOP-E ICF
Toiminta Suoritukset ja osallistuminen
Itsestd huolehtiminen d599 Itsestd huolehtiminen,

madrittelemdton

Tuottavuus d859 Tyd ja tydllistyminen,
muu madritelty ja madrittelematon

Vapaa-aika d9209 Virkistdytyminen ja vapaa-
aika, madrittelematon

Kuvio 5. CMOP-E-mallin ja ICF-luokituksen Suoritukset ja osallistuminen -osa-alueen ka-

sitteiden yhtalaisyydet (ICF 2004; Stamm ym. 2006, 15, muokattu)
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Vaikka ICF-luokituksen ja CMOP-E:n kasitteista |0ytyy yhtalaisyyksia, ei ndita tule pitaa
synonyymeing, silld toimintaterapian mallien tausta ja tarkoitus on monelta osin erilai-
nen kuin ICF-luokituksessa (Hautala ym. 2011, 322). CMOP-E:n asiakasldhtoiseen ldhes-
tymistapaan pohjautuvan COPM-arviointimenetelman kaytto perustuu asiakkaan sub-
jektiiviseen arvioon siitd, miten han suoriutuu arjen toiminnoissa, ja kuinka tyytyvainen
hdn on omaan suoriutumiseensa (Law ym. 2011, 10-11). ICF-luokitus ei sen sijaan ota
huomioon yksilon tahtoa, tyytyvaisyytta tai osallisuuden tunnetta suhteessa toimintaky-
kyynsa (ICF 2004, 17, 220). Luokitus ei pureudu toimintaterapian tavoin myoskaan toi-
minnan taustoihin ja jaotteluun (Hautala ym. 2011, 322). Luokituksen Suoritukset ja osal-
listuminen - osa-alue vastaa toiminnallisuus-kasitettda, CMOP-E-mallin kiinnostuksen kes-
kiota (Hautala ym. 2011, 320, 322; Townsend & Polatajko 2007, 23, 34). ICF-luokitus ka-
sittelee Suoritukset ja osallistuminen -osa-aluetta yhtendisena (ICF 2004, 16), mika saat-

taa taas vaikeuttaa kyseisten osa-alueiden yhdistamista toimintaterapian kasitteistoon.

COPM-arviointimenetelmaa ja ICF-viitekehysta on kaytetty yhdessda myds muutamissa
tutkimuksissa (esim. Dagfinrud, Kjeken, Mowinckel, Hagen & Kvien 2005; Kjeken,
Dagfinrud, Slatkowsky-Christensen, Mowinckel, Uhlig, Kvien & Finset 2005). Vastaavan-
laisia tutkimuksia selkdydinvammaisista ei ole kuitenkaan tehty. Arkeen kohdistuvia
haasteita on sen sijaan tarkasteltu ICF-luokitusta ja COPM-arviointimenetelmaa kayttaen
toisessa diagnoosiryhmassa. Karhulan, Kaneliston, Ruutiaisen, Hamalaisen ja Salmisen
(2013) tutkimuksessa on tarkasteltu MS-tautia sairastavien potilaiden haasteita paivittai-
sissa toimissa ja osallistumisessa. Tutkimus oli osa diagnoosikohtaisten ICF-ydinlistauk-
sien validitointity6ta, ja tutkimusaineiston keruu toteutettiin COPM-arviointimenetel-
malla. Tutkimuksessa korostettiin asiakasnakékulman tarkeytta diagnoosikohtaisen ydin-

listauksen luotettavuuden ja laadun varmistamiseksi. (Karhula ym. 2013, 493, 497.)
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5 SELKAYDINVAMMA

5.1 Yleista

Selkdydinvammalla tarkoitetaan selkdydinkanavassa sijaitsevan selkdytimen ja selkaydin-
hermojuurten vaurioitumista (Selkdranka ja -ydin 2003). Selkdydinhermot (n. spinalis)
koostuvat selkdytimeen tulevista tuntohermosyista ja selkdytimesta lahtevista liike- ja
autonomisista hermosyista (Leppaluoto, Kettunen, Rintamaki, Vakkuri, Vierimaa & Latti
2007, 403). Hermovaurio aiheuttaa yleensa pysyvan lihasvoiman ja tunnon heikentymi-
sen tai haviamisen vauriotason alapuolelta, seka fysiologisia haasteita autonomisen
hermoston toimintahairidista johtuen (Selkdydinvamma 2012). Akillinen vammautumi-
nen ja toimintakyvyn lasku vaativat vammautuneelta ja hdnen laheisiltdan myos psyyk-

kistd sopeutumista (Dahlberg & Alaranta 2008, 307).

Selkdaydinvamman syyna voi olla liikenne- (42 %), putoamis- (37 %) tai sukellustapaturma
(7 %), vakivalta (3 %) tai muu tekija (11 %) (Dahlberg & Alaranta 2008, 299). My®és erilai-
set tulehdukset, kasvaimet, verenkiertohairiot, synnynnaiset sairaudet tai valilevyn pul-
listuma voivat aiheuttaa vammautumisen (Selkdydinvamma 2012). Suomessa arvioidaan
olevan kaiken kaikkiaan noin 3000-4000 selkaydinvammaista. Maara kattaa seka tapa-
turmaisesti etta synnynnaisesti vammautuneet. Vaikean tapaturmaisen selkdaydinvam-
man saa vuosittain noin 100 henkil6a. Keskimadrdinen vammautumisikd on noin 30-40

vuotta, ja heistd enemmistd on miehia (80 %). (Kannisto & Alaranta 2006, 447.)

5.2 Selkdydinvamman seuraukset

Selkdytimen vaurio voi johtaa paraplegiaan eli alaraajahalvaukseen tai tetraplegiaan eli
neliraajahalvaukseen riippuen vaurion tasosta ja laadusta (Selkdydinvammat 2013). Sel-
kdaytimen neurologinen (sensorinen ja motorinen) vauriotaso, puolierot ja vaurion tay-

dellisyys (complete) ja osittaisuus (imcomplete) maaritelldan kansainvalisella ASIA
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(American Spinal Injury Association) Impairment Scale (AIS) -luokituksella (Dahlberg &

Alaranta 2008, 300; Selkdydinvamma 2012). Neurologisessa tasoluokituksessa vauriota-
so merkitddn lyhenteilld C1-8 (kaulahermo), Th1-12 (rintahermot), L1-5 (lannehermot) ja
S1-5 (ristihermot) (Kannisto & Alaranta 2006, 447). Kuviossa 6 esitellddn AlS-luokituksen

madrittelemat sensorista vauriotasoa vastaavat ihoalueet ja alueita vastaava selkaydin-

hermotus.

Kaulahermot
C1-8

Rintahermot
Thi-12

Lannehermot
L1-5

Ristihermot
S1-5

Kuvio 6. Kehon ihoalueita vastaava selkdydinhermotus (Kannisto & Alaranta 2006, 449,

muokattu)

Selkdaydinvamman seurauksena yla- ja alaraajojen seka vartalon muiden lihasten aktiivi-

nen toiminta ja tunto heikentyvat tai havidvat vauriotason alapuolelta. Vamman aiheut-
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tamia fysiologisia seurauksia ovat muun muassa halvaantuneiden lihasten spastisuus,
kivut, rakon ja suolen toiminnan seka seksuaalitoimintojen hairiot, keuhkojen ja hengi-
tyslihasten toiminnan vaje, sydan- ja verenkiertoelimistén toiminnan muutokset, osteo-
poroosi, seka riski painehaavoille. (Selkdydinvamma 2012; Selkdydinvammapotilaan
asento- ja liikkehoito-opas 2011, 7.) Lilkkuntavamman ja elintoimintojen hairididen laajuu-
teen vaikuttavat vaurion sijainti ja laajuus selkdytimessa (Dahlberg & Alaranta 2008,
298). Elintoimintojen hairiot ovat usein vaikeahoitoisia ja vaikeuttavat kuntoutujan ela-
maa monin eri tavoin. Esimerkiksi osteoporoosi lisdéd murtumariskia ja murtumat puoles-
taan lisdavat spastisuutta ja altistavat painehaavojen syntymiselle. (Selkdydinvamma

2012.)

Selkdydinvammatutkimuksissa on kasitelty eri nakokulmista ja eri tutkimusmenetelmin
kuntoutujien nimeamia fysiologisia ongelmia. Krausen (2007, 42) pitkittdistutkimuksessa
kuntoutujat nimesivat suurimmiksi ongelmikseen kivut, spastisuuden ja stressin.
Simpsonin, Engin, Hsiehin ja Wolfen (2012) systemaattisessa katsauksessa kartoitettiin
selkdydinvammakuntoutujien terveystavoitteita (health priorities). Kirjallisuuskatsauk-
sen mukaan yleisimmin nimettyja haasteita olivat rakon ja suolen toiminnot, seksuaali-
toiminnot, ylaraajojen toimintakyky ja kipu (Simpson ym. 2012, 1552). Saikkosen, Karpin,
Huuskon, Dahlbergin, Makisen ja Uutelan (2004, 462) tutkimuksessa aikuisten keskisuo-
malaisten selkdydinvammakuntoutujien (n=76, vammautumisesta n. 1-47 vuotta) ylei-
simpiad ladketieteellisista tekijoista johtuvia haasteita olivat liilkkkuminen (65 %), virtsaa-
mistoiminnot (47 %), kipu (37 %), suolen toiminta (35 %), seksuaalitoiminnot (26 %), iho-
ongelmat (17 %) ja spastisuus (16 %). Elintoimintojen hairiot muodostavat monille kun-
toutujille suuria haasteita ja ne vaikeuttavat itsendista arjessa toimimista, integroitumis-

ta yhteiskuntaan seka heikentavat elamanlaatua (Selkdydinvamma 2012).

Selkdydinvamma aiheuttaa vaistamatta myos psyykkisen kriisin. Kuntoutujan ja laheisten
tukeminen ja informointi on kuntoutuksen alussa erityisen tarkeaa. Toivon yllapitami-
sessd on myos vertaistuella suuri merkitys. (Dahlberg & Alaranta 2008, 307.) Selkaydin-

vammakuntoutujien masennusta ja muita psyykkisiad oireita on kartoitettu muun muassa
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Migliorinin, Tongen ja Taleporosen (2008) australiaistutkimuksessa. Tulosten mukaan

37 % tutkittavista (n=443, 18-86 ikdvuotta, vammautumisesta 1-66 vuotta) karsi masen-
nuksesta, 30 % ahdistuksesta ja 8 % post-traumaattisesta stressihdiriosta (PTSD)
(Migliorini ym. 2008, 311-312). Saikkosen ym. (2004) tutkimuksessa (ks. edell3) kartoi-
tettiin myos keskisuomalaisten (n=65) selkdydinvammakuntoutujien masennusta Beck
Depression Inventory (BDI) -mittarilla. Tulosten mukaan noin kolmasosalla oli lievia, koh-
talaisia tai vakavia masennusoireita. Lisdksi todettiin, ettd idkkaampina (ikdvuosina 46-
81) ja ldahivuosina (1990-luvulla) vammautuneilla oli eniten masennuksen tunnusmerkke-
ja. (Saikkonen ym. 2004, 463.) Saundersin, Krausen ja Fochtin (2012, 75-76) pitkittaistut-
kimuksessa todettiin masennuksen olevan selkdaydinvammaisilla suhteellisen pysyva sai-

raus.

5.3 Selkdydinvammaisen kuntoutus

Selkdydinvammaiset tarvitsevat saannollista ja elinikdista moniammatillista hoitoa ja
seurantaa hyvan terveydentilan sailyttamiseksi, kuntoutustarpeen kartoittamiseksi seka
hoito- ja kuntoutuskustannusten minimoimiseksi. Kuntoutuksen tavoitteet tulee Kaypa-
hoito -suosituksen mukaan asettaa ICF-luokitusta hyodyntden. Tavoitteena tulisi olla
vamman rajoissa toteutuva mahdollisimman itsendinen toiminta- ja lilkkuntakyky. Sel-
kdaydinvammaisten hoito ja kuntoutus jaetaan neljaan vaiheeseen (kuvio 7): ensihoitoon
ja kuljetukseen, akuuttihoitoon, akuuttivaiheen jélkeiseen vdlittémdiéin kuntoutukseen ja

elinikdiseen seurantaan ja hoitoon. (Selkdydinvamma 2012.)
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SELKAYDINVAMMAHOIDON JA
- KUNTOUTUKSEN VAIHEET

Ensihoito ja kuljetus
Y K
Akuuttihoito 2vrk-2vk | E
S
Y T
Akuuttivaiheen jidlkeinen viliton kuntoutus 3-6kk o
\
Elinikdinen seuranta ja hoito Elinikdinen

Kuvio 7. Selkdydinvammahoidon ja -kuntoutuksen vaiheet (Alaranta, Baer, Hellstrom,
Kallanranta, Malmivaara, Ronkainen, Sairanen, Salminen, Vornanen & Dahlberg 2001,

783, muokattu; Dahlberg & Alaranta 2008, 307-308; Selkdydinvamma 2012)

Kuntoutujat siirtyvat akuuttivaiheen jalkeisen valittoman kuntoutusvaiheen jalkeen
asumaan kotiin tai kodinomaisiin palveluasuntoihin tai -taloihin. Vammautumisesta on
tdssa vaiheessa kulunut noin 3-6 kuukautta. (Dahlberg & Alaranta 2008, 307, 310.) Tut-
kimuksessa on kasitelty nimenomaisesti elinikdisen seurannan ja hoidon vaiheessa olevi-
en kuntoutujien arjen haasteita. Kuntoutujien itsendista selviytymista tuetaan kotona ja
kodin ulkopuolella apuvalineilld ja avustajien tuella. Apuvalineilld on iso merkitys sel-
kdaydinvammakuntoutujan terveyden, elamanlaadun ja itsenaisen arjessa selviytymisen
kannalta. Apuvalineina voi olla erilaiset liikkumisen apuvalineet, arjessa toimimisen pie-
napuvalineet ja ymparistonhallintalaitteet. (Ackerman, Broton, Gillot, Hartrich & Hopkins
2009, 213; Stiefbold & Carolan 2009, 310; Selkdydinvamma 2012.) Toimintaterapeutilla
on selkdaydinvammakuntoutuksessa tarkea rooli erilaisten kasilla tehtavien arkiaskarei-
den ja apuvélineiden harjoittelussa (Ackerman ym. 2009, 234). Arjessa selviytymista tue-
taan myos fysioterapiassa fyysista toimintakykya vahvistavilla harjoitteilla (Selkdydin-

vamma 2012).
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6 SELKAYDINVAMMA JA ARJEN TOIMINNOT

6.1 Itsesta huolehtimisen toiminnot

Itsesta huolehtimisen toiminnoilla tarkoitetaan toimintoja, joita ihminen tekee huolehti-
akseen itsestdadan (McColl ym. 2003, Lawn ym. 2011, 11 mukaan). ltsestd huolehtimisen
toimintoihin kuuluvat henkilokohtaiset toiminnot, kuten pukeutuminen, liikkkuminen
sekd yhteiskunnassa selviytyminen (Law ym. 2011, 11, 66). Itsestad huolehtimisen toi-
minnot eroavat jonkin verran eri kuntoutusvaiheiden valilla. Donnellyn, Engin, Hallin,
Alfordin, Giachinon, Nortonin ja Kerrin (2004, 304) tutkimuksessa akuuttivaiheen kun-
toutujien kokemista haasteista 79 % liittyi itsesta huolehtimisen toimintoihin (esim. liik-
kuminen 19 %). Scheuringerin, Kirchbergerin, Boldtin, Eriks-Hooglandin, Rauchin,
Velstran ja Ciezan (2010, 534) akuuttivaiheen ja elinikdisen seurannan ja hoidon vaiheen
selkdaydinvammakuntoutujien tutkimustuloksia verrattaessa voitiin havaita, etta pitkaai-
kaiskuntoutujat kokevat akuuttivaiheen kuntoutusta vihemman itsesta huolehtimisen
haasteita (Scheuringer ym. 2010, 534, Lithi, Geyh, Baumberger, Dokladal, Scheuringer,
Mader & Cieza 2011, 1178). Elinikdisen seurannan ja hoidon vaiheen tyypillisid haasteita
ovat peseytymiseen, wc:ssa kdaymiseen ja pukeutumiseen liittyvat toiminnot seka omas-
ta terveydesta huolehtiminen, joka oli ainoa toiminto, jonka haasteellisuuden osuus

Scheuringerin ym. (2010, 534) tutkimuksessa kasvoi verrattaessa akuuttiin vaiheeseen.

Itsestad huolehtimisen haasteiden vdahenemiseen voi vaikuttaa kuntoutuksessa saavute-
tut tulokset, arjen selviytymiskeinojen oppiminen, toimintarajoitteiden hyvaksyminen ja
avun vastaanottaminen kyseisissa toiminnoissa selviytymiseksi. Liemin, McCollin, Kingin
ja Smithin (2004) tutkimuksessa tutkittiin yli 20 vuotta sitten vammautuneiden sel-
kdaydinvammakuntoutujien paivittaisiin toimiin liittyvan avun tarpeen muutosta vuosi-
kymmenten kuluessa. Tutkimuksessa todettiin, etta avun tarvetta lisdsi enemman vam-
masta johtuvat toinen toistaan seuraavat haasteet, kuten ummetus ja painehaavat, kuin

vanheneminen. (Mts. 1575.) Vammasta aiheutuvien lisdhaasteiden valttamiseksi itsesta
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huolehtimisen toiminnot ovat elinikdisen seurannan ja hoidon vaiheessakin merkittava

osa selkdydinvammaisen arkea ja hyvinvointia.

Selkdaydinvammakuntoutujan arjen haasteita kasittelevissa tutkimuksissa viitataan use-
asti liikkkumisen ja siirtymisten haasteisiin. Lithin ym. (2011,1178) selkdydinvammakun-
toutujien arjen haasteita ICF-luokitusta viitekehyksendan kayttavassa tutkimuksessa to-
dettiin eniten haasteita liikkumisen toiminnoissa. Liikkkumisen haasteita koettiin eniten
kdvelemisessa ja kdaden ja kasivarren kayttamisessa seka kdaden hienomotorisessa kayt-
tdmisessa (mts. 1178). Samuelssonin, Troppin ja Gerdlen (2004, 45) tutkimuksessa puo-
lestaan yleisimpina haasteina olivat liikkkumisen ja siirtymisen haasteet, esimerkiksi pyo6-
ratuolin siirtdminen autoon ja silld kelaaminen. Liemin ym. (2004, 1570) tutkimuksessa
koettiin siirtymiset yhdeksi suurimmista haasteista. Selkdaydinvammakuntoutujien liik-
kumisen haasteet voivat olla my0s osa ei-liikkumista tarvitsevaa toiminnallista haastetta,

kuten kahvinkeittoa.

Selkdaydinvammakuntoutujien puolisot tukevat usein vammautunutta puolisoaan arjen
toiminnoissa. Postin, Bloemen ja de Witten (2005, 314) tutkimuksen mukaan noin joka
kolmas selkdaydinvammakuntoutuja tarvitsi apua ruuanlaitossa ja ulkona liikkumisessa
seka pientd apua muissa paivittaisissa toiminnoissa itsenaisesti toimimisen tukena. Lahes
joka neljas kuntoutuja tarvitsi myos usein tai aina puolison apua siirtymisiin ja pukeutu-
miseen. Postin ym. (2005) tutkimus perustui puolisoiden arvioon kuntoutujan avun tar-
peesta (Barthel Index). (Mts. 313-314.) Selkdydinvammakuntoutujan itsendisyyteen ja
arjessa selviytymiseen vaikuttaa vauriotaso (ks. liite 2). Yksilo, jolla on korkea vauriotaso
(C1-4), tarvitsee apua monessa paivittdisessa toiminnossa, kuten ruokailussa. Yksilg, jolla
on matala vauriotaso (L5-S1), voi pystya kavelemaan itsendisesti esimerkiksi rollaattorin
turvin. Arjen toimintojen haasteellisuus vaihtelee myos toimintakyvyn ja muiden yksilol-

listen tekijoiden mukaisesti.

Kozlowskin ja Heinemannin (2013, 162) mukaan selkdydinvammaiset, joiden toimintaky-

ky on huonompi, kayttavat useimmiten enemman aikaa liikkkumiseen ja itsesta huoleh-
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timisen toimintoihin kuin ne selkdydinvammaiset, joiden toimintakyky on parempi. Toi-
minnan suorittamiseen kaytetyn kohtuuttoman pitkan ajan vuoksi kuntoutuja voi pitaa
toimintoa haasteellisena, vaikka toiminta onnistuisikin itsenaisesti. Itsestd huolehtimisen
toimintoihin kuluvan ajan kasvamisen vuoksi aikaa jaa vahemman tyohon ja vapaa-ajan

toimintoihin (Schonherr, Groothoff, Mulder & Eisma 2005, 243, 246).

6.2 Tuottavuuden toiminnot

Tuottava toiminta on tarkoitukseltaan muiden hyvinvoinnin edistamiseksi toimimista
(ruuanlaitto, siivoaminen, vapaaehtoisty0) ja itsensa kehittdmiseen tdhtdavaa toimintaa
(opiskelu, palkkatyd) (Law ym. 2011, 11, 66). Samuelssonin ym. (2004, 45) tutkimuksessa
selkdydinvammakuntoutujat nimesivat COPM-haastatteluissa tuottavan toiminnan haas-
teiksi siivoamisen, ruuanlaiton ja tydnteon. Arjen haasteita voi ilmetd myos suoritusten
tasolla esimerkiksi ruoan sailytyskaappien ylahyllylle ylettymisessa ruokaa valmistaessa
tai kaupassa matalalle hyllylle kurottaessa ostostenteon yhteydessa. Ylettymisen ongel-
ma tulee myds pistokkeiden, laatikoiden ja kaappien kohdalla monessa eri toiminnassa.
Lisaksi tavaroiden kantaminen kaupasta kotiin ilman avustajaa voi olla haasteellista.
(Suominen 2000, 8.) Pomeranzin (2005, 79) tutkimuksessa selkdaydinvammakuntoutujat
nimesivat haastaviksi monia kodinhoidollisia tehtavia muiden haasteiden lisdksi, kuten
kattotuulettimen ja mattojen puhdistamisen, haravoinnin, imuroinnin ja ostostenteon.
Haastatteluissa kuntoutujat listasivat toimintoja sen perusteella, missa olivat tarvinneet
tai tarvitsivat henkilokohtaisen avustajan tukea (mts. 79). Myds palkallisen tyon tekemi-

nen voi olla haasteellista selkdydinvammakuntoutujalle (Lithi ym. 2011, 1178).

Erityisesti pienen lapsen hoitaminen vaatii selkdydinvammaiselta vanhemmalta paljon
paivittdistd etukdteen suunnittelua. Lapsen nostaminen lattialta ja kantaminen paikasta
toiseen, sekd nostaminen autosta vaatii vanhemmalta hyvaa fyysista kuntoa. Lisaksi
vammautuneella vanhemmalla on hyva olla kyky pyytaa ja ottaa apua oman jaksamisen-
sa vuoksi. (Stiens, Kirshblum, Groah, McKinley & Gittler 2002, 77.) Kun lapsi kasvaa, lap-

selle pitaa pystya laittamaan rajat. Rajojen laittaminen on toisinaan jokaiselle vanhem-
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malle haasteellista. Vanhemmalle, jolla on selkdydinvamma, rajojen laittaminen saattaa
olla vield hankalampaa. Esimerkiksi nuoren komentaminen omaan huoneeseensa ei on-
nistu, jos nuori ei usko puhetta, ja tdman huone on eri kerroksessa vanhemman saavut-
tamattomissa. Selkdydinvamma, kuten ei muutkaan vammat, ole esteena hyville van-

hemmuudelle (Stiens ym. 2002, 77).

6.3 Vapaa-ajan toiminnot

Vapaa-ajan toiminnot sisaltavat kaikki ne toiminnot, joiden avulla yksilé rentoutuu tuot-
tavan tyon velvollisuuksien jalkeen (Law ym. 2011, 11), ja joita yksilo pitdd mielekkaina ja
arkea rikastuttavina. Schonherrin ym. (2005) tutkimuksessa 72 % selkdaydinvammakun-
toutujista kertoi harrastusten vahentyneen vammautumisen jalkeen. Selkdaydinvamma-
kuntoutujat joutuivat etsimaan uusia mielekkaita harrastuksia aiempien tilalle. Aiemmik-
si harrastuksiksi mainittiin muun muassa kasityot ja erilaiset liikuntamuodot, kuten py6-
raily, luistelu ja jalkapallo. Tutkimukseen osallistuneet 16ysivat uusia harrastuksia jou-
siammunnan, henkilokohtaisten tietokonetydskentelyn, seka toimintakykyyn sovellettu-
jen harrastusten, kuten pyoratuolitanssin ja kelaamisharrastuksen parista. (Schénherr
ym. 2005, 244.) Samuelssonin ym. (2004, 45) tutkimuksessa kuntoutujat nimesivat myds
kalastuksen, puutarhanhoidon, fyysisen kunnon harjoittamisen ja sosiaalisten suhteiden
yllapidon haasteellisiksi harrastuksiksi. Lithin ym. (2011, 1178, 1180) tutkimuksessa ko-
rostettiin vapaa-ajan toimintojen merkityksellisyytta selkdydinvammakuntoutujien ela-

massa.
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7 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

7.1 Ladkinnallinen kuntoutus Suomessa

Valtion tehtdvana on huolehtia kansalaisten terveydesta ja hyvinvoinnista. Hyvinvoinnin
ja terveyden palveluiden seka erilaisten etuuksien jarjestamisesta vastaa valtion kansan-
eldkelaitos (Kela). Kela pyrkii tukemaan ja edistamaan sairauden, vamman tai vajaakun-
toisuuden vuoksi heikentyneiden tyoikdisten tyo- ja toimintakykyd muun muassa kun-
toutuksen avulla. (Lddkinnallinen kuntoutus vaikeavammaisille 2013.) Kuntoutuksella
tarkoitetaan toimenpiteita ja keinoja, joilla edistetdaan yksilon hyvinvointia, toimintaky-
kya, tyollistymistd, itsendisempaé arkea ja osallisuutta yhteiskunnassa (Sosiaali- ja terve-
ysministerio 2013). Kuntoutus jaetaan yleisesti ammatilliseen, sosiaaliseen, kasvatuksel-
liseen seka ladkinnalliseen kuntoutukseen. Suurin osa terveydenhuollon kuntoutuksesta
on laakinnallista kuntoutusta. Ladkinnallinen kuntoutus sisaltda terapiapalvelut, joita
ovat esimerkiksi fysioterapia, toimintaterapia ja puheterapia. Ladkinnalliseen kuntoutuk-
seen kuuluvat myos tarpeen mukaan toimintakykya tukevien apuvilineiden hankinta ja
niihin liittyvat palvelut seka kuntoutusohjaus ja neuropsykologinen kuntoutus. (Tervey-

den ja hyvinvoinnin laitos 2013.)

Vaikeavammainen yksilo on oikeutettu vaikeavammaisten laakinnalliseen kuntoutuk-
seen. Vaikeavammaiseksi maaritelldan yksilo, joka sairauden tai vamman vuoksi kohtaa
jatkuvasti huomattavia haasteita paivittdisessa elamassaan, opiskelussa, tydssa tai muis-
sa toimissaan julkisen laitoshoidon ulkopuolella. Vaikeavammaisen on todettu tarvitse-
van kuntoutusta vahintaan vuoden ajaksi. (Ladkinnallinen kuntoutus vaikeavammaisille

2013.)

Sosiaali- ja terveydenhuolto on Suomessa uudistuksen kohteena. Terveydenhuoltolain
(2010) uudistus (§ 34) koskee perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon, sosiaali-
huollon, terveytta ja hyvinvointia edistavien muiden toimijoiden seka laakinnallisen kun-

toutuksen palveluiden tuottajia. Uudistuksella tavoitellaan asiakaskeskeisyyden lisaamis-
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td terveydenhuollon palveluissa seka yhteistyon lisddmista terveydenhuollon toimijoiden
valilla. Terveydenhuoltolain § 45 on myo6s saddetty erikoissairaanhoidon keskittamisesta
erityisvastuualueille. (L 30.12.2010/1326.) Valtionneuvoston asetuksen mukaisesti
akuuttivaiheen selkdydinvammapotilaiden hoito, sen jalkeinen valitén kuntoutus ja elin-
ikdinen hoito ja seuranta on keskitetty kolmeen yliopistosairaalaan (HYKS, TAYS, OYS) (A
6.4.2011/336). Hoidon keskittamiselld halutaan parantaa muun muassa selkdydinvam-
mapotilaiden akuuttivaiheen jilkeisen kuntoutuksen jatkuvuutta ja laatua (Sosiaali- ja

terveysministeri6 2010; L 30.12.2010/1326).

Vammaisen asema kuntoutuksessa

Terveydenhuoltolain (2010) uudistus (§ 2) ja laki vammaisetuuksista (L 11.5.2007/570)
yhtenevat tavoitteessaan turvata yksil6ille yhdenvertaiset mahdollisuudet terveyteen,
hyvinvointiin ja osallisuuteen omassa arjessa ja yhteiskunnallisessa elamassa. Lain

(L 3.4.1987/380) velvoittamien tukitoimien avulla pyritadn poistamaan tai vahentamaan
vammaisuudesta johtuvia osallistumisen esteitd ja haittoja (A 18.9.1987/759). CMOP-E-
mallin kasite toiminnallinen oikeudenmukaisuus vastaa talta osin asetuksen

(A 18.9.1987/759) tavoitetta edistda vaikeavammaisen osallistumista arkeen yhdenver-

taisena jasenena.

7.2 ICF-projekti uudistuneen terveydenhuoltolain tukena

ICF-luokituksen juurruttaminen Idékinndlliseen kuntoutukseen: suosituksista pysyviin ja
kehittyviin kdytdntdihin -projekti (1.8.2012 - 31.3.2014) on osa maailmanlaajuista ICF-
luokituksen kehittamis- ja juurruttamistyota. Projekti toteutetaan yhteistyossa usean
kansallisen ja kansainvalisen (esim. Kela, THL, WHO) yhteistyétahon kanssa. Projektin
toteutuksesta ja raportoinnista vastaa Jyvaskylan ammattikorkeakoulu. ICF-projektin
tavoitteena on arvioida luokituksen kayttoon liittyvia haasteita erityisesti selkaydin-
vammakuntoutujan laitoskuntoutuksen kontekstissa ja luoda menetelmia kayttéonoton
helpottamiseksi. Projektin kautta saatua tietoa aiotaan mydhemmin soveltaa ja laajen-

taa muihin diagnoosiryhmiin ja kuntoutusmuotoihin. (Paltamaa 20123, 4, 5, 7.)
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WHO kehottaa 54. yleiskokouksen paatoslauselmassaan jasenvaltioitaan tukemaan luo-
kituksen kayttoa ja kdayttdmaan luokitusta tutkimukseen, seurantaan ja raportointiin (ICF
2004, 25). Suomi on WHO:n jasenmaana sitoutunut ICF-luokituksen viitekehyksen kayt-
todnottoon. Myds Kelan kuntoutuksen laatustandardeissa suositetaan ICF-luokituksen
kayttda (Kelan avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi 2011, 7). Luokitusta on
pyritty sisallyttamaan suomalaisiin kuntoutuskaytanteisiin muun muassa suomentamalla

ICF-luokitus vuonna 2004.

ICF-projekti on jatkoa Kansaneldkelaitoksen (Kela) Vaikeavammaisten kuntoutuksen ke-
hittdmishankkeelle (VAKE 2006—2013), jossa on arvioitu nykyisiad kuntoutuskaytanteita
AVH-, CP- ja MS-kuntoutujien osalta seka laadittu suositukset Kelan jarjestaman vaikea-
vammaisten ladkinnallisen kuntoutuksen laadun parantamiseksi (Hyvan kuntoutuskay-
tdnnon perusta 2011, 28). Hankkeen suositusten mukaan ICF-luokitus tukee hyvia kun-
toutuskaytanteita ja sitd tulisi kdyttda kuntoutuksen eri vaiheissa (mts. 35, 228). VAKE-
hankkeen tulokset ovat tuoneet esille myds ICF-luokituksen kaytté6noton ongelmia osa-
na kuntoutusta (Paltamaa 2012a, 1; Hyvan kuntoutuskdytdnnon perusta 2011, 82), joihin

ICF-projekti pyrkii osaltaan vaikuttamaan.

8 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tutkimusaineistoa ICF-projektille ja edistaa ICF-

luokituksen juurruttamistyota kuntoutuksessa. Tutkimus kasittelee selkdaydinvammakun-

toutujien arjen haasteita ICF-luokitukseen peilaten. Tutkimustehtavina on

e kartoittaa selkdydinvammakuntoutujien kokemia arjen haasteita COPM-
arviointimenetelmalla ja

o selvittad, mille ICF-luokituksen osa-alueille haasteet sijoittuvat.

ICF-projekti analysoi tutkimusaineiston avulla selkdydinvammakuntoutuskeskusten kun-

toutusselosteiden (v. 2012) sisdlt6a. Tavoitteena on selvittdd, miten kuntoutujille merki-
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tykselliset elaman osa-alueet on kuntoutusselosteisiin kirjattu ja minkalaisia arviointi-
menetelmiad on naiden osa-alueiden arvioimisessa ollut kdytossa. Aineistoa tullaan ver-
taamaan lisdksi selkdydinvammaisten ICF-ydinlistauksiin. (J. Paltamaa henkilokohtainen
tiedonanto 29.5.2013a; Paltamaa 2012b.) Myos tassa tutkimuksessa on tarkasteltu lyhy-

esti aineiston yhtymakohtia ICF-ydinlistausten kanssa.

9 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

9.1 Kohderyhma

Tutkimuksen kohderyhmaksi valittiin akuuttivaiheen jalkeisen valittdoman kuntoutus -
vaiheen ohittaneet selkdydinvammakuntoutujat. Kuntoutujien vammautumisesta oli
selkaydinvammahoidon ja -kuntoutusmaaritelman mukaisesti aikaa vahintaan 3-6 kuu-
kautta (ks. kuvio 7). Tutkimukseen osallistumisen poissulkukriteereiksi nimettiin akuutti-
kuntoutuksen lisaksi kognitiiviset hairiot. Valintakriteereja puoltaa muun muassa COPM-
arviointimenetelman ohjeistus, jossa korostetaan haastateltavan kognitiivisia ja psyykki-
sid valmiuksia tunnistaa toimintoihin liittyvia haasteita (Soveltuvuus osallistumisen muu-
toksen arviointiin MS-tautia ja aivoverenkiertohairiota sairastavien kuntoutuksessa
2012). Muita nimedamattomia poissulkukriteereitd olivat alle 18 vuoden ik ja vaikeat
mielenterveyshairiot. Kuntoutujia ei rajattu tutkimuksesta pois vammautumisen syyn
(sairaus- tai onnettomuustausta) tai vauriotason ja -laadun perusteella. Tutkimuksen
kohderyhman valinnasta ja rajauksesta, kuten myds aineistonkeruutavasta paatti ICF-

projekti (Paltamaa 2012a, 4-5; Paltamaa 2013b).
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9.2 Tutkimusmenetelmat

9.2.1 Kvalitatiiivinen ja kvantitatiivinen tutkimusote

Tutkimuksen lahtokohtaisena tavoitteena oli selvittda selkdydinvammakuntoutujien ko-

kemia arjen toimintojen haasteita. Tutkimus sisalsi monia Hirsjarven, Remeksen ja Saja-

vaaran (2007, 160) nimeamia laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen ominaispiirteita.

Tutkimuksessa tarkasteltiin tarkoituksenmukaisesti valittua kohdejoukkoa ja heidan sub-
jektiivisia kokemuksiaan arjesta. Myos laadullisen tutkimuksen muut tunnuspiirteet, ku-

ten tutkimuksen joustava toteutustapa ja aineiston monitahoinen kasittely toteutuivat

tutkimuksessa. (Mts. 160.)

Laadullinen tutkimusaineisto analysoitiin teorialahtdisen sisalldnanalyysin periaatteita ja
siltausohjeita noudattaen, ja siita tuotettiin mddrdllistd eli kvantitatiivista tutkimustietoa
(ks. Cieza, Geyh, Chatterji, Kostanjsek, Ustiin & Stucki 2005; Tuomi & Sarajarvi 2012).
Maadrallisen tutkimusotteen avulla pystyttiin vastaamaan tutkimustehtavaan, mille ICF-
luokituksen osa-alueille selkdydinvammaisten toiminnalliset haasteet sijoittuvat. Maaral-
lisen ja laadullisen tutkimusotteen yhdistamisesta on nakemyseroja. Kvantifioinnin nah-
daan yleensa ottaen kuitenkin tuovan laadullisen tutkimuksen tulkintaan ja paatelmiin
selkeyttd, konkretiaa, tarkeaa lisatietoa tai uudenlaisen nakékulman (Saaranen - Kauppi-
nen & Puusniekka 2006a; Tuomi & Sarajarvi 2012, 121; Tuomi & Sarajarvi 2012, 121;
viitattu lahteisiin Patton 1990 ja Burns & Grove 1997).

9.2.2 Aineiston keruu

Tutkimusaineisto kerattiin haastattelemalla 26:tta (n=26) selkdydinvammakuntoutujaa
helmi-kesdkuun 2013 aikana Invalidiliiton Kapylan kuntoutuskeskuksessa, Kuntoutus
Peurungassa ja Kuntoutuskeskus Kankaanpadssa. Haastattelut pyrittiin toteuttamaan
kauimpana olevissa Kapylan kuntoutuskeskuksessa ja Kuntoutus Kankaanpaassa yhdella

tai kahdella kdyntikerralla. Poikkeuksena oli Kuntoutus Peurunka, jossa voitiin lyhyen
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matkan vuoksi kdyda myos useamman kerran. Projektin alkuperdissuunnitelman mukaan
jokaisesta kuntoutuskeskuksesta tuli haastatella tammi-toukokuun aikana 10 kuntoutus-
kurssilla olevaa selkdydinvammakuntoutujaa (N=30) (Paltamaa 2013b). Haastatteluai-
neiston keruu paatettiin katkaista timan tutkimuksen osalta kesdakuun alkuun opinnay-
tetyon tyostoon liittyvan aikataulutuksen vuoksi. ICF-projekti jatkoi vield haastatteluiden

toteutusta, jolloin lopulliseksi haastateltavien maaraksi tuli 29 kuntoutujaa.

Tutkimushaastattelijoina toimivat opinndytetyon tehneet kaksi opiskelijaa seka ICF-
projektia edustanut Jyvaskylan ammattikorkeakoulun toimintaterapian lehtori-
projektitutkija Mari Kantanen, joka osallistui tasapuolisesti aineistonkeruuseen. Haastat-
teluihin liittyvista kaytannonjarjestelyistd, kuten tutkimusluvista vastasi ICF-projekti.
Tutkimukselle haetun Kelan eettisen toimikunnan lausunto (Paltamaa 2012a, 7) oli tut-
kimusta puoltava. Kuntoutuskeskuksilta ei haettu tutkimuslupaa, koska ne olivat ICF-
projektin yhteistydkumppaneita. Kuntoutuskeskusten projektivastuuhenkilot valitsivat
haastateltavat vapaaehtoisten kuntoutujien joukosta. Rekrytointi tapahtui eri kuntou-
tuskeskuksissa ja haastattelukerroilla eri tavoin. Osalle kuntoutuskursseille tulevista sel-
kdaydinvammakuntoutujista Iahetettiin ennen kuntoutuskurssia projektitiedote ja suos-
tumuslomake, toiset kuntoutujat rekrytoitiin haastatteluun kuntoutuskurssin aikana.
Yhdessa kuntoutuskeskuksessa jarjestettiin kuntoutujille ennen tutkimushaastatteluja
tutkimusta koskeva infotilaisuus, jossa kerattiin vapaaehtoisia ja taytettiin etukateen
suostumuslomake. Kuntoutujat saivat halutessaan itselleen kopiot COPM-haastattelu-
lomakkeesta haastatteluiden jalkeen ja ndin mahdollisuuden kayttaa arviointia myo-
hemmin kuntoutumisensa tukena. Haastattelijat kopioivat pyydetyt haastattelulomake-

kopiot ja projektivastuuhenkilot valittivat ne haastateltaville.

Haastatteluiden toteutuksessa kiinnitettiin erityistd huomiota asiakaslahtoisyyteen.
ICF-projektin tavoitteena oli tuoda esiin selkdydinvammakuntoutujien ndkokulma arjen
toiminnallisista haasteista (Paltamaa 2012a, 4), johon COPM asiakaslahtoisena arvioin-
timenetelmana soveltui tutkitusti hyvin (Law ym. 2011, 11, 27-30). Tdman vuoksi COPM-

arviointimenetelman kaytto selkdydinvammakuntoutujien arjen haasteiden kartoittami-



32

sessa oli aineistonkeruumenetelméana perusteltua. Yksilohaastattelut etenivdt COPM-
arviointimenetelman manuaalissa esitetyssa etenemisjarjestyksessa ja noudattivat puo-
listrukturoidun COPM-teemahaastattelun periaatteita (ks. Law ym. 2011). Haastattelun
aluksi kuntoutujalle kerrottiin projektista, haastattelun tarkoituksesta ja sen luottamuk-
sellisuudesta. Haastateltavia pyydettiin tayttamaan kaksi suostumuslomaketta, joista
toinen luovutettiin kuntoutuskeskukselle ja toinen jai projektille. Taman jalkeen haastat-
teluissa kaytiin vapaamuotoisesti keskustellen [api COPM-arviointimenetelman kolmea
elaman toiminnallista osa-aluetta itsesta huolehtiminen, tuottavuus ja vapaa-aika.
COPM-arviointimenetelman strukturoiduissa osissa kuntoutujaa pyydettiin arvioimaan
haastattelussa ilmenneiden toiminnallisten haasteiden tarkeytta seka omaa suoriutumis-
taan ja tyytyvaisyyttadn suoriutumiseensa pisteytyksen pisteytyskortin (asteikko 1-10)
avulla (Law ym. 2011, 21-23). COPM-arviointilomakkeiden kokonaispisteet laskettiin vain
muutamalla haastattelukerralla, silla kokonaispisteytysta ei ollut tarkoitusta huomioida

tutkimuksen tulosten kasittelyssa.

Haastattelussa kaytettiin arkikielta seka selkeda ja jasenneltya kysymysten asettelua.
Kysymystenasetteluun vaikutti myos COPM-manuaalin haastattelukysymysten esitta-
misohjeet (ks. Law ym. 2011, 21-22). Kuntoutuskeskukset jarjestivat jokaista haastatte-
lua varten rauhallisen ja esteettdman kokous- tai vastaanottotilan. Kolme COPM-
haastatteluista toteutettiin myds erdan kuntoutuskeskuksen kanssa videoneuvottelujar-
jestelman avulla Jyvaskylan ammattikorkeakoulun tiloista kdsin. Jarjestelman kautta va-
littyi reaaliaikainen kuva ja aani, mika mahdollisti vapaan keskustelun valimatkasta huo-
limatta. Kuntoutujat olivat omassa kuntoutuskeskuksessaan etdayhteyden padssa ja heita
avusti kuntoutuskeskuksen toimintaterapeutti antamalla haastattelussa kaytettyja lo-
makkeita. Kuntoutuskeskuksen toimintaterapeutti ei ollut muuten haastatteluissa lasna.
Videoneuvottelujarjestelman avulla tehdyt haastattelut toteutti tutkimusryhmaan kuu-
luva toimintaterapian lehtori-projektitutkija, silla haastattelun toteuttaminen vaati myos
teknisten laitteiden hallintaa ja vastuuta laitteiston kaytosta. Syyna etahaastatteluille oli
kyseisen kuntoutuskeskuksen tutkimukseen osallistuneiden kuntoutujien sen hetkinen

vahadinen maara ja kuntoutuskeskuksen kaukainen sijainti.
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COPM-haastattelun toteuttamiselle oli varattu yhteensa puolitoista tuntia. Haastattelui-
den keskimaarainen toteutumisaika oli noin 35-90 minuuttia, josta COPM-haastattelui-
den osuus oli noin 30-60 minuuttia. COPM-haastatteluiden yhteydessa kerattiin myos
aineistoa ICF-projektin suomentamalla WHODAS 2.0 (World Health Organization
Disability Assessment Schedule) -arviointimenetelmalld projektin jatkotutkimuksia var-
ten (Paltamaa, Kolehmainen & Seppa 2013). Tutkimustulosten arvioinnissa kadytettiin
hyvaksi WHODAS-arviointimenetelman taustatiedot-osiota, joka kasitti muun muassa
tiedot kuntoutujan idsta, sukupuolesta, vauriotasosta ja vammautumisajasta. Opinnayte-
tyossa ei naiden tietojen lisdksi ole kasitelty muita WHODAS-menetelman kayttoon tai
aineistoon liittyvia kysymyksia. WHODAS-menetelmalla saadut tulokset raportoidaan

ICF-projektia kasittelevassa Kelan julkaisussa.

9.2.3 Aineiston analysointi

Laadullisen tutkimuksen aineistoa analysoidaan usein sisdllénanalyysin avulla. Sisallon-
analyysilla voidaan jarjestda hajanainen tutkimusaineisto tiiviiseen, jarjestelmalliseen ja
objektiiviseen muotoon. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 91, 103.) Tutkimusaineiston moni-
muotoisuuden vuoksi tutkimuksen analyysimenetelmaksi valittiin sisallénanalyysi. Sisal-
[6nanalyysin avulla pystyttiin my6s jaottelemaan ja jarjestamaan aineisto yhteensopi-

vaan muotoon ICF-luokituksen kanssa.

Sisallonanalyysin sovellustapaan vaikuttavat tutkimustehtdvat ja aineiston laatu (Tuomi
& Sarajarvi 2012, 14, 95-100). COPM-haastatteluaineiston analysointitavaksi valittiin
teorialdhtdinen eli deduktiivinen siséllénanalyysi. Siina aineiston analysointia ohjaa alus-
ta alkaen jokin teoriatausta ja valmis kehys. Aineistolahtoisessa eli induktiivisessa ana-
lyysissa analyysi etenee taas aineiston ehdoilla ja teoreettinen paattely liitetaan analyy-
siin vasta analysoinnin lopussa. Tutkimuksen viitekehys ICF-luokitus ja sen kasitteet on
esitelty tutkimuksessa teorialdhtoisen tutkimusluonteen mukaisesti. ICF-luokitus on vai-
kuttanut myos tutkimustulosten tulkintaan ja tarkastelutapaan. (Mts. 95, 97-100, 113,
117.)
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Teorialahtdinen sisdllonanalyysi aloitetaan muodostamalla tutkimukseen valitun viiteke-
hyksen mukainen analyysirunko yla- ja alakategorioineen (Sarajarvi 2002, Tuomen ja
Sarajarven 2012, 113 mukaan). Taman jalkeen muokataan tutkimusaineisto aineistoldh-
toisen sisallonanalyysin mukaisiin osiin. Lopuksi aineistosta liitetdaan analyysirunkoon
sopivat ilmaisut. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 109, 113, 115.) Strukturoidussa analyysirun-
gossa aineistosta valitaan vain analyysirunkoon sopivat kasitteet (Tuomi & Sarajarvi
2012, 113; viitattu lahteisiin Patton 1990, Marshall & Rosman 1995 ja Latvala & Vanha-
nen-Nuutinen 2001). Valjassa rungossa analyysirungon ulkopuolelle jaavista kasitteista
muodostetaan myos uusia luokkia (Tuomi & Sarajarvi 2012, 113; viitattu lahteisiin Kyn-

gds & Vanhanen 1999 ja Sarajarvi 2002).

Tutkimuksen aineisto koostui haastatteluissa nimetyista toiminnallisista haasteista. Nai-
den analysointi suoritettiin teorialahtoisen sisallénanalyysin periaattein. Aineiston pilk-
komisen ja ICF-luokitukseen siltauksen apuna kaytettiin myds siltausohjeita (Cieza ym.
2005, 215). Siltauksessa (linking) muunnetaan arviointimenetelmien toimintakykykasit-
teita ICF-luokituksen kuvauskohteiksi ja tarkastellaan niiden yhdenmukaisuutta (Koski-
nen ym. 2009, 198, 201, 204). Siltausohjeiden kaytettavyytta tutkitaan jatkuvasti (esim.
terveydentilaan liittyvien mittareiden kaytto: Fayed, Cieza & Bickenbach 2011). Siltaus-
ohjeiden luotettavuutta kasittelevat tutkimukset keskittyvat siltausohjeiden kayttoon,
eivatka sindnsa siltausohjeiden luotettavuuden arviointiin, joita ei voi ICF-luokituksen
tavoin sellaisenaan arvioida (Cieza ym. 2005, 216). Tutkimuksen COPM-aineiston siltauk-
sen luotettavuutta ICF-luokitukseen tukee Stammin ym. (2006, 15-16) tutkimus, jossa
todettiin COPM-menetelman paakasitteille |6ytyvan vastaavat kasitteet ICF-

luokituksesta (ks. kuvio 5).

Haastatteluaineiston siltauksessa ICF-luokitukseen noudatettiin Ciezan ym. (2005, 215)
standardoituja kahdeksaa siltausohjetta. Opiskelijat perehtyivat ensin perusteellisesti
ICF-luokituksen rakenteeseen, kasitteisiin seka siltausohjeisiin. Siltausaineistoa varten
luotiin Microsoft Excel -taulukko, johon kirjattiin allekkain kuntoutujien toiminnalliset

haasteet. Naista kaytettiin siltauksessa nimitysta i/maisu. Siltauksen ensimmaisessa vai-
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heessa ilmaisut pilkottiin pienemmiksi merkityksellisiksi kdsitteiksi (meaningful consepts)
(Cieza ym. 2005, 214). limaisun pilkkomisella haluttiin helpottaa kasitteiden siltaamista
ICF-luokitukseen, silla vastineen loytaminen koko ilmaisulle ICF-luokituksesta ei olisi ollut

mahdollista.

[Imaisun osat sijoitettiin Merkityksellinen kdisite (1-4) -sarakkeisiin niiden merkitykselli-
syyden mukaisesti. Kasitteiden merkityksellisyysjarjestys maaraytyi sen mukaan, miten
olennainen kasite oli toiminnallisen haasteen kannalta. Ensimmaiseksi kirjattiin toimin-
taa kuvaavat kasitteet, sen jalkeen toimintaa mahdollistavat tekijat (esim. apuvélineet)
ja viimeiseksi muut maareet, kuten esimerkiksi ymparistotekijat. Esimerkki-ilmaisun
“Nappi- ja kangaskaupassa asiointi” ensimmaiseen sarakkeeseen tuli haasteena oleva
toiminta “kaupassa asiointi” ja seuraavaan toiseksi merkityksellisin ilmaisun osa “nappi-
ja kangaskauppa” (taulukko 1). Esimerkki-ilmaisu “Sdngystd siirtyminen pyérdtuoliin ja
pyérdtuolista siirtyminen sdnkyyn kyldilytilanteessa” jakaantuminen merkityksellisiin
osiin nakyy taulukossa 1. Pilkkomisen tavoitteena oli jakaa ilmaisu merkityksellisiin osiin.
Esimerkki ilmaisussa “Varpaiden kynsien leikkaaminen” ilmaisua ei olisi ollut enaa tarkoi-

tuksenmubkaista jakaa pienempiin osiin kuten esimerkiksi “varpaat” tai “kynnet”.
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Taulukko 1. lImaisun pilkkominen osiin

Alkuperdinen Nappi- ja Sdngysta siirtyminen pyora- Varpaiden kynsien
ilmaisu kangaskaupassa tuoliin ja pyoratuolista leikkaaminen
asiointi siirtyminen sankyyn

kyldilytilanteessa

Merkityksellinen kaupassa sangysta siirtyminen pyora- varpaiden kynsien
kdsite 1 asiointi tuoliin ja pyoratuolista leikkaaminen
siirtyminen sdankyyn

Merkityksellinen nappi- ja kyldileminen
kdsite 2 kangaskauppa

Merkityksellinen pyoratuoli
kasite 3

Merkityksellinen sanky

kasite 4

IImaisun pilkkomisen jalkeen jokaiselle pilkotulle kasitteelle etsittiin tarkin mahdollinen
vastine ICF-luokituksen kuvauskohteista (categories) (Cieza ym. 2005, 215). Tama vastasi
teorialahtoisen sisallonanalyysin viimeista vaihetta, jossa analyysirunkoon liitetdan run-
koa vastaavat kasitteet (Tuomi & Sarajarvi 2012, 115). Vastineet merkittiin sarakkeisiin
ICF-koodi (1-4) edellisten sarakkeiden merkityksellisyysjarjestyksen mukaisesti (ks. tau-
lukko 2). Mikali kasite ei sisaltynyt taysin ICF-luokituksen kuvauskohteeseen, mutta vas-
tasi aihealueen sisdltod, sillattiin se muu mddritelty -kuvauskohteeseen. Muu maéritelty
-kuvauskohteen peraan kirjattiin lisdksi uusi kuvauskohde. Mikali kasitetta ei ollut mah-
dollista sillata mihinkaan ICF-luokituksen kuvauskohteeseen merkittiin tama taulukkoon
lyhenteelld nc (not covered by ICF) (Cieza ym. 2005, 215). Koska siltaamisen tulokset
kohdistuivat padasiassa Suoritukset ja osallistuminen - ja Ymparistotekijat -osa-alueille,
ei siltaamisessa kaytetty luokituksen ulkopuolelle sijoittuvien kasitteiden lyhenteita
(esim. QoL - Quality of life) (esim. Koskinen ym. 2009, 199). Yksi kasite “kaatuminen”
sillattiin ICD-10 tautiluokitukseen (Tautiluokitus ICD-10 2011, 793).
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Alkuperdinen

Kielikurssille

Saunominen ilman

Nouseminen

ilmaisu osallistuminen avustajaa syvaltd sohvalta
tai kaatumisen
jalkeen
Merkityksellinen kielikurssille saunominen nouseminen
kasite 1 osallistuminen
Merkityksellinen sohva
kdsite 2
Merkityksellinen kaatuminen
kasite 3
Merkityksellinen
kdsite 4
ICF koodi 1 d9208 Virkistayminen ja | nc (not covered by ICF) | d410 Asennon
vapaa-aika, muu vaihtaminen
madritelty: kielikurssille
osallistuminen
ICF koodi 2 e1150 Péivittdisen
eldaman yleistuotteet
ja teknologiat
henkilokohtaiseen
kayttoon
ICF koodi 3 W19 Madrittamaton
kaatuminen tai
putoaminen
ICF koodi 4

Siltaamisen yhteydessa merkittiin siltauskaavion sarakkeeseen Lisdtietoja tarkennuksia

kuntoutujan toiminnallisesta haasteesta ja kdayttamista apuvalineistd, mikali nama eivat

tulleet toiminnallisten haasteiden kuvauksissa esille. Opinnaytety6ta tehneet opiskelijat

kirjasivat siltausprosessin aikana myds ajatuksiaan ICF-luokituksen kaytosta ja mahdolli-

sista puutteista siltauskaavion Keskustelu-sarakkeeseen.

Siltaamista pyrittiin my0s eri syista johtuen yhtendistamaan. Aineiston keruun alkuvai-

heessa huomattiin, etta kaikki kuntoutujien nimeamat toiminnalliset haasteet eivat sisal-
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taneet kuntoutujien kayttamaa apuvalinetta. Talla oli vaikutus erityisesti liikkumista ku-
vaavien kasitteiden siltaamiseen (vrt. d465 Liikkuminen viilineiden avulla ja d460 Liikku-
minen erilaisissa paikoissa). Taman vuoksi siltauksen tekijat lisdsivat niihin liikkkumista
koskevien ilmauksien jalkeen, joissa kuntoutujan tiedettiin tarkoittaneen liikkumista
apuvalineelld, sulkuihin apuvalineen. Analysoitaessa aineistoa huomattiin myds, etteivat
ylettymiseen liittyvat toiminnalliset haasteet vastanneet tdysin kuntoutujien haastatte-
lutilanteessa kertomien haasteiden tarkoitusta. Esimerkiksi ilmaisun “Kaupassa hyllylté
ottaminen (pyérdtuoli)”, haasteena voisi katsoa olevan tarttumisen pyoratuolissa istues-
sa. Kuntoutujan tarkoittama haaste liittyi kuitenkin tavaroihin ylettymiseen pyératuolis-
sa istuessa. Tasta johtuen kaikki haastatteluissa ilmitulleet ylettymisen haasteet sillattiin
d4452 Kurkottaminen -kuvauskohteeksi. Siltauksia yhtenaistettiin myos eri tasoilta toi-
selle siirtymisia (esim. sangylta pyoratuoliin) koskevissa toiminnallisissa haasteissa. Na-
ma sillattiin ICF-luokituksen kuvauskohteeksi d4200 Itsensd siirtéiminen istuma-asennos-
sa, silla haastatteluissa ei oltu kysytty tarkennuksia siita, oliko siirtyminen toteutettu
todella istuma-asennossa esimerkiksi siirtymalaudalla, vai esimerkiksi osaksi seisoen tu-
kea ottamalla. Siltausten osalta paatettiin myos, ettd omaiset kuin myos ulkopuoliset
avustajat sisdllytetdadan samaan kuvauskohteeseen, e340 Kotipalvelutyéntekijét ja henki-
I6kohtaiset avustajat. Lisdksi kaikki autoihin ja monkijéihin liittyvat kasitteet sillattiin
kuvauskohteeseen e120 Tuotteet ja teknologiat henkil6kohtaiseen liikkumiseen ja liiken-
teeseen sisd- ja ulkotiloissa. Kaikki jalkikateen ilmaisuihin tehdyt muutokset tehtiin opis-
kelijoiden tuottamaan siltausaineistoon, eika projektin alkuperdiseen haastatteluaineis-

toon.

Aineiston siltauksesta ICF-luokitukseen vastasivat opinnaytetydn tehneet opiskelijat.
Projekti antoi ensimmaista kertaa siltaaville opiskelijoille lyhyen perehdytyksen siltaami-
seen, syvallisempi oppiminen tapahtui kuitenkin prosessin kuluessa. Siltaus toteutettiin
portaittain jokaisen haastattelukerran jalkeen ja aineisto yhtenaistettiin vield haastatte-
luaineiston oltua valmis. Opiskelijat siltasivat kasitteet ICF-luokitukseen erikseen tutki-
muksen luotettavuuden varmistamiseksi. Projektin kanssa oli myods ennalta etta mikali

aineiston siltauksessa ilmenee opiskelijoiden valilla ndakemyseroja, opiskelijat vertaavat
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ja keskustelevat siltaustuloksistaan yhteisymmarryksen saamiseksi. Haastatteluiden to-
teuttamiseen osallistunut toimintaterapian lehtori-projektitutkija ja muut projektityon-

tekijat avustivat tarvittaessa aineiston siltauksessa ICF-luokitukseen.

9.2.4 Kvantifiointi

Laadullisen tutkimuksen aineistosta tuotettiin myos maarallista tietoa kvantifioimalla
aineisto ICF-luokitukseen siltauksen jalkeen. Kvantifioinnilla tarkoitetaan tutkimusaineis-
tossa toistuvasti esiintyvien kasitteiden maarallistd merkitsemista (Tuomi & Sarajarvi
2012, 120; viitattu lahteisiin Cantanzaro 1988 ja Burns & Goves 1997). Sillatun aineiston
kvantifioinnilla pyrittiin laskemaan siltausten lukumaaria ICF-luokituksen osa-alueilla ja
vastaamaan tutkimuskysymykseen, mille ICF-luokituksen osa-alueelle selkdaydinvamma-
kuntoutujien arjen haasteet sijoittuvat. Kvantifiointi tehtiin aiemmin aineiston siltauk-
sessa kdytetyn taulukon pohjalta. Kasitteet lajiteltiin niiden merkityksellisyyden mukaan
neljaan siltaussarakkeeseen. Kvantifionnin apuna kaytettiin Microsoft Excel -ohjelmiston
lajittelutoimintoa. Tulokset varmistettiin vield laskemalla ne manuaalisesti. Menetelman
avulla pyrittiin huomioimaan sillattujen kasitteiden ensisijaisuusjarjestys ja sen sdilymi-

nen tutkimustuloksissa.

9.2.5 Aineiston tallentaminen

Tutkimuksessa kerattiin aineistoa kuntoutujien arjen toiminnoista COPM-arviointi-
menetelmalla. Lisaksi kuntoutujilta kerattiin tiedot muun muassa idsta, sukupuolesta,
vauriotasosta ja vammautumisajankohdasta. Kuntoutujien perustietojen kirjaaminen oli
valttamatonta tutkimustulosten yleistettavyyden kannalta. Tutkimusaineiston kasittelys-
sd, salassapidossa ja sailyttamisessa noudatettiin seuraavanlaisia kdytanteita. Ennen
haastatteluita kuntoutujista luotiin tunnuskoodit anonyymiteetin sailyttamiseksi. Kun-
toutuskeskuksien yhteyshenkil6t sailyttivat kuntoutujien henkilotiedot ja tunnuskoodit,
haastattelijoiden kaytt6on jai ainoastaan tunnuskoodit. Haastattelijat merkitsivat heti

haastattelun alussa tunnuskoodit arviointilomakkeisiin. Arviointilomakkeisiin ei lisatty
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mitddn muita tunnistetietoja, joista yksittdisen kuntoutujan olisi voinut tunnistaa. Haas-
tattelusta saatu aineisto kirjattiin Microsoft Excel -taulukkoon tunnuskoodien kanssa.
Tunnuskoodeja ei kaytetty kuitenkaan enda tutkimusaineiston analysointi- tai tulosten
kasittelyvaiheissa. Haastatteluaineisto luovutettiin mahdollisimman pian Microsoft
Excel-taulukkoon kirjaamisen jalkeen projektille, joka vastasi tutkimusaineiston sailytta-
misesta ja salassapidosta. Projekti vastaa my0s aineiston havittamisesta projektin paat-

tymisen (3/2014) jilkeen.

10 TUTKIMUKSEN TULOKSET

10.1 Tutkimuksen tiedonantajat

Tutkimuksen lopulliseksi osallistujamaaraksi jai 26 tietoa antavaa kuntoutujaa (N=30).
Tiedonantajat olivat ka. 55 (22-72) ikdvuotta ja heista oli naisia 16 % ja miehia 84 %. Tut-
kimuksessa ei ole tarkasteltu sukupuolten vilisia eroja tutkimuksen epatasaisen suku-
puolijakauman vuoksi. Tiedonantajien vammautumisesta oli haastatteluhetkella ka. 20
vuotta (SD 1,5-50). Hieman yli puolet tiedonantajista oli parapleegikkoja eli heidan sel-
kdytimen vauriotaso oli kaularankaa alempana. Enemmist6lta tiedonantajista puuttui
my0s vauriotason alapuolelta taysin lihasvoima, seka kokonaan tai osittain tunto. Tie-
donantajista 23 % ilmoitti olevansa toissa ja 65 % elakkeella. Tutkimukseen osallistujien
asumista tai siviilisaatya ei ole tarkasteltu tuloksissa. Yhteenveto tutkimuksen tiedonan-

tajista esitelldan taulukossa 3.



Taulukko 3. Yhteenveto tutkimuksen tiedonantajista (n=26)
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Sukupuoli % lkm
Mies 85 22
Nainen 15 4
Yhteensa 100 26
Ik3 vuosina (ka. / SD) 55 (22-72)
Vammautumisajankohta vuosina (ka. / SD) 20 (1,5-50)
Vauriotaso* % lkm
C1-8 42,3 11
Th1-12 38,5 10
L1-5 11,5 3
S1-5 7,7 2
Yhteensa 100 26
Vauriotaso/AlS-luokitus** % lkm
A Taydellinen selkdydinvaurio 27 8
(lihasvoima ja tunto puuttuvat)

B Osittainen selkdydinvaurio 38,5 9
(tunto puuttuu osittain, lihasvoima puuttuu taysin)

C Osittainen selkdydinvaurio 11,5 3
(ei tuntopuutoksia, vahaista lihasvoimaa)

D Osittainen selkdydinvaurio 11,5 3
(ei tuntopuutoksia, kohtalainen lihasvoima)

Ei osaa sanoa 11,5 3
Yhteensa 100 26
Tyétilanne % lkm
Tyossakdyva 23 6
Opiskelija 4 1
Kuntoutustuki 4 1
Eldkeldinen 65 17
Muu 4 1
Yhteensa 100 26

* = C1-8 kaularangan vaurio, Th1-12 rintarangan vaurio, L1-5 lannerangan vaurio, S1-5 ristiluun vaurio

** = ASIA Impairment Scale (AlS) —luokituksen mukaisesti
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10.2 Arjen toimintoja kasittelevat tulokset

Tutkimusaineisto sisalsi yhteensd 131 arjen haastetta. Kuntoutujat nimesivat keskimaa-
rin (SD 2-12) viisi haastetta. Kun haasteet pilkottiin merkityksellisiksi kdsitteiksi, saatiin
291 merkityksellista kasitetta. Aineiston kasitteistd 95 % (275 kasitettd) oli sillattavissa
ICF-luokitukseen. Tutkimustulosten jakaantuminen ICF-luokitukseen ja sen ulkopuolelle
esitetdan kuviossa 8. Tutkimustuloksista (n=291) Iahes puolet (142 kasitetta) sillattiin
Suoritukset ja osallistuminen -osa-alueen paaluokkiin. Ymparistotekijoihin sillattiin puo-
lestaan 127 kasitettd (46 %). Yhtaan kasitetta ei sillattu Ruumiin rakenteet -paaluokkaan

ja vain kuusi kasitetta (2 %) sillattiin Ruumiin/kehon toimintoihin.

ICF-luokituksen
ulkopuolelle
jaaneet

(16 kéasitetta)

Ympadristotekijat
(114 kasitetta)

Suoritukset ja
osallistuminen
(136 kasitetta)

Ruumiin / kehon
toiminnot
(4 kasitetta)

Kuvio 8. Tutkimusaineiston (n=291) jakautuminen ICF-luokitukseen ja sen ulkopuolelle

ICF-padluokkien ulkopuolelle jdi yhteensa 16 kasitetta (6 %), joista yksi pystyttiin siltaa-

maan ICD-10:een. Ulkopuolelle jadneet kasitteet sisalsivat kulttuurisidonnaisia toiminto-
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ja, adjektiiveja seka asioita, joille ei I6ytynyt sopivaa kuvauskohdetta ICF-luokituksesta.
Osa kasitteista liittyi toimintaan (saunominen, jdan kairaaminen) ja osa ymparistoon
(kuntosali, kauppa). Kymmenen kasitetta pystyttiin siltaamaan Ymparistotekijoiden ja
Suoritukset ja osallistumisen “muu maaritelty” -kuvauskohteisiin, kun mikaan tarkem-

mista kuvauskohteista ei vastannut niita.

Tutkimusaineiston analysointivaiheessa ilmaisut asetettiin merkityksellisyysjéirjestykseen
(ks. 9.2.5). Tulosten kasittelyssd on korostettu ensimmaisien merkityksellisten kasittei-
den sijoittumista ICF-luokitukseen, sillda ndma vastasivat tutkimuksen toiminnallisia haas-
teita. Seuraavassa kasitelldaan tutkimuksen paatulokset kasitteiden merkityksellisyysjar-

jestys huomioiden.

Ensimmadiisistd merkityksellisistd kasitteistd (n=131) 92 % sijoittui Suoritukset ja osallis-
tuminen -osa-alueelle (ks. kuvio 9 ja taulukko 4). Osa-alueen yleisimmin sillattu paaluok-
ka oli Lilkkkuminen (d4), jonka osuus ensimmaisistd merkityksellisistd kasitteista oli 54 %
(71 kasitetta). Lilkkkumisessa haasteelliseksi koettiin muun muassa siirtymiset pyora-
tuolista suihkutuoliin ja vuoteeseen, pyoratuolin nostaminen autoon, tavaroiden otta-

minen ylimmalta hyllylta ja liikkuminen apuvalineilla erilaisissa ymparistoissa.

Ympadristotekijat
(2 kasitetta)

nc (not covered
by ICF)
(3 kasitetta)

Ruumiin/kehon
toiminnot

Suoritukset ja (5 kasitetta)

osallistuminen
(121 kasitetta)

Kuvio 9. Ensimmaiset merkitykselliset kasitteet (n=131)



Taulukko 4. Ensimmaiset merkitykselliset kasitteet ICF-luokituksen 1. luokitusportaan

mukaan (n=131)
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Pasluckka
dl
dz2
d3
d4
d5
d&
d7
da
a9

Pasluckka
bl
b2
b3

b4

b5
b&
FEsluckka
el
e2

e3
ed
e5

Osa-alue: Suoritukset ja
osallistuminen

Oppiminen ja tiedon soveltaminen
‘fleisluontoiset tehtdvat javaateet
Kommunikointi

Liikkuminen

ltsestd huolehtiminen

Kotielama

Henkilgiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet
Keskeizet el@manaluest
‘Yhteisgllinen ja sosiaalinen elam3a

Os=a-alue: Ruumiin ja kehon toiminnot
Mielentoiminnot

Aistitoiminnot jakipu

Asni- ja puhetoiminnot

Sydan javerenkierto-, veri-, immuuni- ja hengitysjarjestelman

toiminnot

Ruuansulatus-, aineenvaihdunts- ja umpieritysjarjestelman

toiminnot

Wirtsa- ja sukuelin- sekd suvunjatkamisjdrjestelman toiminnot

Osa-alue: Ympdristitekijat

Tuotteet ja teknologiat

Lugonnonmukainen ymparistd ja ihmisen tekemat
ympanstomuutokset

Tuki ja keskindiset suhteet

Azenteet

Palelut, hallinto ja politikat

nc [not covered by ICF)

YHT.

linkitykset [lkm)

(=T =R I =]

(o]

(= =T = =

121

Tutkimusaineistossa esiintyi liikkumisen haasteita laajasti. Yleisimpia liikkumisen kuvaus-

kohteita oli lilkkkuminen vélineiden avulla (d465) (11 kasitettd) ja kodin ja muiden raken-

nusten ulkopuolella liikkkuminen (7 kasitettd). Kodin ja muiden rakennusten ulkopuolella

liilkkumisen kuvauskohteista viidessa oli nimetty vuodenaika (talvi/kevat) tai sademaars

(lumi/vesi) tai molemmat osana toiminnallista haastetta. Sen sijaan kesan ja syksyn olo-

suhteita ei haasteissa mainittu. Tulosten perusteella voidaan paatelld, etta ulkona liik-
kuminen vaikeutuu talvella ja kevaalla erityisesti lumen ja veden seka loskan maarasta

riippuen, ja paranee kesalla ja syksylla ymparistéolosuhteiden muututtua. Liikkkuminen
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véalineiden avulla -haasteet sisdlsivdit muun muassa tilanteita, joissa oli ollut haasteena

ystavien luokse tai kuntosalin sisélle siirtyminen. Yleisten haasteiden lisdksi lilkkkumisen
paaluokkaan kuului myos yksiléllisempia toiminnallisia haasteita, liittyen esimerkiksi ka-
den hienomotoriikkaan, kuten paidan napittamiseen ja tietokoneella kirjoittamiseen tai

liilkennevélineiden (auto, monkija) kayttoon.

Toisiksi eniten (15 %) ensimmaisia merkityksellisia kasitteita sillattiin Itsesta huolehtimi-
seen (d5) ja Kotielamaan (d6) (taulukko 4). Monet itsestd huolehtimisen haasteet liittyi-
vat peseytymiseen tai pukeutumiseen. Yksittdisena haasteena nimettiin myos ham-
paidenpesu, kun taas alaraajojen pukeminen tai jalkojen peseminen mainittiin useita
kertoja. Osa haasteista liittyi erittdmisen toimintoihin, mika on selkdydinvammakuntou-
tujille tyypillinen haaste. Itsesta huolehtimisen haasteet olivat vaihtelevat ja sijoittuivat
useisiin eri kuvauskohteisiin. Itsesta huolehtimisen haasteiden voidaankin katsoa olevan
tulosten nakokulmasta liikkkumisen haasteita yksiléllisempia. Kotielamaan (d6) sillattiin
ensimmaisid merkityksellisia kasitteitd 19 (15 %). Ostostenteko ja erilaiset toiminnot
asunnon siivoamiseen liittyen koettiin yleisesti hankaliksi toiminnoiksi. My&s kotieldaman
haasteet ovat tdman tutkimuksen tulosten valossa moninaisempia ja yksiléllisempid kuin
liikkkumisen. Kotielaman toimintoihin voi vaikuttaa osin asunnon lammitysjarjestely, ym-

paristo tai perheyhteisén koko.

Yhteisollinen ja sosiaalinen elama (d9) -paaluokkaan sillattiin 8 kasitetta (6 %) ensimmai-
sista merkityksellisista kasitteista. Paaluokan tulokset vaihtelivat matkailusta liikkunnalli-
siin harrastuksiin ja ystavien ja perheen tapaamisesta sienestamiseen ja marjastamiseen.
Paadluokan toiminnalliset haasteet ilmenivat tutkimuksessa yksil6llisina ja yksittaisina

haasteina.

Ensimmaisiin merkityksellisiin kasitteisiin sillattiin kaksi kdsitettd ympdristotekijéitd. Tut-
kimuksen tavoitteen kannalta tata voidaan pitaa hyvana tuloksena, silla tutkimuksen

paatavoitteena oli toiminnallisten haasteiden kuvaaminen. Ymparistotekijoiden osuus oli
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myos tutkimuksen kokonaistulosten osalta merkittava, mika nakyy toisien, kolmansien ja

neljansien merkityksellisten kasitteiden siltauksissa ymparistotekijoihin.

Muut merkitykselliset kasitteet

Toisiin merkityksellisiin kdsitteisiin (n=97) sisaltyi 18 (19 %) ja kolmansiin merkityksellisiin
(n=51) kolme Suoritukset ja osallistuminen -osa-alueen kuvauskohdetta. Kuvauskohteet
liittyivdt muun muassa pyoratuolilla ulkona liikkumiseen, sisélle siirtymisiin |dheisten

luona vieraillessa, seka omaisten avustamiseen ja lilkkunnan harrastamiseen.

Toiset ja kolmannet merkitykselliset kasitteet koostuivat padosin (75-82 %) ymparistote-
kijoista (ks. kuviot 10 ja 11). Ymparistotekijat-osa-alueen merkittdvimmat haasteet liit-
tyivat Tuotteet ja teknologiat (el) -paaluokan liikkumisen apuvalineisiin. Muita merkitta-
vid haasteita olivat arkkitehtuuriset tekijat (e1) (n=10), seka sademaara ja vuodenaikojen
vaihtelu (€2)(n=9). Ruumiin/kehon toimintoja ja Suorituksen ja osallistumista koskevia

kasitteita oli muutamia. Muut kasitteet olivat ICF-luokituksen ulkopuolelle jaavia kasit-

teita.
nc
(not covered
Ymparisto- by ICF)
tekijat (5 kasitetta)

(73 kasitetta)

Ruumiin/
kehon
toiminnot
(1 kasite)

Suoritukset ja
osallistuminen
(18 kasitetta)

Kuvio 10. Toiset merkitykselliset kasitteet (n=97)
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nc

(not covered
by ICF)

(5 kasitetta)

Ymparisto-
tekijat
(42 kasitetta)

ICD-10
(1 kasite)

Suoritukset ja
osallistuminen
(3 kasitetta)

Kuvio 11. Kolmannet merkitykselliset kasitteet (n=51)

10.3 Tutkimustulosten sijoittuminen ICF-ydinlistauksiin

Tutkimustulosten kuvauskohteita verrattiin selkdydinvammaisten pitkaaikaiskuntoutuk-
seen tarkoitetun lyhyen ja laajan ICF-ydinlistauksen (ICF Core Sets) kuvauskohteiden
kanssa (ks. suomenkieliset ICF- ydinlistaukset: ICF Based Documentation Form n.d.) Laaja
ICF-ydinlistaus sisdltaa yhteensa 168 ja lyhyt 33 ICF-kuvauskohdetta. Vertailussa kasitel-
tiin tutkimuksen tuloksia kokonaisuutena, eika otettu huomioon tutkimusaineiston ku-

vauskohteiden merkityksellisyysjarjestysta.

Tutkimuksen tulokset kasittivat suppeamman valikoiman haasteita ydinlistauksiin
(laaja/lyhyt) verrattuna (vrt. esim. Ruumiin/kehon toiminnot -osa-alue). Tama johtuu
myds siitd, ettd COPM-arviointimenetelma kohdentuu ICF-luokituksen osa-alueelle
Suoritukset ja osallistuminen, kun taas ydinlistaukset kattavat kuvauskohteita eri puolilta
ICF-luokitusta. Vertailussa ilmeni ydinlistausten osalta myds mahdollisia puutteita. Ydin-
listaukset eivat sisdltdneet esimerkiksi (e2) Luonnonmukainen ymparisto ja ihmisen te-
kemat ymparistomuutokset -paaluokkaa, joka oli tutkimustuloksissa merkittava arjen

haaste. Peilataessa tutkimustuloksia ICF-ydinlistauksiin huomattiin myds, etta lyhyesta
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ICF-ydinlistauksesta puuttui useita tarkeitd elaman osa-alueita, kuten (d920) vapaa-aika
ja virkistaytyminen, seka (d6) kotielama ja (d8) tyo. Kyseiset osa-alueet olivat edustet-

tuina kuitenkin laajassa ydinlistauksessa.

Tutkimustulosten ja ICF-ydinlistausten valilla 16ytyi myos useita yhtenevaisyyksia. Suurin
osa yhtenevaisyyksia |6ytyi laajan ydinlistauksen Suoritukset ja osallistuminen - ja Ympa-
ristotekijat -osa-alueiden kuvauskohteista. Ydinlistauksissa ja tutkimuksen tuloksissa

huomioitiin yhtaldisesti myos liikkkumisen ja liikkumisen apuvialineet. Tutkimustulosten ja
ydinlistausten yhtenevaisyyksia lisdsi myos se, etta laaja ydinlistaus sisaltaa paljon ympa-

ristoa kasittelevia kuvauskohteita.

10.4 Tulosten pohdintaa

Aiemman selkdydinvammakuntoutujien arjen haasteita kasittelevan tutkimustiedon pe-
rusteella voitiin odottaa toimintaan liittyvien haasteiden keskittyvan liikkumiseen, ja
muihin itsesta huolehtimisen seka vapaa-ajan toimintoihin. Erityisesti lilkkkumisen haas-
teet ja siirtymiset sisa- ja ulkotiloissa vastasivat aiempien tutkimusten tuloksia
(Samuelsson ym. 2004; Effing ym. 2006; Donnelly ym. 2004; Post ym. 2005; Liem ym.
2004). Selkdaydinvammakuntoutujien liikkkumisen haasteisiin vaikuttaa vamman laatu.
Selkdaydinvammakuntoutujilla, joilla on motorisesti osittainen selkaydinvaurio (AlS C-D)
on suurempi todennakoisyys saavuttaa toiminnallinen liikuntakyky kuin taas sensorisesti
osittaisessa selkdaydinvammassa (Selkdaydinvamma 2012). Tutkimuksen kuntoutujista
vain kuusi (23 %) sijoittui AlS-vaurioluokkaan C-D (ks. taulukko 3). Suurin osa haastatel-
luista kuntoutujista liikkuikin pyoratuolilla. Liikkkuminen ja siirtyminen ovat edellytyksia
itsendiselle toimimiselle monissa toiminnoissa. Liemin ym. (2004, 1570) tutkimuksessa
yli 20 vuotta sitten vammautuneet haastateltavat nimesivat siirtymiset kaikista haasta-

vimmaksi (34,6 %) ja kotityot (25,4 %) toiseksi haastavimmaksi toiminnaksi.

Herrmann, Kirchberger, Biering-Sgrensen ja Cieza (2011, 534, 542) korostavat selkdydin-

vaurion tason vaikuttavan olennaisesti myos kasilla tehtédvien toimintojen suorittami-
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seen. Tutkimuksen tuloksissa korostui kotitéiden osalta siivoaminen ja ostostenteko.
Tutkimusaineistosta 6,7 % sillattiin (d6) Kotielama-paaluokkaan (20 kasitettd). Myos
Kirchbergerin ym. (2010, 608) tutkimuksessa haastavimmiksi kotieldman toiminnoiksi
nostettiin tavaroiden ja palveluiden hankkiminen, kotitaloustéiden tekeminen ja ruuan-
laitto seka kotitalouden esineistd, kasveista ja eldimista huolehtiminen. Taman tutki-
muksen tuloksissa nimettiin yksittdisind siivoamisen haasteina moppaus, ikkunanpesu ja
polyjen pyyhkiminen sekd imurointi (2 kasitettd). Ndiden lisdksi haasteita koettiin myos
ruuan valmistuksessa. Postin ym. (2005, 314) tutkimuksen mukaan yli kolmasosa sel-
kdydinvammakuntoutujista tarvitsee toistuvasti apua ruuanlaitossa ja pientd muissa jo-

kapaivaisissa toiminnoissa.

Haastateltujen kuntoutujien tyohon liittyvat haasteet jaivat tutkimuksessa vahaisiksi.
Kuntoutujista suuri osa oli tyoikaisia (ka. 55 vuotta), mutta heistd vain 23 % (6) ilmoitti
olevansa tyoelamassa. Tyossakayvat toivat haastatteluissa vain vahan tyohon tai opiske-
luun liittyvia toiminnallisia haasteita esille (esim. uudelleen kouluttautuminen taloudelli-
sista toista). Tutkimusaineiston kohdalla taytyy myds huomioida se, etta monet toimin-
nallista haasteista, kuten esimerkiksi pyoratuolin nostaminen autoon on voinut valillises-

ti liittya myos tydomatkoihin, mutta sita ei ole tuotu haastattelussa valttamatta esiin.

Tyontekoon liittyvien haasteiden puuttumiseen on voinut toisaalta vaikuttaa myos se,
etta tutkittavien vammautumisesta oli aikaa (ka. 20 vuotta, SD 1,5-50) ja etta he olivat jo
saaneet apua esteellisyyden haasteisiin tydelamassa. Selkaydinvammaisten tyossakayn-
tiin vaikuttaa luonnollisesti my6s vaurioaste: ihmiset, joilla on paraplegia, tyollistyvat
useammin kuin ne, joilla on tetraplegia (esim. Lidal, Huynh & Biering-Sgrensen 2007,
1353-1354). Tama ilmeni myos tassa tutkimusotoksessa, jossa yhdenkaan tydssakayvan

kuntoutujan selkdydinvaurio ei ollut kaularangan alueella (C1-8).

Tutkimukseen osallistuneet kuntoutujat toivat haastatteluissa esiin monenlaisia pyora-
tuolin ja muiden liikkumisen apuvalineiden kayttoon liittyvida haasteita. Pyoratuoli oli

tutkimusaineiston mukaan suurelle osalle selkdydinvammakuntoutujista valttdmaton.
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Kuntoutujien haasteissa nostettiin usein vuodenaikojen vaihtelut ja arkkitehtuuriset teki-
jat arkea hankaloittavina tekijoina. Pitkdaikaisselkdydinvammakuntoutujia kasittelevissa
tutkimuksissa korostetaankin ympariston esteellisyyden vaikutusta toimintakykyyn.
Lathin ym. (2011, 1180) tutkimuksessa, jossa verrattiin alkuvaiheen kuntoutujia ja pitka-
aikaiskuntoutujiin, ilmeni selkedasti, miten arjen toiminnalliset haasteiden painopiste
muuttui kehon toiminnoista ymparistotekijoihin kuntoutusvaiheesta toiseen siirryttaes-
sd. Pitkaaikaisselkdydinvammakuntoutujien toimintakyvyn arvioinnissa tulisi huomioida
kattavasti kuntoutujan ymparisto ja asiakkaan omat tavoitteet siind toimimiselle (Fisher
2009, 2). Kattavan ja kokonaisvaltaisen toimintakyvyn arvioinnin apuna voidaan kayttaa

esimerkiksi ICF-luokitusta.

10.5 Tulosten yhteenveto

Tutkimustulokset sisadlsivat kuntoutujien arjessa kokemia haasteita laajasti erilaisissa
paivittaisissa toiminnoissa. Vaikka yleisimmat haasteet koskivat liikkumista, myds mo-
nenlaisia itsesta huolehtimisen, kotielaman seka sosiaalisen ja yhteisollisen elaman haas-
teita ilmeni. Kuntoutuksessa tulisikin huomioida kattavasti kaikki selkdydinvammaisen

arjen osa-alueet.

Tutkimuksen tulokset eivat ole sellaisinaan siirrettavissa koskemaan kaikkia selkaydin-
vammakuntoutujia, mutta ne antavat hyvan kuvan siitd, millaisia yksil6llisia ja yleisia
haasteita selkdydinvammakuntoutujat kokevat arjessaan. Tutkimuksen tavoite koota
selkdydinvammakuntoutujien arjesta tapauskohtaista tietoa korostaa toisaalta myos
aineiston ainutkertaisuutta, minka vuoksi sen yleistettavyydelle ei tulisi asettaa kovin
suurta painoarvoa. Tutkimuksen tulokset kattavat melko laajasti eri puolilla Suomea asu-
vien ja elavien selkdydinvammakuntoutujien arkea. Haastatelluilla selkdydinvammakun-
toutujilla oli pddosin kohtalainen terveydentila, joten tuloksia ei voida soveltaa huono-
kuntoisempien selkdydinvammakuntoutujien arkeen. Kohtalaisesta terveydentilasta
viestivat seka tutkimuksen tulokset ettd kuntoutujien kyky osallistua haastatteluun, jo-

hon oli varattu aikaa puolitoista tuntia.
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11 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Tutkimuksen luotettavuutta ja toteutukseen liittyneita eettisia kysymyksia on pohdittu
tutkimuksessa eri nakokulmista. Laadullisen tutkimuksen eras keskeinen kysymys on sen
luotettavuus (Tuomi & Sarajarvi 2012, 134). Luotettavuuteen liitetdan perinteisesti maa-
rallisissa tutkimuksissa kaytetyt luotettavuusmaaritelmat, jotka eivat kuitenkaan pade
sellaisinaan laadullisen tutkimuksen arviointiin. Eras yleisesti hyvaksytty kriteeri laadulli-
sen tutkimuksen luotettavuudelle on esimerkiksi tarkka ja rehellinen selonteko tutki-
muksen toteuttamisesta. (Hirsjarvi ym. 2007, 227; Saaranen - Kauppinen & Puusniekka
2006d.) Tutkimuksen kulku on pyritty kuvaamaan sen eri vaiheissa mahdollisimman yksi-
tyiskohtaisesti, totuudenmukaisesti ja avoimesti. Raportoinnissa on kiinnitetty lisaksi
huomiota johdonmukaiseen ja selkedan esittamistapaan, seka tutkimusmateriaalin ajan-

tasaisuuteen ja luotettavuuteen (Tuomi & Sarajarvi 2012, 161).

Tarkea tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttava seikka oli perehtyneisyys COPM-
aineistonkeruumenetelman kayttoon (ks. Law ym. 2011, 16). Tutkimushaastatteluihin
valmistauduttiin kdymalla tammikuussa 2013 COPM-menetelmakoulutus, jonka tarkoi-
tuksena oli muun muassa yhtenaistdd menetelman toteuttamistapaa (Hirsjarvi & Hurme
2009, 69). Opiskelijat harjoittelivat haastattelujen toteutusta koeluontoisesti myos ldhi-
piireissansa ennen varsinaisia haastatteluja. Haastatteluiden toteutuksessa pyrittiin eh-
kdisemaan tutkijavaikutuksen aiheuttamia virhetulkintoja (mts. 12, 23, 35), suhtautumal-
la mahdollisimman neutraalisti haastatteluissa esiin tulleisiin seikkoihin. Neutraaliuden
toteuttaminen oli kdytdnnossa usein vaikeaa, kun kuntoutuja kertoi dkillisestd vammau-
tumisestaan tai vaikeista haasteistaan. Valittavaa ja luontevaa viestintaa tarvittiin toi-
saalta myos kuntoutujien rohkaisemiseksi. Tutkijavaikutusta pyrittiin lisaksi vahenta-
maan kerdaamalla, analysoimalla ja tulkitsemalla arjen haasteita kasitteleva tutkimusai-
neisto useamman henkilon voimin (tutkijatriangulaatio) (Hirsjarvi ym. 2007, 228). Tutki-
javaikutuksen lisdksi on myos haastatteluymparistona toiminut kuntoutuskeskus saatta-

nut vaikuttaa joidenkin kuntoutujien nimedamiin arjen haasteisiin. Kotona haasteellisina
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koetut toiminnat ovat voineet tuntua haastatteluhetkelld esimerkiksi tuetusta ymparis-

tosta johtuen vahapatoisilta tai kaukaisilta.

Asiakaslahtoisen tutkimuksen toteuttamisessa COPM-arviointimenetelmalla ja ICF-
luokituksen viitekehyksessa ilmeni joitakin rajoituksia. COPM toi tutkimuksessa hyvin
esille kuntoutujien nakékulman toiminnallisista haasteista. Tutkimusaineiston anaysoin-
tivaiheessa korostui toisaalta myos keratyn aineiston laatu. Jotta ilmaisun siltaaminen
ICF-luokitukseen olisi ollut mahdollisimman luotettavaa, olisi kirjatun ilmaisun pitanyt
sisdltaa haastattelutilanteessa esiin tullut toiminnallisen haasteen todellinen luonne (vrt.
Lathi ym. 2011, 1180), olla tarpeeksi kattava sisdltden mahdolliset apuvélineet, seka olla
menetelman asiakaslahtoisen perustan mukaisesti asiakkaan itsensa nimeama. ICF-
luokitus ei taas pysty huomioimaan kattavasti yksilon (ICF 2004, 8) ja ympéristén ainut-
laatuisuuteen liittyvia tekijoita (esim. Cieza ym. 2010, 310), minka voi ndhda vdahentavan
sen asiakaslahtoista ja luotettavaa kayttéa. Tutkimuksen tulosten mukaan luokitus ei
kattanut pohjoismaalaiseen kulttuuriin liittyvia toiminnallisia tunnuspiirteita, kuten sau-
nassa kayntia, lumen luontia, kairaamista tai pilkkimista. ICF-luokituksen yksil6- ja ympa-
ristotekijoiden monimuotoisempi kasittely selkdaydinvammaisten arjen haasteita kasitte-
levissa tutkimuksissa voisikin antaa arkeen liittyvista toiminnallisista haasteista paljon

arvokasta lisatietoa.

Tutkimusten tulosten kasittelyssa oli myos tarkeda huomioida tutkimuksen analysointi-
vaiheessa luotu kasitteiden merkityksellisyysjarjestys (ks. kpl 9.2.3). Ensimmaisen merki-
tyksellisen kadsitteen nahddan vastaavan COPM-arviointimenetelmalla toteutetuissa tut-
kimuksissa arjen toiminnallista haastetta. Mikali tutkimuksessa tulosten kasittelyssa olisi
huomioitu kaikki kasitteet samanarvoisesti, olisi tuloksissa annettu liikaa painoarvoa

muille kuin toimintaa kuvaaville kasitteille.

Tarked osa tutkimuksen luotettavuutta ja laadun toteutumista on eettisyys. Tutkimus-
eettisessa pohdinnassa viitataan usein tutkittavien suojaan. Termiin sisaltyvat tutkimuk-

sen luottamuksellisuus ja vapaaehtoisuus, seka tutkittavien hyvinvoinnin turvaaminen.
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(Tuomi & Sarajarvi 2012, 127, 131.) Tutkimus toteutettiin salassapitovelvollisuutta nou-
dattaen ja kuntoutujien yksityisyydensuoja huomioitiin tutkimuksen eri vaiheissa. Koska
tutkimuksen kohderyhmana oli vakavan vammautumisen lapikdyneita selkdydinvammai-
sia, korostui tutkimuksen valintaperusteissa kuntoutujien psyykkinen ja fyysinen tervey-
dentila. My0ds luotettavuuden kannalta oli tarkeaa, ettd kuntoutujien vammautumisesta
oli kulunut jo aikaa, ja ettd he olivat ehtineet kasitella vammautumiseen liittyvia tunteita
ja ajatuksia, sekd saaneet apua kiireellisimpiin arjen tarpeisiinsa. Ndin kuntoutujat pys-
tyivat nimeamaan tarkemmin arkeensa liittyvia haasteitaan. Tutkimuksen toteuttamises-
sa huomioitiin alusta lahtien myds kuntoutujan mahdollisuus hyodyntaa COPM-haastat-
telun tuloksia oman kuntoutumisensa tukena. Kaikille tutkimukseen osallistuneille tar-
jottiin haastattelun lopuksi mahdollisuus saada kopio arviointilomakkeesta. Tama lisasi

osaltaan myos tutkimuksen lapinakyvyytta.

Tutkimushaastatteluissa keskityttiin pitkalti haastateltavien arjen toiminnallisiin ongel-
miin ja keskustelut sivusivat haastateltavien henkil6kohtaisia arjen osa-alueita. Kuntou-
tujat ovat voineet tutkimuksen luottamuksellisuudesta huolimatta kokea esimerkiksi
erittdmiseen ja seksuaalisuuteen liittyvien haasteiden nimedmisen haastattelussa liian
arkaluontoisiksi, mikd on puolestaan vaikuttanut aineiston luotettavuuteen. Haastattelu-
tilanteissa ilmeni myos tilanteita, joissa kuntoutuja koki haasteiksi nimedamistaan seikois-
ta syyllisyytta ja koki tarvetta poistaa tai muuntaa niita (esim. laheisen hoitaminen). Toi-
saalta COPM-arviointimenetelma korostaa asiakaslahtoisyytta ja asiakkaan mahdolli-
suutta tuoda haastattelussa itse haluamiansa arjen haasteita esille (Law ym. 2011, 19),

mika tuo aineiston tarkasteluun valjemman katsantokannan.

Suurin osa kuntoutujista sai ennen tutkimushaastatteluita tietoa tutkimuksesta kuntou-
tuskeskusten yhteystyohenkil6ilts, seka tutkimustiedote-suostumuslomakkeen, jossa
kerrottiin selkeasti tutkimuksen tarkoituksesta ja tutkimukseen osallistumisen vapaaeh-
toisuudesta. Muutamat kuntoutujat toivat haastattelun alussa esiin, ettd he eivat olleet
tienneet tutkimuksesta mitdan ja ettd heidat oli vain pyydetty tulemaan paikalle. Yksi

aiemmin suostumuksensa antanut kuntoutuja myos kieltdytyi haastattelusta, koska han
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ei ollut saanut riittavasti ennakkotietoa tutkimuksesta. Yhteistyo kuntoutuskeskusten

yhteistyohenkildiden kanssa sujui muilta osin kuitenkin erittdin hyvin.

Tutkimuksen vapaaehtoisuudesta johtuen osa kuntoutujista ei suostunut haastatteluun.
Tasta johtuen tutkimukseen osallistuneista selkdydinvammakuntoutujista oli suuri osa
sellaisia, joiden terveydentila oli ainakin haastatteluhetkelld kohtalainen ja jotka parjasi-
vat vammansa kanssa arjessa, milla oli myos vaikutuksensa myds tutkimustuloksiin ja
niiden yleistettdavyyteen. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta olisi ollut arvokasta saa-
da tietoa arjen toimintojen haasteista my0s niilta kuntoutujilta, jotka eivat halunneet tai

voineet osallistua tutkimukseen.

12 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

12.1 Tutkimuksen tavoite ja yhteiskunnallinen kehys

Tutkimuksessa pyrittiin kartoittamaan selkdydinvammakuntoutujien arjen toiminnallisia
haasteita ja niiden sijoittumista ICF-luokitukseen. ICF-projekti kdyttaa tutkimusaineistoa
kuntoutusselosteisiin kirjattujen toimintakyvyn arviointimenetelmien arvioimiseen. Ta-
ma on osa kansainvalista ja kansallista trendia kehittaa toimintakyvyn arviointivalineita
ICF-luokituksen viitekehyksessa. (Cerniauskaite ym. 2011, 288; Paltamaa 20123, 4, 7.)
ICF-kehittamistyon avulla sosiaali- ja terveysalan henkildsto saa toimintakyvyn arvioinnin
tueksi tasmallisia, selkdydinvammakuntoutujien haasteellisiksi todettuja elaman osa-
alueita arvioivia arviointimenetelmia. Aineisto auttaa kohdistamaan my6s muita kuntou-

tuksen toimenpiteita selkdydinvammaisille tarkeille arjen osa-alueille.

Kuntoutuskaytanteiden ja arviointimenetelmien kehittdminen liittyy osaltansa my0s
asiakaslahtoisen, laadukkaan ja ndaytt6on perustuvan kuntoutuksen kehittamistyohon
(ks. Hyvan kuntoutuskaytannon perusta 2011). Kuntoutuksen paradigmaa pyritdaan

muuttamaan asiakaslahtoisemmaksi ja sairauskeskeisesta ajattelutavasta halutaan siir-
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tya kokonaisvaltaisempaan toimintakyvyn huomiointiin (Suomela-Markkanen 2012).
WHO:n luoman ICF-luokituksen ndhdaan olevan toimiva vdline tdman toteutumiseen.
Luokitus tukee yksilon osallistumista ja toimintakyvyn kokonaisvaltaista huomiointia eri
elaman osa-alueilla, ottaen huomioon esimerkiksi ympariston osallistumisrajoitteet.
(Paltamaa 2012a, 1.) ICF-luokitus tarjoaa lisdksi eri toimijoille yhtendisen viitekehyksen,
kielen ja toimintatavan (ICF 2004, 3), mitka puolestaan edistdvat laadukkaan hoidon ja

kuntoutuksen toteutumista.

12.2 Arjen haasteet -tutkimustyo

Elinikdisen seurannan ja hoidon -vaiheessa olevien selkdaydinvammakuntoutujien arjen
toimintojen haasteita on kartoitettu useissa kansainvalisissa tutkimuksissa (ks. luku 6).
Myos selkdaydinvamma ICF-ydinlistausten kehittelytyd on edellyttanyt Suoritukset ja
osallistuminen ICF-osa-alueiden toiminnallisten haasteiden systemaattista kartoitusta
seka selkdaydinvammakuntoutujien etta hoito- ja kuntoutusalan ammattilaisten nako-
kulmasta (esim. Biering-Sgrensen, Scheuringer, Baumberger, Charlifue, Post, Montero,
Kostanjsek & Stucki 2006, 543-545). Nyt tehty tutkimus on tietojen mukaan ensimmai-
nen Suomessa tehty selkdydinvammakuntoutujien arjen haasteita kasitteleva kartoitus.
Aikaisemmat suomalaiset tutkimukset ovat kasitelleet selkdydinvammaisten arkeen liit-
tyvia toiminnallisia haasteita ADL-avun tarvetta arvioivan Functional Independence
Measure (FIM) -arviointimenetelméan (Dahlberg, Kotila, Kautiainen & Alaranta 2003, 218;
Saikkonen ym. 2004, 460) ja terveyteen liittyvan elamanlaatua arvioivan 15D-mittarin
(Dahlberg, Alaranta & Sintonen 2005, 313) ndakdkulmista. Tutkimus tarkastelee ensim-
maista kertaa selkdydinvammakuntoutujien toiminnallisia haasteita kuntoutujien nako-

kulmasta ja on tasta syysta suomalaiselle selkdydinvammatutkimukselle tarkea.

Tutkimuksen aikana nousi muutamia jatkotutkimusaiheita selkdydinvammakuntoutujan
arjen selvittamisen osalta. Selkdydinvammakuntoutujan toimintaa ja osallistumista ra-
joittavista tekijoista tulisi tehda kattavampia tutkimuksia ja yksityiskohtaista tietoa eri

arjen osa-alueista voisi kerata aineiston luotettavuuden lisdamiseksi esimerkiksi kuntou-
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tujan arkiymparistossa. Myos selkdydinvammakuntoutujan ldheisten, avustajien tai per-
heenjasenien haastatteleminen kuntoutujan arjen haasteista antaisi laaja-alaisemman
kuvan tdman arjesta. Tama mahdollistaisi my6s niiden selkdydinvammakuntoutujien,
joilla on kognitiivisia haasteita osallistumisen tutkimukseen laheistensa tuen turvin. Ta-
mankaltaisia tutkimuksia on jo tehty ulkomailla muun muassa Alankomaissa (Post ym.
2005), muttei tietojen mukaan Suomessa. Suomalaisten kuntoutuskaytanteiden kannal-
ta olisi lisaksi hyodyllista tietdd, miten arjen haasteet muuttuvat kuntoutuksen edetessa
akuuttivaiheesta myohaisvaiheen kuntoutukseen. Tehdyn tutkimuksen kohdalla on hyva
tiedostaa tulosten kuvaavan vaistamatta hyvin kulttuurikohtaisia nakemyksia selkaydin-
vammakuntoutujien arjesta. Kuntoutusmahdollisuudet seka tuen laatu ja maara ovat
erilaiset Suomessa kuin muissa maissa. Esimerkiksi pohjoismaiden valilla tehdyt sel-
kdaydinvammakuntoutujien arjen haasteita kasittelevat tutkimukset voisivat tuoda mer-
kittdvaa lisatietoa suomalaisten ja pohjoismaisten kuntoutuskdytanteiden eroista ja
haasteiden laadusta. Suomi ja Ruotsi ovat tehneet jo yhteistyota selkdaydinvammatutki-
muksessa muun muassa tydhonpaluuseen (Valtonen, Karlsson, Alaranta & Viikari-
Juntura 2006) ja seksuaalisuuden haasteisiin (Kreuter, Taft, Siosteen & Biering-Sgrensen

2011) liittyen.

Toimintaterapian nakokulma syventda selkdydinvammaisten toiminnallisia haasteita
tarkastelevissa ICF-tutkimuksissa muun muassa osallistumiseen ja toiminnan merkityk-
sellisyyteen liittyvia ndakokulmia. Toimintaterapian ndakdkulma on huomioitu selkaydin-
vammakuntoutujien arjen haasteita kasittelevissa tutkimuksissa ja ICF-luokituksen kehit-
tamistyossa yleisesti ottaen hyvin (esim. Herrmann, Kirchberger, Stucki & Cieza 2011,
604, 606-607, 611-612). Toimintaterapian ndkemys toiminnallisesta oikeudenmukaisuu-
desta ja ICF-luokituksen pyrkimys edistdd vammaisten henkildiden tasa-arvoa ovat myos
yhteneviiset (ks. ICF 2004, 246; Townsend & Polatajko 2007, 80), mika tukee niiden yh-

teiskayttoa selkdydinvammakuntoutujien osallistumista tukevassa kuntoutustyossa.
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12.3 Tutkimusprosessi

Tutkimuksen toteuttaminen vaati syvallistd perehtymista tutkimusalueeseen. ICF-
luokitukseen tutustuminen alkoi syksyllda 2012 ICF-projektin toteuttaman ICF eLearning
Tool -tyovalineen suomennostydssa. Laaja-alaisen ICF-luokituksen omaksuminen tutki-
muskayttda varten oli prosessin aikana vaativaa, mutta myos palkitsevaa, silla ICF-
osaaminen lisda jatkossa luokituksen kayttomahdollisuuksia tyossa. Tutkimusprosessi
kehitti ammattitaitoamme usealla eri osaamisalueella, kuten arviointimenetelman kay-
tossa, haastattelutaidoissa, tutkimuksen luotettavuuteen, eettisyyteen ja asiakaslahtoi-
syyteen liittyvissa kysymyksissa, tutkimustiedon analysoinnissa seka yhteistyokumppa-
neiden kanssa toimimisessa. Ensiarvoista oli lisdksi kokonaisvaltaisen tietdmyksen saa-

minen pitkaaikais-selkdydinvammakuntoutujien elamasta.
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LITTEET

Liite 1. Tiedote tutkittavalle (Paltamaa 2013b, muokattu)

ICF-luokituksen juurruttaminen laakinnalliseen kuntoutukseen:
suosituksista pysyviin ja kehittyviin kdytantoihin 2012-2013
(JAMK projekti no 5336)

Tiedote tutkittavalle

ICF-luokitus on maailman terveysjarjeston WHO:n toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélinen
luokitus. Hankkeen tarkoituksena on arvioida ICF-luokituksen kayttoon liittyvid haasteita selkdydinvammaisia hoitavis-
sa kuntoutuskeskuksissa. Jyvaskylan ammattikorkeakoulun koordinoima hanke toteutetaan ajalla 1.8.2012-31.3.2014.

ICF-luokituksen kayton liséaminen on tarkeaa, jotta kuntoutujan toimintaan ja osallistumiseen vaikuttavat tekijat
huomioidaan laaja-alaisesti. Taman tutkimuksen tavoitteena on selvittaa selkdaydinvammaiselle merkityksellisia asioita
paivittdisista toiminnoista suoriutumisessa. Tutkimus toteutetaan kolmessa hankkeeseen osallistuvassa kuntoutuskes-
kuksessa (Kapyla, Kankaanpaa ja Peuruka). Tieto kerataan 30 tutkittavalta teemahaastattelulla (Canadian
Occupational Performance Measure (COPM) -menetelma) ja itsearviointikyselylla (WHODAS 2.0 12-kohdan kysely).

Tutkittavat:
- 10 selkdydinvammaista / kuntoutuskeskus (Kdpyld, Kankaanpaa ja Peurunka).
Toteutus tammi-toukokuussa 2013:
- Kuntoutuskeskusten projektin vastuuhenkilé kokoaa tutkittavat vapaaehtoisista
- Haastattelut tehdaan kuntoutuskeskuksessa kuntoutusjakson aikana
- Osallistuminen on tutkittavalle maksutonta
- Jamk/Hyvinvointiyksikon toimintaterapian lehtori Mari Kantanen vastaa tutkimuksen toteutuksesta yhdessa
toimintaterapia-opiskelijoiden kanssa
0 Tutkimukseen varataan aikaa 1,5 tuntia / tutkittava (COPM- haastattelu noin 60 minuuttia ja WHO-
DAS 2.0 12-kohdan kyselylomakkeen tdyttdminen noin 5 minuuttia)
- Tutkittava saa itselleen omat COPM- ja WHODAS 2.0 -tulokset ja voi kdyttda niitd omassa kuntoutuksessa
niin halutessaan
Aineiston analyysi:
- Tuloksena saadaan tietoa selkdydinvammaisten osallistumiseen vaikuttavista asioista, joita voidaan hyodyn-
taa kuntoutusta kohdennettaessa ja arviointimenetelmia valittaessa
- Aineisto kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettémina siten, ettei yksittaista tutkittavaa voida tunnistaa
- Aineistosta tehdadan opinndytetoita ja muita hankkeeseen liittyvia julkaisuja

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Voitte keskeyttda sen missa vaiheessa tahansa. Tutkimuksesta
poisjaaminen tai sen keskeyttaminen ei vaikuta mitenkdan muuhun hoitoonne tai kuntoutukseenne.

Lisatietoja: Erikoissuunnittelija Jaana Paltamaa, Jamk (jaana.paltamaa@jamk.fi)
Kuntoutuskeskuksen yhteyshenkil (nimi, puhelinnumero):
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ICF-luokituksen juurruttaminen ladkinnalliseen kuntoutukseen:

suosituksista pysyviin ja kehittyviin kaytantoihin 2012-2014
(JAMK projekti no 5336)

SUOSTUMUS

Olen tutustunut ohessa olevaan ICF-hanketta koskevaan tiedotteeseen.

Ymmarran hankkeen tarkoituksen ja suostun osallistumaan siihen liittyvaan tutkimuk-
seen (COPM teemahaastatteluun ja WHODAS 2.0 kysely) vapaaehtoisena. Olen ymmar-
tanyt, ettd voin halutessani keskeyttaa sen milloin tahansa eika keskeyttaminen vaikuta
mitenkddan muuhun hoitoon tai kuntoutukseen. Annan luvan tulosten kdyttamiseen
hankkeen tutkimusty6ssa ja raportoinnissa.

/ 2013
paikka paivamaara
Allekirjoitukset
Tutkittava Tutkija (nimen selvennys)

Tutkittavan nimi:

Henkilotunnus:

Osoite:




Liite 2. Selkdaydinvammaisen toimintakyky itsesta huolehtimisen toimin-
noissa vauriotasoittain (Selkdydinvammapotilaan asento- ja liikehoito-
opas 2011, 45-49, muokattu; Kannisto & Alaranta 2006, 456, muokattu)
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