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Kardiomyopatia eli sydénlihasrappeuma koostuu eri sairausryhmista, joissa sydanlihak-
sen rakenteessa ja toiminnassa on muutoksia seka sydamen pumppausteho on heiken-
tynyt. Kardiomyopatia johtaa usein sydamen vajaatoimintaan tai se voidaan todeta sy-
damen vajaatoiminnan yhteydessa. Sydanlihaksen toiminnan muutokset ja pumppaus-
tehon heikentyminen vaikuttavat sairastuneen fyysiseen suorituskykyyn ja toimintaky-
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Abstract

Cardiomyopathy refers to different types of diseases where the muscle of the heart has
changed in ways of structure and function. The heart has become weaker and it is not
able to pump blood through the body as usual. Cardiomyopathy often leads to heart
failure or it can be diagnosed through heart failure. Changes in the muscle of the heart
and weakness in the heart can affect the patient’s physical mobility and the ability to
function. The goal of rehabilitation is to help the patient to function physically, mentally,
socially and economically in society.

The purpose of this qualitative thesis was to increase the knowledge of different rehabil-
itation opportunities for people who are suffering from cardiomyopathy. The aim was to
find out what kind of experiences people have of rehabilitation so that rehabilitation
could possibly be improved. Experiences were gathered with written interviews which
had three themes. The themes were medical, professional and psychosocial rehabilita-
tion. Four volunteers who suffer from cardiomyopathy answered the interview. The
most significant result in these interviews was the role of physiotherapist and peer sup-
port.

There are a lot of interesting ideas for further development. One idea is to do an inter-
view for a larger target group or interview people from all around Finland. Another idea
is to gather experiences of rehabilitation from physiotherapists and cardiomyopathy pa-
tients. This would help to understand rehabilitation in a wider perspective and possibly
help improving in the future.
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1 Johdanto

Kardiomyopatia eli sydanlihasrappeuma koostuu eri sairausryhmista, joissa sy-
danlihaksen rakenteessa ja toiminnassa on muutoksia seka sydamen pump-
pausteho on heikentynyt. Kardiomyopatia johtaa usein sydamen vajaatoimin-
taan tai se voidaan todeta syddmen vajaatoiminnan yhteydessa. (Helid, Lommi,
Kaivos, Pusa, Kirjavainen & Alapappila 2013, 7.) Sydamen vajaatoiminnassa
lahtbkohtana on joko rakenteellinen tai toiminnallinen muutos sydanlihaksessa
ja sydamen kyky pumpata verta on heikentynyt. Sairaudesta puhutaan, kun sy-
danlihaksen vioittuminen aiheuttaa oireita. (Alapappila, Hasu, Mutikainen &
Koskinen 2010, 7-8.)

Kardiomyopatioiden esiintyvyytta ei ole tutkittu Suomessa paljoa, mutta talla
hetkella sairastuneita on Suomessa noin 15 000 — 20 000 (Karpatiat ry 2014).
Hypertrofista kardiomyopatiaa esiintyy Suomessa eniten, arviolta yli 7 000 ih-
mista sairastaa sitd. Tauti on usein oireeton tai vahaoireinen ja voi jaada jopa
diagnosoimatta. Dilatoivaa kardiomyopatiaa sairastavia ihmisia on Suomessa
arviolta 2 000. Restriktiivinen kardiomyopatia sek& oikean kammion kardiomyo-
patia ovat huomattavasti harvinaisempia. (Helié ym. 2013, 9.) Suomessa syda-
men vajaatoimintaa sairastavia on 100 000-140 000 ja on ennustettu, ettd vuo-
teen 2020 mennessd sairastuneiden maard kasvaa 20 prosenttia. Sydamen
vajaatoiminnassa ennuste on huono, ja 1990-luvulla tehdyssa tutkimuksessa
sairastuneista 59 % miehista ja 49 % naisista kuoli viiden vuoden sisalla sairau-
den diagnosoimisesta. Sydamen vajaatoimintaan ei ole |0ydetty parantavaa

hoitoa sydamen siirtoa lukuun ottamatta. (Alapappila ym. 2010, 7.)

Suomessa sydan- ja verisuonisairaudet ovat kolmanneksi suurin sairausryhma,
joka aiheuttaa tyokyvyttomyyttd. Yleisimpia verenkiertoelinsairauksia ovat se-
pelvaltimotauti, sydamen vajaatoiminta, kohonnut verenpaine ja aivoverenkier-
ron hairiét. (Suomen Sydanliitto ry 2013.) Wynne ja McAnaney (2004) kirjoitta-
vat artikkelissaan, ettd ihmisia jaa kroonisten sairauksien vuoksi ennenaikaisesti
elakkeelle tai he joutuvat ottamaan sairauspoissaoloja. Tyokyvyttomyys ja va-
jaakuntoisuus taas johtavat ty6ttémyyteen ja syrjaytymiseen, joka voi heikentaa

sairastuneen ja taméan laheisten elamanlaatua. Tyokyvyttomyys ja sairauspois-



saolot kerryttavat taloudellisia kustannuksia sairastuneelle, hanen perheelleen
seka tyopaikalle ja yhteiskunnalle. (Wynne & McAnaney 2004.) Hyvalla kuntou-
tuksella mahdollistetaan yksilon pidempi ty6- ja toimintakyky, ja tata kautta pys-

tytaan vahentamaan taloudellisia kustannuksia (Ahonen 2008, 664).

Vuonna 2013 julkaistussa Kansaneldkelaitoksen kuntoutustilastossa kuntoutus-
ta sai Suomessa kaiken kaikkiaan 98 900 henkiléa, miké on lahes 10 % (8,5 %)
enemman kuin edellisena vuonna. Vuonna 2013 suurin sairausryhma, jolle jar-
jestettiin kuntoutusta, oli mielenterveyden ja kayttaytymisen hairigista johtuvat
sairaudet. Muita yleisimpia sairausryhmia olivat verenkiertoelinsairaudet, her-
moston sairaudet ja tuki- ja liikuntaelinsairaudet. Kuntoutujia oli suhteellisesti
eniten Ita- ja Pohjois-Suomessa ja maakunnittain eniten Kainuussa, Pohjois-
Pohjanmaalla, Keski-Suomessa ja Pohjois-Karjalassa. (Kansaneldkelaitos
2013a.)

2 Sydamen anatomia ja fysiologia

Sydan ja verisuonet kuuluvat ihmisen verenkiertoelimistdon. Verisuonissa oleva
veri kulkeutuu ripeasti paine-erojen avulla, ja sen tuottamiseen tarvitaan sydan-
ta, onttoa lihasta, joka normaalisti toimivana supistuu tasaiseen tahtiin. Sydan
sijaitsee kylkiluiden sisapuolella, rintalastan takana ja sitd ympar6i kaksilehtinen
sydanpussi. Sydamen molemmille puolille sijoittuvat keuhkot ja alapuolelle pal-
lea. Muodoltaan sydan on kiilamainen, ja sen ylaosa on levea ja terava karki
suunnattuna vasemmalle alas. Sydamen ylaosaan Kkiinnittyvét isot verisuonet,
joita kutsutaan sepelvaltimoiksi. (Sand, Sjaastad, Haug & Bjalie 2011, 268—
270.)

Sydan koostuu kahdesta puoliskosta, joiden valiin jaa vahva valiseina. Syda-
men oikea puoli pumppaa verta keuhkoverenkiertoon ja vasen puoli kaikkialle
muualle elimistéén. Molemmat puoliskot koostuvat eteisesta ja kammiosta (ku-
va 1). Kammioiden tehtdvand on toimia pumppuina ja eteisten vastaanottaa
veri. Sydamessa on myods ohuita sidekudoslevyja, joita kutsutaan sydanlapiksi.

Sydanlapista kaksi erottaa sydamen eteiset ja kammiot toisistaan. Naita kutsu-



taan eteis-kammiolapiksi. Niita voidaan kutsua myods purjelapiksi niiden ulko-
naosta johtuen. Vasen eteiskammiolappa eli hiippaldppa koostuu kahdesta pur-
jeesta ja oikea eteiskammiolappa kolmesta. Kolmas lappa, aorttalappa, sijaitsee
aortan suulla ja neljas, keuhkovaltimolappa, keuhkovaltimon suulla. Naita kahta
lappééa kutsutaan taskulapiksi, koska ne muodostuvat taskumaisista liuskoista.
Lappien tehtavana on mahdollistaa veren kulku sydamessé vain toiseen suun-
taan. (Sand ym. 2011, 268-272.)

K__euh_kovaltimon
lappa Vasen eteinen

Aorttalappa
Hiippalappa

Oikea eteinen

Kolmiliuska-
lappa

Oikea kammio

Vasen kammio

Kuva 1. Sydéfnen anatomia. Nuolet nayttavat veren kulkusuunnan (Laakarikirja
Duodecim — kuvat 2008).

Sydén koostuu kolmesta seindmasta, joita ovat endokardium (sydamen sisékal-
vo), myokardium (sydéanlihas) ja epikardium (peittdd myokardiumin ulkopintaa).
Myokardium eli sydanlihas on poikkijuovaista lihassolua, ja se muodostaa suu-
rimman osan sydamen rakenteesta. Myokardiumin paksuus vaihtelee sydamen
eri osissa supistumisvoiman mukaan; miten suurella voimalla osat joutuvat
tyontdmaan verta eteenpain. Sydamen eteisissa sydanlihas on ohuinta ja va-

semmassa kammiossa paksuinta. (Sand ym. 2011, 272, 274.)

Sydan on osa verenkiertoelimistda ja pystyy normaalisti toimivana pumppaa-
maan verta noin viisi litraa minuutin aikana (Makijarvi 2008, 8-9). Muita keskei-
sid verenkiertoelimiston osia ovat valtimot, laskimot ja hiussuonet. Nam& muo-

dostavat verenkiertojarjestelmén, joka koostuu kahdesta kierrosta: suuresta



verenkierrosta, aareisverenkierronkierrosta ja pienesté verenkierrosta, keuhko-
verenkierrosta. Suuri verenkierto alkaa sydamen vasemmasta kammiosta, josta
veri kulkeutuu valtimoita pitkin hiussuoniin. Veri palaa takaisin sydameen laski-
moita pitkin ja paatyy oikeaan eteiseen. Sydamen oikeasta eteisesta veri kul-
keutuu oikeaan kammioon. Oikeasta kammiosta sydan pumppaa veren keuh-
koverenkiertoon, pieneen verenkiertoon. Keuhkoissa veri kulkeutuu keuhkoval-
timoiden ja keuhkorakkuloiden pinnalla olevien hiussuonten ja keuhkolaskimoi-
den kautta vasempaan eteiseen. Suuren verenkierron tehtavana on kuljettaa
kudoksille niiden tarvitsemaa happea, energiaa ja rakennusaineita. Pieni veren-
kierto kuljettaa hapen seka haitta- ja jateaineet pois soluista. (Kettunen 2008a,
20-21.)

3 Kardiomyopatia ja sydamen vajaatoiminta

Kardiomyopatia eli sydanlihasrappeuma on yleisnimitys tautiryhmalle, joka
koostuu eri sairaustyypeista. Jokaiselle kardiomyopatian muodolle on yhteista
sydanlihaksen rakenteen ja toiminnan muutokset sekda sydamen pumppauste-
hon heikentyminen. Kardiomyopatiatyyppeja on useita, joista kaksi tavallisinta
ovat hypertrofinen kardiomyopatia ja dilatoiva kardiomyopatia. Oikean kammion
kardiomyopatia ja restriktiivinen kardiomyopatia ovat harvinaisempia kardio-
myopatian muotoja. Kardiomyopatia johtaa usein sydamen vajaatoimintaan tai
se voidaan todeta sydamen vajaatoiminnan yhteydessa. Joissain tapauksissa
taudin voi aiheuttaa myo6s sydanlihastulehdus tai pahanlaatuisen kasvaimen
hoitoon tarvittava sade- tai solunsalpaajahoito. Taudinkuva on yksildllinen, ja
tautia voi esiintya kaikenikaisilla. (Helio ym. 2013, 1, 7.)

3.1 Etiologia ja patofysiologia

Hypertrofinen kardiomyopatia tarkoittaa sydanlihaksen liiallista kasvua ja pak-
suuntumista, joka tapahtuu usein vasemman ja oikean kammion véalisessa vali-
seindssd. Muutos on yleensa epasymmetrista ja voi aiheuttaa veren paasyn

aorttaan, varsinkin rasituksessa. Poikkeava muutos verenkierrossa on yleisin



syy sydanlihaksen paksuuntumiselle. Naitd muutoksia ovat esimerkiksi korkea
verenpaine, lappavika tai kilpaurheilun aiheuttama kova harjoittelu. Sydanlihas-
solut ovat hypertrofisessa kardiomyopatiassa jakaantuneet "sikin sokin”, mika
johtuu valkuaisaineiden muutoksista. (Helié ym. 2013, 22.) Suomessa hypertro-
fista kardiomyopatiaa on arvioitua olevan kahdella 1 000:ta asukasta kohden, ja
taudin perinnéllinen osuus on 50 % (Helid ym. 2013, 9; Kivela 2008a, 371).

Laajentava eli dilatoiva kardiomyopatia on tautiryhmd, jossa sydéanlihaksen ja
vasemman kammion supistumiskyky heikkenee ja samalla kammio suurenee.
Sairauden jatkuessa pitkaan alue vasemman eteisen ja kammion valilla venyy
ja johtaa hiippaldpéan vuotoon. Talléin sydamen pumppausteho heikkenee enti-
sestaan, ja elimistd pyrkii korjaamaan verenkierron heikentymista lisaamalla
kiertavaa verimaarad. Samalla nestemaara, joka eriytyy munuaisista, vahenee.
Verenkierron kulku paranee hetkellisesti, mutta lopulta nestetta alkaa kertya
myo6s kudoksiin verisuonten ulkopuolella. Keuhkoverenkiertoon pakkautuu ver-
ta, ja keuhkorakkuloiden vdlitilaan alkaa kertya nestetta, jolloin myos sydanli-
hassolujen rakenne muuttuu. Sydanlihassoluja ymparoiva tukirakenne pettaa, ja
niiden maara pienenee, jolloin sidekudoksen maaré sydanlihaksessa lisaantyy.
Tauti voi johtua sisaisen tai ulkoisen tekijan aiheuttamasta syysta, kuten run-
saasta ja pitkaaikaisesta alkoholin kaytdstda, huumausaineista, syopahoidoista
tai reumasairaudesta. Taustalla voi olla myds tulehdussairaus tai aineenvaih-
duntasairaus, kuten diabetes. (Helid ym. 2013, 11-12.) Taudin perinnollinen
osuus on 25 % (Kivela 2008a, 371).

Restriktiiviseen kardiomyopatiaan kuuluu useita eri sydanlihassairauksia, ja se
todetaan usein sydamen vajaatoiminnan yhteydessa. Sairastuneilla on yhteista
sydanlihaksen tai sydamen sisékalvon jaykistyminen. Kammioiden toiminta ja
sydamen pumppausteho heikkenevat jaykistymisesta, vaikka supistumiskyky
olisikin muuten hyva. Rasituksen aikana sydan ei kuitenkaan pysty muuntautu-
maan kuormituksen lisaantymiseen yhta tehokkaasti. Valkuaisaineen tai side-
kudoksen kertyminen sydanlihakseen on usein syyna sydanlihaksen tai syda-
men sisakalvon jaykistymiselle. (Helid ym. 2013, 28.) Restriktiivisen kardiomyo-

patian perinndllinen osuus on tuntematon (Kivela 2008a, 371).
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Oikean kammion kardiomyopatia on harvinainen sairaus, jossa rasva- ja side-
kudos korvaavat syddmen oikean kammion seindmaa. Sairautta voi ilmeta
my6s vasemman kammion seindmassa. Seinaman rakenteen muuttuminen on
hidas prosessi, mutta voi pitkalle edetessa laajentaa sydamen oikeaa puolta ja
samalla vahentad sydamen pumppaustehoa. Oikean kammion kardiomyopatiaa
voi esiintyd nuoresta aikuisidsta lahtien, ja taudin alkuvaiheessa sydamen
pumppausteho on usein normaali. (Heli6 ym. 2013, 26.) Useimmilla henkil6illa
Sairautta esiintyy suvuittain, ja sairauden perinnéllinen osuus on 45 % (Kivela
2008a, 371).

Sydamen vajaatoiminta on sydamen hairid, jossa sydan ei pysty pumppaamaan
verta kudoksille niin paljoa kuin sita tarvitsisi (Helid, Lommi, Partanen, Nuotio &
Koivisto 2004, 8). Talloin sydamen pumppaustoiminta heikkenee, laskimopuo-
lelle alkaa kertya verta, laskimoiden ja hiussuonien paine suurenee, jolloin ku-
doksiin alkaa kertya nestetta (Sand ym. 2011, 312). Sydamen vajaatoiminta on
oireyhtyma, joka voi aiheutua sydanlihaksen vauriosta, kuten kardiomyopatias-
ta. Perussyyna vajaatoiminnalle on kuitenkin useimmissa tapauksissa sepelval-
timotauti ja lisan& voi olla myds kohonnut verenpaine tai sydamen lappavika.
Sydamen vajaatoiminta kehittyy usein asteittain pahenevaksi, krooniseksi oi-
reyhtymaksi. Se voi tapahtua myos &akillisesti, esimerkiksi seurauksena sydanin-
farktista, rytmihairiésta, sydanlapan repeamisestad tai fyysisesti voimakasta
ponnistelua vaativasta toiminnasta. (Vuori & Kesaniemi 2011, 363-364.)

3.2 OQireet

Kardiomyopatian muoto vaikuttaa siihen, millaisia oireita sairastuneilla on, ja ne
vaihtelevat yksildittain. Osa sairastuneista saattaa olla myds taysin oireettomia.
Hypertrofisessa kardiomyopatiassa geenivirheet ovat syyna sairaudelle, joten
oireet vaihtelevat laajasti sairastuneiden valilla. Oireita voi myos ilmeté eri ta-
voin eri-ikaisilla. Tyypillinen oire on rasituksessa ilmeneva hengenahdistus, joka
johtuu vasemman kammion seindman paksuuntumisen aiheuttamasta jaykisty-
misesta. (Helid ym. 2013, 22.) Noin viidenneksella sairastuneista ilmenee vai-
keita oireita, kuten rytmihairioita ja rintakipuja (Kuusisto 2008a, 375). Kovassa
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rasituksessa oireina voi ilmetd naon heikentymistéa tai tajunnan menetysta (He-
lio ym. 2013, 22).

Dilatoivassa kardiomyopatiassa hengenahdistus on tyypillinen oire ja sen aihe-
uttaa keuhkoverenkiertoon pakkautuva veri ja siitd johtuva nesteen tiputtelu.
Alussa hengenahdistusta ilmenee vain rasituksessa, mutta taudin edetessa sita
alkaa ilmeta myds levossa. Muita oireita sairaudessa ovat painon nousu, turvo-
tus, tajuttomuus, halvaus tai selittiméaton vasymys. Sairauden diagnosoiminen
voi olla hankalaa, koska oireet voivat viitata myds huonoon fyysiseen kuntoon
tai astmaan. (Helié ym. 2013, 11.)

Restriktiivisessa kardiomyopatiassa turvotus, esimerkiksi jaloissa, ja sydamen
hidaslyontisyys ja hengenahdistus ovat yleisia oireita. Restriktiivisessa kardio-
myopatiassa verihyytymien muodostuminen sydamen sisélle on yksi ongelma.
Niitd voi muodostua etenkin sydamen sisapinnalle, jolloin ne voivat aiheuttaa
ohimenevia tajunnan tai toiminnan hairidita tai halvauksen. Oikean kammion
kardiomyopatia voi alussa olla vah&oireinen, mutta se saattaa aiheuttaa lyhyita
rytmihairiokohtauksia, jotka voivat olla hengenvaarallisia. (Helio ym. 2013, 26,
28.)

Yleisimpia oireita sydamen vajaatoiminnassa ovat ajoittainen hengenahdistus,
erityisesti rasituksessa, sek& vasymys, uupuminen ja fyysisen suorituskyvyn
heikentyminen. Sairauden pahentuessa alkaa oireita, kuten hengenahdistusta,
iimeta myds makuuasennossa ja disina kohtauksina. Tyypillisia ulkoisia oireita
ovat jalkojen ja nilkkojen seka sormien turpoaminen, joka voi vahentya tai jopa
havita yolla. (Vuori & Kesaniemi 2011, 364.) Perifeerisid muutoksia voidaan ha-
vaita verisuonissa, luurankolihaksissa, keuhkoissa, autonomisen hermoston
toiminnassa ja sisaeritystoiminnassa. NYHA-luokitusta (New York Heart Asso-
ciation, taulukko 1) kaytetd&n apuna sairauden vaikeusasteen maarittelyssa.
Oireiden perusteella arvioidaan, mihin NYHA-luokkaan henkilé kuuluu. (Alapap-
pila ym. 2010, 8-9.)
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Taulukko 1. Syddmen vajaatoiminnan oireiden NYHA-luokitus (Kupari 2008,

739).

NYHA | Suorituskyky ei ole merkittavasti rajoittunut. Tavallinen?! rasitus ei
aiheuta poikkeavaa hengenahdistusta tai vasymista.

NYHA Il Suorituskyky on rajoittunut. Tavallinen rasitus aiheuttaa hengenah-
distusta tai vasymista.

NYHA Il | Suorituskyky on vahvasti rajoittunut. Jo tavallista vahaisempi rasi-
tus aiheuttaa hengenahdistusta tai vasymista.

NYHA IV  Kaikki fyysinen aktiviteetti aiheuttaa oireita. Oireita voi olla my6s
levossa.

INew York Heart Associationin alkuperdinen luokitus ei maaritellyt, mita
tavallinen rasitus (ordinary activity) tarkoittaa. Kaytannéssa sellaisena
VoI pitaa reipasta tasamaakavelya, kavelya ylamakeen ja usean kerrosva-
lin nousua portaissa. Tavallista vahdisempdaa rasitusta (less than or-
dinary activity) on silloin rauhallinen 100-200 metrin tasamaakavelya ja
yhden kerrosvélin nousu portaissa.

3.3 Hoito

Asianmukaisella laakityksella ja elintapamuutoksilla voidaan lievittdd kardio-
myopatian tai syddmen vajaatoiminnan aiheuttamia oireita, estdd sairauden
pahenemista ja muita sydénsairauksia sek& parantaa elaméanlaatua ja ennustet-
ta (Helio ym. 2013, 14, 30; Helié ym. 2004, 13). Itsehoito ja laakehoito tukevat
toisiaan, esimerkiksi ladkkeet eivat tehoa, jos niitd ei oteta saanndllisesti ja
noudateta oikeaa ruokavaliota (Helid ym. 2004, 13). Osa sairastuneista saattaa
parantua hyvan hoidon ansiosta taysin tai lahes kokonaan. Sairaus voi kuitenkin
edetd hyvasta hoidosta huolimatta ja pitkélle johtaneena aiheuttaa vaikean sy-

dansairauden ja lopulta sydamensiirron. (Kivelda 2008b, 373.)

Hypertrofisessa kardiomyopatiassa kilpaurheilu, &arirasitukset seka fyysisesti
raskaat tybtehtavat ovat kiellettyjd. Tutkimusten mukaan sepelvaltimotauti on
hypertrofista kardiomyopatiaa sairastavalle erittain vaarallinen, joten hyvét elin-
tavat auttavat myds ehkaisemaan sepelvaltimotaudin riskid. (Kuusisto 2008b,
375-376.) Laékehoitona toimivat beetasalpaajat, joilla hoidetaan hengenahdis-

tusta, verapamiili, joka toimii kalsiuminestajana ja varfariini, jota voidaan kayttaa
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verenohennuslaakkeend, jos oireina on kohtauksittaista tai jatkuvaa eteisva-
rinda. Dilatoivassa kardiomyopatiassa, oikean kammion kardiomyopatiassa se-
kd sydamen vajaatoiminnassa ladkehoitona kaytetaan ACE-estdjia, beetasal-
paajia ja diureetteja. Niiden vaikutus tehoaa sydamen sykkeeseen, verenpai-
neen laskuun, sydamen supistumiseen, ja ne poistavat nestetta kehosta. (Heli6
ym. 2013, 14, 16; Helid ym. 2004, 15-17.) Restriktiivisen kardiomyopatian hoi-
dossa tavoitteena on helpottaa sydamen vajaatoiminnan aiheuttamia oireita ja

ladkehoitona kaytetaan diureetteja seka varfariinia (Helio ym. 2013, 23-24).

3.4 Fyysisen toimintakyvyn arviointi ja ICF-luokitus

Toimintakyvylla tarkoitetaan yksilon |adketieteellisen terveydentilan seka yksilon
ja ymparistotekijoiden valista vuorovaikutusta. Toimintakyky méaaritellaén ylaka-
sitteend, johon kuuluvat ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet, suorituk-
set ja osallistuminen. Toimintarajoitteista puhutaan ylakasitteena, kun ruu-
miin/kehon toiminnot, suoritukset tai osallistuminen ovat rajoittuneet. ICF-
luokitusta kaytetaan viitekehyksena toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden maarit-
telemisessa. Yleisesti luullaan, ettd ICF-luokitusta voidaan hyddyntaa vain hen-
kilGilla, joilla on toimintarajoitteita. ICF-luokitus on kuitenkin yleiskayttdinen, ja
silla voidaan kuvata terveyden toiminnallista tilaa ja siihen liittyvaa toiminnallista
tilaa, oli ladketieteellinen terveydentila mika tahansa. (WHO 2004, 3,7,209.)

Kardiomyopatiaa ja sydamen vajaatoimintaa sairastavilla sydénlihaksen toimin-
ta on muuttunut, ja sydamen pumppausteho on heikentynyt (Helid ym. 2014, 1;
Helid ym. 20014, 8). Sentraalinen ja perifeerinen verenkierto ovat heikentyneet,
ja hengitystoiminnassa on tapahtunut muutoksia, jotka puolestaan vaikuttavat
fyysisen suorituskykyyn ja toimintakykyyn (Hamalainen 2008, 1349). Naihin vai-
kuttavat usein myos luurankolihasten atrofia ja fyysinen inaktiivisuus (Paatero,
Lehmijoki, Kivekas & Stahl 2008, 377). Kliinisen rasituskokeen avulla, esimer-
kiksi polkupyoraergometritestilla, voidaan selvittdd oireet, rytmihairioherkkyys,
iskemia seka sairastuneen ennuste. Toinen tapa arvioida sairastuneen fyysista
suorituskykya on kayttdd kuuden minuutin kavelytestia. Testin avulla pystytaan
selvittdma&éan harjoitusvaikutusta, toimintakykyd ja sairastuneen ennustetta.

(Dickstein, Cohen-Solal, Filippatos, McMurray, Ponikowski, Poole-Wilson,
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Stromberg, van Veldhuisen, Atar, Hoes, Keren, Mebazaa, Nieminen, Priori &
Swedberg 2008, 2400; Alapappila ym. 2010, 11.)

Kaden puristusvoiman ja alaraajojen lihasvoiman mittauksella pystytaan selvit-
tamaan sairastuneen lihasvoimaa. Kéaden puristusvoima kertoo koko kehon li-
hasvoimasta ja alaraajojen lihasvoima itsenaisesta selviytymisestd omassa ar-
kielaméassa. Hengenahdistuksen subjektiivisessa arvioinnissa voidaan kayttaa
VAS-janaa, ja NYHA-luokitusta kaytetaan hengenahdistuksen vaikeusasteen
maarittelyssa. Rintakehan liikkuvuuden mittaaminen on mygds olennaista, koska
keuhkojen tilavuus pienenee ja keuhkokudos jaykistyy kroonisessa vajaatoimin-
nassa. Keuhkojen nopea vitalikapasiteetti ja sekuntikapasiteetti mitataan, jotta
saadaan tietdaa keuhkojen tila ja hengityslihasten voima. (Alapappila ym. 2010,
14.)

Kavelynopeuden ja tasapainon arviointi kuuluvat osana fyysisen toimintakyvyn
arviointiin. Kavelynopeuden arvioinnissa kaytetdaan kymmenen metrin maksi-
maalista k&velynopeuden mittausta. Testin avulla saadaan selville sairastuneen
itsendinen selviytyminen kotona ja kodin ulkopuolella. Tasapainon arviointi on
keskeista erityisesti ikaantyneilla, koska se on yksi tarkeimmista toimintakyvyn
alueista ja se voi heikentya merkittavasti ikdantyneilla. Tasapainon arviointi
myOs arvioi sairastuneen itsenaista selviytymista arkielamassa. Fysioterapeutin
tekema kokonaisarvio sairastuneen toimintakyvysta auttaa yksiléllisen liikunta-

suunnitelman laadinnassa. (Alapappila ym. 2010, 14.)

ICF-luokitus (International Classification of Functioning, Disability and Health)
on WHO:n kehittama ja sitad kaytetaan kansainvalisesti toimintakyvyn seké toi-
mintarajoitteiden maarittelemisessa. ICF-luokituksen tavoitteena on antaa tie-
teellinen perusta, jonka pohjalta pystytdan ymmartamaan ja tutkimaan toimin-
nallista terveydentilaa ja toiminnallista tilaa, joka liittyy terveyteen. ldeana on
parantaa eri kayttajaryhmien, kuten terveydenhuollon tyontekijdiden seké tutki-
joiden ja paattajien valista viestintda ja kehittaa yhteinen kieli, joka kuvaa yksi-
I6n toiminnallista terveydentilaa ja terveyteen osana liittyvaa toiminnallista tilaa.
ICF-luokitusta kaytetddn muun muassa kliinisen tyon valineena. Kuntoutuksen

tarpeen ja tydkyvyn arviointi, hoidon ja toimenpiteiden yhteensovittaminen seka
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tuloksellisuuden arviointi terveydenhuollossa ovat IFC-luokituksen kayttokohtei-
ta. (WHO 2004, 5.)

ICF-luokitus voidaan jakaa kahteen osaan, jotka voidaan jakaa viela kahteen
osaan. Ensimmaiseen osaan kuuluvat toimintakyky ja sen rajoitteet, jonka osa-
alueita ovat ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet seka suoritukset ja
osallistuminen. Toiseen osaan kuuluvat kontekstuaaliset tekijat, joita ovat ympa-
ristotekijat ja yksildtekijat. Ruumiin/kehon toiminnoilla ja ruumiin rakenteilla tar-
koitetaan yksilon anatomisia ja rakenteellisia osia, kuten elimia ja raajoja seka
fysiologisia toimintoja. Suoritukset ovat yksilon omakohtaisia nakokulmia toimin-
takyvysta ja osallistuminen yhteison nakdkulmaa toimintakyvysta. Ympaéristote-
kijat ovat yksilén kontekstuaalisia viitekehyksia eli ulkopuolisen maailman muo-
dostamia piirteitd, jotka vaikuttavat yksilon toimintakykyyn. Na&ita ovat esimer-
kiksi arvot, asenteet ja palvelut. Yksilotekijoitd ovat muun muassa ika, sukupuoli
ja elamankokemukset. (WHO 2004, 7-8, 209-210.)

Kardiomyopatiaa ja syddmen vajaatoimintaa sairastavien fyysisen toimintaky-
vyn arviossa ICF-luokitusta voidaan havainnoida seuraavanlaisesti (kuvio 1).
Sydamen ja verenkierron toiminta ovat muuttuneet sairauden aiheuttamien
muutoksien takia, joka vaikuttaa ruumiin/kehon toimintoihin ja ruumiin rakentee-
seen. Sairastuneen yksildllisiin suorituksiin kuuluvat liikkuminen, kuten kavely
tai juoksu, ja osallistumista elaman tilanteisiin kuvaa tyonteko. Yksilon ika vai-
kuttaa toimintakykyyn, koska sairastuneet ovat eri-ikdisia. Kardiomyopatiaa sai-
rastavat voivat olla kaikenikaisia, kun taas sydamen vajaatoimintaa sairastavat
ovat usein iakkaita (Helié ym. 2004; Alapappila ym. 2013, 1). Ymparistotekijoita
arvioidessa mietitaan, rajoittavatko vai edistavatkd ne sairastuneen toimintaky-
kya. Ymparistotekijoihin kuuluu fyysinen, sosiaalinen ja asenneympaéristo, jossa
yksilo elaa. (WHO 2004, 10, 169.)
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Laaketieteellinen terveydentila

Kardiomyopatia/sydamen vajaatoiminta

Ruumiin/kehon Suoritukset Osallistuminen
toiminnot
Sydan ja verenkierto Liikkuminen Tyonteko
Yksilo Ymparisto
N v
ka Palvelut

Kuvio 1. Esimerkki ICF- luokituksesta kardiomyopatiaa tai sydamen vajaatoi-

mintaa sairastavan henkilon fyysisen toimintakyvyn arvioinnissa.

4  Kuntoutuksen palvelujarjestelma Suomessa

Kuntoutus on k&sitteena laaja, ja se kattaa monen eri viranomaisen ja organi-
saation tuottamat ja rahoittamat palvelut (kuvio 2). Kuntoutuksen tavoitteena on
parantaa tai sailyttdd henkilon toiminta- tai tyokykya ja samalla auttaa itsenéi-
sessa elamassa selviytymista. Vuonna 1991 tehty kuntoutuslainsdadantd maa-
rittdéé edellytykset kuntoutuksen saamiseen sek& kuntoutuspalvelut ja niiden
etuudet. Lainsdadantda on muutettu tdman jalkeen, mutta kuntoutustehtavat ja
niitd saatelevien jarjestdjen vastuualueet ovat pysyneet lahes samoina. Kuntou-
tuspalveluita jarjestavat ja rahoittavat palvelut voivat tuottaa kuntoutuspalveluita
itse tai hankkia palveluita muilta kuntoutusta jarjestavilta tahoilta. Kuntoutuksen
jarjestamisperiaate ja vastuu nékyvat jokaisen kuntoutusta jarjestavan tahon
paatehtavassa. (Paatero ym. 2008, 31-32.) Moniammatillisuus ja monialaisuus
ovat perusedellytyksid kuntoutuksen vaikuttavuuteen (Talvitie, Karppi & Man-
sikkamaki 2006, 45).
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Kuntoutus

Harkinnanvarainen

ladkinnallinen kuntoutus Osajarjestelmat

Kansanelékelaitos

Tapaturma- ja
liikennevakuutus

Opetustoimi

TyoOhallinto ‘{ Julkinen

terveydenhuolto

—

Valtionkonttori

Kuntien
sosiaalihuolto

Tybelake

Tyoterveyshuolto

Kuvio 2. Kuntoutuksen palvelujarjestelma.

Kuntoutus on alkanut Suomessa jo 1800-luvulla, jolloin vammaisille lapsille ja
nuorille perustettiin omia kouluja. 1940- ja 1950-luvuilla kuntoutus oli sodan ai-
heuttamien vammojen ja tapaturmien korjaamista ja sotainvalidien kuntoutta-
mista. Talléin kuntoutus alkoi invalidihuoltona, ja siihen sisaltyi laékintahuoltoa,
tybhuoltoa ja koulutusta, jolloin fysioterapia tuli osaksi hoitoa. Sotainvalidien
laakinnallinen kuntoutus vaikutti merkittavasti 1aékinnallisen kuntoutuksen kehit-
tymiseen. (Puumalainen 2008, 16—17; Talvitie ym. 2006, 43—44.) Kuntoutus on
kasitteenda muuttunut sodanjalkeisesta ajasta. Nykyisin sen voidaan maaritella
olevan erilaisia toimenpiteitd, joiden avulla paastaan etukateen sovittuihin ta-
voitteisiin kuntoutujan elaméantilanteen ja tarpeiden mukaan. (Talvitie ym. 2006,
45))
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Valtioneuvoston tekeméssa kuntoutusselonteossa vuodelta 2002 kuntoutumi-
nen maaritelladn kuntoutuksen tavoitteeksi. Tavoitteena on yksilon ja ymparis-
tén valinen muutosprosessi, jossa yksilo kykenee selviytymddn omassa ela-
massééan. Tavoitteen saavuttamiseksi kuntoutuksen tulee olla suunniteltua, mo-
niammatillista ja pitkganteista. Kuntoutus eroaa hoidosta sen menetelmien
kautta, mutta aina ei ole selvaa eika tarpeen vetaa rajaa naiden kahden valille.
(Sosiaali- ja terveysministerio 2002, 3.) Varhaiskuntoutus kasitetta kaytetaan,
kun kuntoutukselle on tarvetta ennen toimintakyvyn huonontumista, ja sen ta-
voitteena on suojata ja yllapitdd kuntoutujan nykyista toimintakykya (Kettunen,
Kahari-Wiik, Vuori-Kemila & Ihalainen 2009, 24).

Suomen kuntoutusjarjestelma on kokonaisuutena laaja, ja se vaatii mukautu-
mista monen eri yksilon tarpeisiin (Paatero ym. 2008, 32). Kuntoutus on raken-
nelma, joka koostuu useista rahoittajista, palveluista ja lainsaadanndoista ja on
jarjestelmana monipuolinen, monitahoinen ja melko monimutkainen. Kokonai-
suuden hahmottaminen voi olla kaikille osapuolille haasteellista, mutta se myés
tarjoaa useita erilaisia mahdollisuuksia. (Sosiaali- ja terveysministerio 2002, 3.)
Kuntoutuksen eri muodoilla on kuitenkin nelja yhteista paapiirretta, jotka yhdis-
tyvat lahes aina kuntoutuksen palvelukokonaisuuksissa. Kuntoutukseen valituil-
le henkildille tehdaan laaketieteellinen arvio kuntoutustarpeesta, jonka jalkeen
laaditaan kuntoutussuunnitelma. Kuntoutussuunnitelma on lahtékohtana kun-
toutuksen aloittamiseen tai kuntoutuspaatokseen. Kuntoutuksessa on kyse
muutosprosessista, joka koostuu useista vaiheista, toimenpiteista ja palveluista.
Kuntoutumisen motivoimiseksi ja ansiomenetysten korvaamiseksi kuntoutujan
on mahdollista saada toimeentuloturvaa kuntoutuksen ajalta. (Paatero ym.
2008, 32).

4.1 Kuntoutusjarjestelmén haasteita

Suomalainen kuntoutusjarjestelmd on saanut kritiikkia muun muassa kuntou-
tuksen hitaasta aloittamisesta ja asiakkaiden huomiotta jattamisesta. Kuntoutu-
jat eivat myoskaan aina tieda millaista kuntoutusta heille on tarjolla tai kuntou-
tusprosessiin tulee katko tai se jaa kokonaan kesken. Kuntoutujat ovat myos

kokeneet eriarvoisuutta, koska toisille kuntoutusjarjestelma on tutumpi, ja ndma
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henkilot osaavat hakeutua tarvittavaan kuntoutukseen paremmin. Ongelmaa
voivat my6s aiheuttaa kuntoutusalan ammattihenkildiden tiedot vain tietyista

tarjolla olevista kuntoutusmahdollisuuksista. (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 63.)

Eri osajarjestelmat tuovat haastavuutta kuntoutuksen toimivuuteen. Kaksi osa-
jarjestelmaa, kuten tyovoimahallinto ja sosiaalihuolto, voivat joutua jarjestamaan
kuntoutusta yhdelle kuntoutujalle niin, ettd se on yhteensopivaa ja toimivaa.
Tiedon tulee kulkea sujuvasti, ja vastuu kuntoutuksesta tulee sopia yhteistyota
tekevien henkildiden kesken. Kuntoutuksessa tulisi sailyttaa johdonmukaisuus,
ja tarvittavat paatokset tulisi hoitaa nopeasti ilman paallekkaisyyksia. Tyo vaatii
usean eri ammattialan asiantuntemusta ja nakemysta samanaikaisesti. Hyvaksi
palveluketjuksi kutsutaan tilannetta, jossa eri-ikdiset, eri elamantilanteissa ole-
vat ihmiset on huomioitu ja he saavat joustavaa palvelua niin, ettd kuntoutumi-
nen on omatoimista ja kuntoutujalla on aktiivinen elama. (Kettunen ym. 2009,
196-197.)

4.2 Kuntoutuksen lainsdadanto

Kuntoutuksen palvelujarjestelmaa ei ole maaritetty vain yhdessa laissa, vaan se
on osa useampaa eri lakia ja perustuu erilaisiin sovittuihin ja kirjattuihin kaytan-
toéihin (Kettunen ym. 2009, 195). Laki kuntoutuksen asiakasyhteistyosta
(497/2003) on tehty auttamaan henkildita saamaan tarvitsemiaan kuntoutuspal-
veluita. Lain tarkoituksena on, ettd kuntoutujan asema ja osallistuminen tarvitta-
vaan kuntoutukseen on huomioitu asianmukaisesti. Ideana on, etta viranomais-
ten, yhteisdjen sek& laitosten asiakastyota edistetaan niissa tilanteissa, joissa
kuntoutus vaatii usean eri sita jarjestavan yhteison toimia. Lain 2. 8:ssa méaarite-
taan, ettd yhteistyon tulee tapahtua alueellisella, paikallisella ja valtakunnallisel-
la tasolla. Yhteisty® koskee sosiaali- ja terveydenhuollon viranomaisia, tyévoi-
ma- ja opetusviranomaisia sekd Kansanelédkelaitosta. Kuntoutuksen asianmu-

kaisuus on méaaréatty kunnalle.

Vuonna 2011 tehtya terveydenhuoltolakia (1326/2010) sovelletaan kansanter-
veyslain (66/1972) ja erikoissairaanhoitolain (1062/1989) toteuttamiseen ja si-

saltoon. Terveydenhuoltolain tarkoituksena on edistaa ja pitaa ylla vaeston ter-
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veyttd seka tyo- ja toimintakykya. Samalla pyritdan vahentdmaéan vaeston ter-
veyseroja, parantamaan palveluiden saatavuutta, asiakaskeskeisyytta seka ter-
veydenhuollon ja muiden toimijoiden valilla tapahtuvaa yhteisty6ta. Sosiaali- ja
terveysministerid valvoo lain toteutumista, ja ministerio laatii hoidon perusteet
yhdessa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kanssa. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos seuraa my0s kuntien ja sairaanhoitopiirin kuntayhtymisséa toimintaa lain

osalta. Kunnat ja sairaanhoitopiirit toimivat yhteistytssa kuntayhtymén kanssa.

Terveydenhuoltolain 29. §:ssd maaritelladn tarkemmin laakinnallisen kuntoutuk-
sen periaatteista ja kunnan vastuusta laakinnallisen kuntoutuksen jarjestajana.
Laissa méaaritetaan, ettd kunta on vastuussa tarpeenmukaisen hoidon suunnit-
telusta ja kuntoutuksesta tulee olla tehtyna kirjallinen kuntoutussuunnitelma.
Liséksi kunnan vastuulla on kuntoutuspalveluiden ohjaaminen ja seuraaminen
seka tarvittaessa yhdyshenkildn nimeaminen potilaalle. 30. 8:ss& maaritetaan
kunnan vastuuksi kuntoutuksen jarjestaminen myds henkilélle, joka ei tarvitse
perusterveydenhuollon kuntoutusta. Kunnan tulee siis varmistaa, ettd henkild on
tietoinen muista kuntoutusmahdollisuuksista. Perusterveydenhuollon ja erikois-
sairaanhoidon yhteisty6sta on 33. §, jossa sairaanhoitopiirin kuntayhtyman
maarataan annettavaksi oman alueensa terveyskeskuksille erikoissairaanhoi-
donpalveluja, joita ei perusterveydenhuollon ole tarkoituksenmukaista antaa.
Samalla sairaanhoitopiirin kuntayhtymé&n tulee vastata laakinnallisesta kuntou-
tuksesta kunnallisessa terveydenhuollossa.

Ammatillisen kuntoutuksen lainsaadantd perustuu Asetukseen kansaneldkelai-
toksen jarjestamasta kuntoutuksesta (1161/1991). Laissa ammatilliseen kuntou-
tukseen on maaritelty kuuluvan kuntoutustarpeen arviointi, ty6- ja koulutusko-
keiluiden jarjestdminen, tyokyvyn yllapitdminen niin, ettéd kuntoutuja pystyy jat-
kamaan tydelamassd mahdollisimman pitkdan, uudelleenkoulutusmahdollisuus,
jos sairaus tai vamma estaa nykyisen tyon jatkumisen ja mahdollisen avustuk-

sen myontamisen.

Sosiaalihuoltolaki (710/1982) maarittaa sosiaalihuollon tehtévid kuntoutuksen

palvelujarjestelméassa. Sosiaalihuollolla tarkoitetaan sosiaalipalveluja, toimeen-
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tulotukea, sosiaaliavustuksia, sosiaalista luottoa ja toimintoja. Tarkoituksena on
edistaa yksilon ja yhteison toimintakykya ja turvallisuutta.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
(380/1987) edistaa vammaisen henkilon yhdenvertaisena toimimista ja elamista
yhteiskunnassa. Vammaiseksi henkiloksi kutsutaan tassa laissa ihmista, joka ei
sairauden tai vamman takia pysty suoriutuman tavanomaisista arkielaman toi-

minnoista. Palveluiden ja tukitoimien jarjestaminen on kunnan vastuulla.

Muita kuntoutusta koskevia lakeja ovat muun muassa laki kuntouttavasta ty6-
toiminnasta (189/2001), joka velvoittaa tyo- ja elinkeinotoimistoa ja kuntaa te-
kemaan aktivointisuunnitelman, jonka tarkoituksena on etsia pitkaan ty6ttomana
olleelle alle 25-vuotiaalle tydmarkkinatukea saavalle tytpaikka. Ty6ttomana ole-
valla henkilolla on my6s laissa saadetty oikeuksia ja velvollisuuksia. Laki ter-
veydenhuollon ammattihenkil6ista (559/1994) on tehty edistamaan potilasturval-
lisuutta ja palveluita terveydenhuollossa. Tama tapahtuu tarkistamalla tervey-
denhuollon ammattihenkildilta, ettd heilla on ammatillinen patevyys tehtavaan,
jarjestamalla valvontaa terveyden- ja sairaanhoidossa oleville ammattihenkilGille
seka pyrkimélla helpottamaan terveydenhuollon ammattihenkildiden yhteisty6téa.
Laki yksityisesta terveydenhuollosta (152/1990) on tehty varmistamaan, etta

vaestolle on yksityisia terveydenhuollon palveluita tarjolla.

4.3 Julkinen, yksityinen ja kolmas sektori

Suomen kuntoutusjarjestelmé koostuu kolmen sektorin mallista, jossa kuntou-
tustoimintaa jarjestavat julkinen, yksityinen ja kolmas sektori (Jarvikoski & Har-
kdpaa 2011, 56). Kuntoutusta jarjestdd paaasiassa julkinen sektori, ja sosiaali-
ja terveyspalveluiden jarjestdmisvastuu on lakisédéateisesti kunnilla (Narikka
2008, 23, 159). Julkiseen sektoriin kuuluvat perusterveydenhuolto, erikoissai-
raanhoito, sosiaalihuolto, tydhallinto ja opetushallinto (Talvitie ym. 2006, 47).
Yksityisella ja kolmannella sektorilla on kuitenkin tarkea osa palveluiden tuotta-
misessa ja jarjestamisessa. Ne taydentavat julkisen sektorin tuottamia palveluja
muun muassa erityisasiantuntemusta vaativissa asioissa ja pienten erityisasia-

kasryhmien hoidossa. (Narikka 2008, 23, 159.) Yksityiseen sektoriin kuuluvat
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ammatinharjoittajat, fysikaaliset hoitolaitokset ja yksityiset sairaalat seka kun-
toutuslaitokset. Kolmanteen sektoriin lasketaan kuuluvaksi eri sosiaali- ja terve-
ysalan jarjestot seka kuntoutuslaitokset ja muut laitokset. (Talvitie ym. 2006,
47.)

Kolmannen sektorin palveluiden tuottamisessa ideana on voittoa tavoittelemat-
tomuus ja yleishyddyllisyys toimintaperiaatteessa (Narikka 2008, 159; Kittila
2008, 709). Jarjestdjen tavoitteena on tarjota kansalaisjarjestétoimintaa, vapaa-
ehtoistyota ja vertaistukea (Kittila 2008, 709). Raha-automaattiyhdistyksella on
merkittava rooli eri jarjestbjen rahoittamisessa, mutta my6s kuntoutuksen
ideoimisessa ja suunnittelussa (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 57; Kittila 2008,
711). Suomen Punainen Risti ja Suomen Sydanliitto ry ovat esimerkkeja kol-
mannen sektorin toimijoista. Toiminta voi olla valtakunnallista, mutta myds pai-
kallista ja pienimuotoista. (Narikka 2008, 159.) Esimerkiksi Karpatiat ry on val-
takunnallinen potilasjarjesto, joka on tarkoitettu sydanlihassairauspotilaille. Jar-
jestd on Suomen Sydanliitto ry:n jasenjarjestd, joka tarjoaa kardiomyopatia- ja
sydansarkoidoosipotilaille vertaistukea, pyrkii lisaéamaan tietoa sydanlihassaira-
uksista ja edesauttaa sairastuneiden kuntoutustoimintaa. (Helié ym. 2013, 48—
49.) Karpatiat ry:n alaisuudessa toimivat Karpalot-paikallisryhmat, joita vetavat
koulutetut vertaistukihenkilot (Helié ym. 2013, 48).

4.4 Osajarjestelmat ja toiminta-alueet

Kuntoutuksen eri osajarjestelméat perustuvat lakeihin, ja tavoitteena on, etta
kuntoutuja saa osajarjestelmasta tai osajarjestelmista itselleen tarvittavaa apua
ja palveluja. Osajarjestelma, johon kuntoutuja kuuluu, ei maaraydy pelkéstaan
vamman perusteella, vaan vamman aiheuttaja voi myds vaikuttaa valintaan.
(Kettunen ym. 2009, 200.) Tassa opinnaytetydssa kaydaan tarkemmin l&pi julki-
sen terveydenhuollon seka Kansanelakelaitoksen jarjestamat kuntoutuspalvelut.
Muita kuntoutusta jarjestavid osajarjestelmia ovat kuntien sosiaalihuolto, ope-
tustoimi, tydelakelain mukainen kuntoutus, tapaturma- ja liikennevakuutuslakien
mukainen kuntoutus, tydhallinto, ty6terveyshuolto seka valtionkonttorin jarjes-
tama kuntoutus (Kettunen ym. 2009, 198-199).
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Osajarjestelmat voidaan jakaa toiminta-alueisiin, joita ovat ladkinnallinen, am-
matillinen, sosiaalinen ja kasvatuksellinen kuntoutus. Toiminta-alueet voidaan
jakaa vield omiksi alueikseen esimerkiksi niin, ettéa laakinnalliseen kuntoutuk-
seen lasketaan kuuluvaksi kuntoutusohjaus. Toiminta-alueiden tulee liittya pal-
veluverkostossa yhtenaiseksi kokonaisuudeksi, jotta kuntoutuja saa tarvittaessa
esimerkiksi ladkinnallista ja ammatillista kuntoutusta. (Kettunen ym. 2009, 199-
200.)

4.4.1Laakinnallinen kuntoutus

Laakinnallistéd kuntoutusta toteutetaan vuonna 2011 tulleen terveydenhuoltolain
pohjalta. Tamén lain mukaan kunnilla on velvollisuus jarjestaa potilaalle laakin-
nallista kuntoutusta heti, kun tarve vaatii. (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 57.)
Kansanterveyslaissa ja erikoissairaanhoitolaissa on myds maaratty, etta henki-
I6n on paastava hoitoon enimmaisajan sisalla. Laakinnalliseen kuntoutukseen
kuuluvat kuntoutusohjaus, kuntoutustutkimukset, erilaiset terapiat ja kuntoutus-
jaksot, apuvdlinepalvelut ja sopeutumisvalmennukset. Yksityisen ja kolmannen
sektorin ladkinnallisen kuntoutuksen palvelut ovat myds kunnan ostettavissa.
(Paatero ym. 2008, 33; Kettunen ym. 2009, 203.) Kansaneldkelaitos jarjestaa
vaikeavammaisten ladkinnallisen kuntoutuksen (Paatero ym. 2008, 33).

Julkinen terveydenhuolto on kunnan jarjestettavissa, ja kuntien on varmistetta-
va, ettd henkild saa tarvitsemiaan ladkinnallisen kuntoutuksen palveluita (Paate-
ro ym. 2008, 33). Julkisessa terveydenhuollossa kuntoutustarve selvida yleensa
perusterveydenhuollossa tai erikoissairaanhoidossa, ja se koskee kaikenikaista
vaestod. Talléin kuntoutus on kuntoutujan fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen
toimintakyvyn yllapitdmista, ja tavoitteena on tukea itsenéista suoriutumista se-

k& paivittaisista asioista selviytymista. (Kettunen ym. 2009, 200.)

Laakinnalliseen kuntoutukseen kuuluu keskeisend osana kuntoutussuunnitel-
man teko. Suunnitelman tavoitteena on, etta kuntoutus on toimivaa myoés hoi-
don kannalta. Kuntien tehtavéa on laatia jokaiselle kuntoutujalle yksil6llinen kun-
toutussuunnitelma, joka on tehty yhdessa potilaan ja hdnen omaistensa kanssa.

(Jarvikoski & Harkapaa 2011, 57.) Kuntoutustutkimus antaa kuntoutussuunni-
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telmalle pohjan. Kuntoutustutkimus koostuu erilaisista osioista, joiden avulla
pyritd&n kokonaisvaltaisesti selvittamaan kuntoutujan tilannetta. Tata kaytetaan
erityisesti silloin, kun kuntoutujalla on monia sairauksia ja niista johtuvia kuntou-
tustarpeita tai kuntoutussuunnitelman teko on muuten vaikeaa. (Kettunen ym.
2009, 205.)

Kuntoutusohjaus tarkoittaa kuntoutujan ohjaamista tai perheen tukemista sai-
rauden tai vamman aiheuttaman elamanmuutoksen takia. Kuntoutusohjaus voi
tapahtua myo6s kotikaynteina. Kuntoutusohjaajan tehtdvana on huolehtia, etta
kuntoutujalla on tarpeeksi tietoa kuntoutuspalveluista seka kyky selviytya arjes-
sa. Akilliset tapaturmat voivat myos olla haitta arkielamassa, jolloin kuntoutuja
tarvitsee kuntoutusohjaajalta apua arkielaman ongelmiin. (Kettunen ym. 2009,
204.)

4.4.2 Ammatillinen kuntoutus

Ammatillisella kuntoutuksella tarkoitetaan kuntoutusta, joka auttaa henkil6a pa-
laamaan tybelamaan sairauden aiheuttamien rajoitteiden vuoksi. Ammatillista
kuntoutusta jarjestavat Kansanelakelaitos, tydelakeyhtiot seka tyo- ja elinkeino-
toimistot. (Helié ym. 2013, 46.) Vuonna 2004 tuli voimaan uudistus, jonka poh-
jalta sadadettiin ammatillinen kuntoutus tyontekijoille. Tama muutos lisési huo-
mattavasti tyoelakelaitosten vastuuta ammatillisessa kuntoutuksessa. (Paatero
ym. 2008, 31.)

Ammatillinen kuntoutus on taloudellisesti merkittavaa yksilolle, yritykselle ja yh-
teiskunnalle. Kuntoutuksen avulla voidaan yksilon kohdalla valttéa taydellinen
tai osittainen tyokyvyttomyys tai tyottomyys. Taloudellisesti yksilé hyotyy kun-
toutuksesta, koska sen avulla mahdollistetaan muun maussa pidemp&an saily-
nyt tyokyky, parempi ty6eléke ja korkeampi tulotaso. Yritystasolla tyontekijoiden
tyokyvyn yllapito on keskeista, koska kuntoutuksella saadaan pienennettya ty6-
kyvyttomyyden kustannuksia, kuten elakekustannuksia. Kuntoutus vaikuttaa
positiivisesti myds kokonaistuottavuuteen ja yksilotuottavuuteen. Yhteiskunnalle
vaikutukset nékyvat yhteison ja yrityksen kautta seké erityismenetelmien kayt-
toonotossa. (Ahonen 2008, 664, 666, 669.)
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Kansanelakelaitoksen jarjestaméan kuntoutuksen tavoitteena on toiminta- ja tyo-
kyvyn parantaminen ja yllapitaminen sekad kuntoutujan opastaminen oman kun-
tonsa sailyttamisessa. Kuntoutus ei ole varhaiskuntoutusta, vaan sen edellytyk-
sena on jokin oleellinen haitta. (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 61, 63.) Kansan-
elékelaitoksen jarjestaman kuntoutuksen edellytyksena on myos, etta kuntoutu-
ja ei saa muiden kuntoutusta koskevien lakien pohjalta apua (Kettunen ym.
2009, 201; Paatero ym. 2008, 37). Kansanelakelaitoksen jarjestama kuntoutus
jaetaan kolmeen osaan, joita ovat ammatillinen, laékinnallinen ja harkinnanva-
rainen kuntoutus (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 61). Kansanelakelaitos tarjoaa
my0s erilaisia kuntoutusmuotoja, kuten sopeutumisvalmennusta. Sen tavoittee-
na on antaa tukea arkielaméassa toimimiseen sairaudesta huolimatta ja lisata

tarvittaessa potilaiden omaa tietoa sairaudesta. (Kansanelakelaitos 2013b.)

Laakinnallisen kuntoutuksen jarjestaminen kuuluu Kansanelakelaitokselle, kun
kuntoutuja on alle 65-vuotias vaikeavammainen henkild. Kuntoutus voi olla so-
peutumisvalmennusta, laitosjaksoja, kuntoutuskurssimuotoista tai terapiaa, ku-
ten fysioterapiaa. Edellytyksen& on, etta kuntoutuja ei ole laitoshoidossa eika
kuntoutus liity valittdtmasti sairaanhoitoon. (Kettunen ym. 2009, 201.) Harkin-
nanvarainen kuntoutus on ammatillista ja laakinnallista kuntoutusta, jota jarjes-
tetddn vuosittain eduskunnan maarittdman maararahan mukaisesti. Kuntoutusta
jarjestetddn yleensa tyokyvyn edistdmistd varten, mutta myo6s toimintakyvyn
parantamiseksi ja yllapitdmiseksi esimerkiksi tyottomille ja vanhuksille. Harkin-
nanvaraista kuntoutusta ovat esimerkiksi yksilolliset kuntoutuskurssit tai AS-
LAK-kuntoutus (laékinnallista varhaiskuntoutusta). (Kettunen ym. 2009, 201,
Jarvikoski & Harkapaa 2011, 62.)

4.4.3Kasvatuksellinen ja sosiaalinen kuntoutus

Kasvatuksellinen kuntoutus on lapsiin ja nuoriin kohdistuvaa kuntoutusta, jolla
pyritaan edistamaan lasten fyysista, psyykkisté ja sosiaalista kehittymista. Las-
ten kasvaessa tulee tavoitteeksi sosiaalisten taitojen ja omatoimisen elaméan
oppiminen. Kasvatukselliseen kuntoutukseen voi kuulua ammatinvalinnanohja-

usta, toimintaterapiaa tai neuropsykologista ohjaamista. Kunnat ovat vastuussa
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kasvatuksellisen kuntoutuksen jarjestamisesta ja palveluiden tuottamisesta.
(Kettunen ym. 2009, 218-219.)

Sosiaalinen kuntoutus on kasitteena vaikeaselkoisempi kuin esimerkiksi laéakin-
nallinen tai ammatillinen kuntoutus, ja sen rajaaminen on usein hankalaa. Hel-
poimmin sosiaalinen kuntoutus on ymmarrettavissa, jos kuntoutus ei ole laakin-
nallistd, ammatillista tai kasvatuksellista. Talldin se on todennakdisesti sosiaa-
lista kuntoutusta. Sosiaalinen kuntoutus voidaan kasitteenda ymmartaa niin, etta
sen tehtavana on tukea kuntoutujaa arkielamassa, kuten opiskeluissa, asumi-
sessa ja ty0ssa kaymisessa. Kunta on vastuussa sosiaalipalveluiden tuottami-
sesta ja jarjestamisesta, joita ovat sosiaalityd, kasvatus- ja perheneuvonta, koti-
palvelut, asumispalvelut, laitoshuolto, perhehuolto, omaishoidon tuki, lastensuo-
jelu, paihdehuolto, vammaisuuden perusteella jarjestettavat palvelut ja tukitoi-
met sekéa kehitysvammaisten erityishuolto. Kunnan velvollisuus sosiaalisen kun-
toutuksen jarjestamisestd on maaritelty sosiaalihuoltolaissa. (Kettunen ym.
2009, 207-215.)

Vertaistuki kuuluu osaksi sosiaalista ja psyykkistad kuntoutusta. Sen tarkoitukse-
na on antaa sosiaalista tukea ja elamalle mahdollisuus, kun sairaus vie tervey-
den ja tyokyvyn. Tavoitteena on antaa motivaatiota oman kunnon hoitamiseen
seka tukea kuntoutuksessa. Sairauden hyvaksyminen on usein helpompaa, kun
oman tilanteen voi hyvaksya ja tunnistaa muiden sairastajien avulla. Sairastavat

saavat tata kautta kuntoutuksessa myds tukea toisiltaan. (Kittila 2008, 718.)

4.4.4Psykososiaalinen kuntoutus

Psykososiaalisessa kuntoutuksessa on tarkeda huomioida kuntoutujan oma
nakemys olostaan ja selviytymisestd omassa elamasséaén. Lahtokohtaisesti
kuntoutuksessa on tavoitteena kuntoutujan voimavarojen ja toimintamahdolli-
suuksien edistaminen. Siihen paastaan parhaiten hyvan vuorovaikutuksen kaut-
ta. Kuntoutukseen sitoutuminen vaatii realististen tavoitteiden asettamista, joten
ne tulee asettaa, kun kuntoutujaa, tamén laheisia ja elinymparistda on oppinut
tuntemaan. (Kettunen ym. 2009, 55-56, 59-61.)
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Kuntoutujan psykososiaalinen toimintakyky on keskeisessa osassa psykososi-
aalisessa kuntoutuksessa. Psykososiaalisella toimintakyvylla tarkoitetaan henki-
lI6n kykyé olla vuorovaikutuksessa toisten ihmisten ja ympariston kanssa seka
selviytya arkielaman ongelmista ja ratkaista niitd. Kuntoutujan identiteetti on
vahvasti osa psykososiaalista toimintakykya, ja siihen voivat vaikuttaa kaikki
muutokset, kuten sairastuminen tai vammautuminen. Ympéariston asenne Vvoi
myos vaikuttaa identiteettiin, jos vammaisiin tai sairastuneisiin kohdistuu nega-
tiivista palautetta. Psykososiaalisen toimintakyvyn arviossa tulee ottaa kuntoutu-
ja huomioon kokonaisvaltaisesti omana itsen&én. Arviossa tule miettia omassa
ikdryhmassa ja muissa ryhmissa toimimista sekd yhteiskunnan jasenené ole-
mista. (Kettunen ym. 2009, 47-49.)

4.5 Sydanpotilaiden kuntoutus ja fysioterapia

Sydanpotilaiden kuntoutus on monik&sitteinen kokonaisuus, jonka tavoitteena
on, ettd kuntoutuja pystyy toimimaan fyysisella, psyykkiselld, sosiaalisella ja
taloudellisella tasolla yhteiskunnassa ja samalla sairauden kulkua pyritdan hi-
dastamaan (Penttila 2010). Sydanpotilaiden kuntoutuksessa olennaisinta on
yhdistaa hoito, kuntoutus ja sekundaaripreventio toisiinsa niin, etta sairastunutta
voidaan auttaa kokonaisvaltaisesti. Kuntoutustoimia ei aina tarvita, vaan arvio
tulee suorittaa yksilollisesti, jotta jokainen sairastunut saa, mita tarvitsee ja mis-
ta hyotyy. Taysipainoisen elamantyylin oppiminen on keskeisinta sydanpotilai-
den hoidossa ja kuntoutuksessa. (Hamalainen, Koljonen, Wallgren & Laine
2008, 363.) Masentuneisuuden ja ahdistuneisuuden huomiointi on myds tarke-
aa, koska niilla on keskeinen merkitys onnistuneen hoidon ja kuntoutuksen seka
ennusteen kannalta. Psykososiaalinen tuki auttaa sairastuneen ty6- ja toiminta-
kyvyn yllapidossa sekd antaa tarvittaessa tukea masennukseen. (Hamaléinen
2008, 1343, 1345.)

Sydanpotilaiden kuntoutusta jarjestavat useat eri tahot. Kansanterveyslain mu-
kaan kuntien vastuulla on jarjestdd asukkaille sairaanhoitoa, johon kuuluu myés
kuntoutus. Erikoissairaanhoidolla on myds oma velvollisuutensa kuntoutuksen
jarjestamisessa. Sydanliitolla on keskeinen merkitys sydanpotilaiden kuntoutuk-

sen jarjestdmisessa. Se jarjestdd monia erilaisia kursseja seka laitoksissa etta
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avopuolella yhdessa terveydenhuollon henkilokunnan kanssa. Kansanelakelai-
toksen jarjestama kuntoutus on paaasiassa tarkoitettu tyoikaisille sepelvaltimo-
tautia, sydamen vajaatoimintaa ja kardiomyopatiaa sairastaville. Yksityiset fy-
sioterapiayritykset voivat jarjestad sydanpotilaille ohjattua yksilo- tai ryhmalii-
kuntaa. (Hamalainen 2008, 1351. 1353.)

Sydanpotilaiden fysioterapia tuli osaksi hoitoa 1960-luvulla, jolloin sydaninfarkti-
potilaiden kanssa aloitettiin aktiivinen harjoittaminen. Fysioterapia on muuttunut
taysin tasta, ja nykyisin sydanpotilasryhmiin kuuluvat myds sydamensiirto- ja
sydamen vajaatoimintapotilaat. Fyysinen harjoittelu ja aktiivisuus ovat oleellisia
asioita sydansairauksien ennaltaehkaisyssa ja sekundaaripreventiossa. Moti-
vointi liikkumiseen on tarkeé osa sydanpotilaiden kuntoutusta, ja kaikilla sydan-
potilailla on yhteisia piirteitd, jotka tulee huomioida fyysisessa harjoittelussa.
Vasta-aiheita fyysiselle harjoittelulle ovat esimerkiksi &killisesti ilmaantunut sy-
damen vajaatoiminta, sydanlihaksen tulehdus tai muut akilliset infektiot. Laakari

maarittdd aina, milloin harjoittelu on turvallista aloittaa. (Talvitie ym. 2006, 399.)

4.5.1Liikunnallinen kuntoutus

Liilkunnan harrastaminen on osa sydanpotilaiden hoitoa ja kuntoutusta, ja se
tulisi suhteuttaa jokaisen sairastuneen yksilolliseen tarpeeseen huomioiden laa-
kitys ja ruokavalio. Juuri sairastuneen kohdalla ohjauksen tulisi olla kattavam-
paa, kun taas pidempaan sairastaneella ohjauksen tulisi olla tilannekohtaisem-
paa. Sairastuneen ennusteen ollessa hyva voidaan tehda kliininen rasituskoe,
jonka pohjalta arvioidaan jatkotoimenpiteitd. (Hamaéalainen 2008, 1342-1343.)

Vakavammin sairastuneilla aloitetaan liikunnan harjoitteleminen jo sairaalassa.
Alkurasitusta voidaan lahted hakemaan kevyilla ala- ja ylaraajan harjoitteilla
sangyssa maaten tai sangyn reunalla istuen. Rasitustilassa sydén saisi lybéda
enintddn 20 lyontia enemman kuin lepotilassa. Liikkumiseen motivointi ja kuor-
mitustuntemuksien ohjaaminen ovat oleellisia, jotta sairastunut voi hyddyntaa
naitd myos kotona. (Hamalainen 2008, 1343.) Vuonna 2011 tehdyssa tutkimuk-
sessa perehdyttiin sydamen vajaatoimintapotilaiden kuntoutukseen sairaalassa.

Sairaalavaiheessa tehdyt hengitys- ja kavelyharjoitteet vaikuttivat positiivisesti
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sairastuneen sykevaihteluihin. Tutkimuksessa myds todettiin, etta harjoitteilla oli
positiivisia vaikutuksia sairastuneen hengitykseen ja kotiutuminen oli nopeam-
paa, mikd pienensi hoitokustannuksia. (Rossi Caruso, Arena, Mendes, Reis,
Papa & Borghi-Silva 2011, 756.)

Ennen kotiutumista tulisi jokaiselle sairastuneelle tehd& kuntoutussuunnitelma,
jonka avulla voidaan asettaa tavoitteita kuntoutukselle. Tavoitteiden saavutta-
mista seurataan jalkitarkastuksissa. Kotiutumisen jalkeen likunnan harrastami-
sen tulisi olla kevytta, ja sen jalkeen rasitusta lisataan asteittain. Sairastuneen
on tarkeaa kuunnella omia oireitaan ja jaksamistaan, jotta likunnan harrastami-
nen on turvallista. Sairastunutta voidaan ohjata arvioimaan omia tuntemuksiaan
Borgin asteikon mukaisesti (6-20), jossa alle 12 vastaa melko kevytta rasitusta.
Dynaamiset harjoitteet, jotka kuormittavat isoja lihasryhmia, ovat alkuvaiheessa
hyvid liikkuntamuotoja. Naitd ovat esimerkiksi kavely ja pyoraily. (Hamalainen
2008, 1344, 1347, 1349.) Jos sairastuneelle on tehty maksimaalista hapenkulu-
tusta (VO2max) mittaava testi, voi tuloksia kayttdd dynaamisen liikunnan kuor-
mittavuuden maarittelyssa (Hamalainen 2008, 1347; Alapappila ym. 2013, 11).
Sopiva harjoitussyke on talléin 65 % rasituskokeessa saadusta maksimisyk-
keesta ja yllapitovaiheessa 70-85 % maksimisykkeesta. Lihasvoimaharjoittelu

otetaan mydhemmin osaksi likunnallista kuntoutusta. (Hamalainen 2008, 1347.)

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa vuodelta 2008 kaydaan lapi kotona
tehtavien liikuntaharjoitteiden hyétyja ja elamanlaadun parantamista. Kirjalli-
suuskatsaukseen valittiin 10 tutkimusta, jotka sisélsivat yhteensa 648 potilasta.
Potilaat olivat yli 50-vuotiaita ja sairastivat joko dilatoivaa kardiomyopatiaa tai
sydamen vajaatoimintaa. Fyysinen harjoittelu kesti tutkimuksissa 6-9 viikkoa ja
likuntamuodon tuli olla aerobista, kuten kavelya tai pyorailyd. Tutkimustuloksis-
ta saatiin yhteenveto, ettd kotona tehtavilla fyysisilla harjoitteilla on merkittavaa
hyotya fyysiseen suorituskykyyn. Kotona tehtéavat harjoitteet todettiin myds sai-
rastuneilla turvalliseksi tavaksi harrastaa liikuntaa. (Chien, Lee, Wu, Chen & Wu
2008, 91.)

Sairastuneet voivat kokea liikunnan harrastamisen kotona pelottavaksi ja tuntea

olonsa epavarmaksi omien rajojensa tunnistamisessa. Tallin henkil6t voidaan
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ohjata fysioterapeutin yksilolliseen neuvontaan tai likuntaryhmaan, jossa ohjat-
tua liikuntaa pidetaan sydansairaille 2-3 kertaa viikossa 4-6 viikon ajan. Sydan-
potilaiden liikkunnallista ryhmaa ohjaa joko erikoiskoulutettu likunnalliseen kun-
toutukseen perehtynyt henkilo tai fysioterapeutti, joka on erikoistunut sydanpoti-

laiden liikunnalliseen kuntoutukseen. (Hamaéalainen 2008, 1347.)

4.5.2Kardiomyopatiaa ja sydamen vajaatoimintaa sairastavat

Kardiomyopatiaa ja sydamen vajaatoimintaa sairastavilla sydanlihaksen toimin-
ta on muuttunut ja sydamen pumppausteho on heikentynyt (Helié ym. 2014, 1;
Helid ym. 20014, 8). Sentraalinen ja perifeerinen verenkierto ovat heikentyneet
ja hengitystoiminnassa on tapahtunut muutoksia, jotka vaikuttavat fyysiseen
suorituskykyyn ja toimintakykyyn (Hamalainen 2008, 1349). Naihin vaikuttavat
usein myds luurankolihasten atrofia ja fyysinen inaktiivisuus (Paatero ym. 2008,
377). Saannollisesti ja maltillisesti harrastettava liikunta sopii suurimmalle osalle
kardiomyopatiaa sairastavista. Hengityselimisto ja verenkiertojarjestelma hyoty-
vat liikunnasta, ja myds kudoksiin kulkeva happi, verenpaineen lasku ja sykkeen
hidastuminen ovat liikunnan positiivisia vaikutuksia. Liikunnalla on myds muita
hyotyja, kuten helpottaa painonhallintaa. Voimalajit, jotka vaativat fyysista pon-
nistusta tai aiheuttavat voimakasta rasitusta, eivat sovi kardiomyopatiaa sairas-
taville. (Helié ym. 2013, 31.) Useissa tutkimuksissa on todettu likunnan olevan
turvallista, ja silla on monia positiivisia vaikutuksia sairauden oireisiin. Yancy,
Jessup, Bozkurt, Butler, Casey, Drazner, Fonarow, Geraci, Horwich, Januzzi,
Johnson, Kasper, Levy, Masoudi, McBride, McMurray, Mitchell, Peterson, Rie-
gel, Sam, Stevenson, Tang, Tsai & Wilkoff 2013, 172). Liikuntaa tulee kuitenkin
valttaa, jos se aiheuttaa voimakasta hengenahdistusta levon aikana tai liikkees-
sa (Helio ym. 2004, 30).

Fysioterapeutin tehtavana on tehda sairastuneelle tarkasti suunniteltu harjoitus-
ohjelma (Talvitie ym. 2006, 409). Kuntoutustoimia ei kuitenkaan aina tarvita ja
osa sairastuneista voi myos parjata pelkastaan laakarin tai muun ammattihenki-
I6n antamilla kirjallisilla ohjeilla (Penttila 2010). Jos sairastunut kuitenkin tarvit-
see fysioterapeutin apua, harjoitusohjelma laaditaan niin, ettad se vaikuttaa peri-

feerisesti ja sentraalisesti. Harjoittelun tarkoituksena on kuormittaa luurankoli-
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haksia, jotta niiden toiminta kehittyy, ja tavoitteena on parantaa fyysista suori-
tuskykya ja toimintakykya. Perifeerisia muutoksia tapahtuu lihasten maitohapon
tuotannossa, aerobisen kapasiteetin kasvussa, ja sympaattisen hermoston vai-
kutus lihastoiminnassa vahenee. N&ain saadaan luurankolihaksiin merkittavasti
enemman voimaa ja kestavyytta seka kuntoutujan aerobinen kapasiteetti kas-
vaa. Maksimaalisen hapenottokyvyn kehittyminen ja anaerobisen kynnyksen
saavuttaminen suuremmalla voimalla ovat sentraalisia vaikutuksia. Fysiotera-
peutin tulee myos tietdd, mita ladkkeitd kuntoutuja kayttad. Ladkkeet voivat vai-
kuttaa sydamen sykkeeseen, ja se vaikuttaa harjoittelun kuormittavuuteen.
(Talvitie ym. 2006, 399-400, 409-411.)

Dilatoivaa ja restriktiivista kardiomyopatiaa sairastaville voidaan soveltaa syda-
men vajaatoimintaa sairastavien kanssa samoja liikuntaohjeita (Kettunen
2008b, 103). Hypertrofista kardiomyopatiaa sairastaville tulisi laatia yksildllinen
harjoitusohjelma, koska sairauteen liittyy hengenvaarallisia rytmihairickohtauk-
sia seka akkikuoleman vaaraa (Helio ym. 2013, 32). Liikuntaohjelma voidaan
laatia sairastuneille, joiden tila on vakaa ja he kuuluvat NYHA-luokkiin I-lll. NY-
HA IV -luokkaan kuuluvat sairastuneet, jotka ovat motivoituneita ja heilla ei ole
yollisia hengenahdistuskohtauksia, voivat my6s harrastaa liikuntaa, mutta sen
tulee tapahtua valvotusti. (Bjornstad, Cohen Solal, Dubach, Fioretti, Giannuzzi,
Hambrecht, Hellemans, McGee, Mendes, Perk, Saner, Verres, Brutsaert, Cle-
land, Drexler, Erhardt, Ferrari, van Gilst, Komajda, Madeira, Mercadier, Niemi-
nen, Poole-Wilson, Riegger, Russillo, Swedberg & Tavazzi 2001, 128; Hama-
lainen 2008, 1349.) lakkaiden sairastuneiden harjoitusohjelmassa tulisi huomi-
oida paivittaisista toiminnoista selviytyminen ja nykyisen kunnon yllapitaminen.
Vakavasti sairastuneille on eniten hyodtyd hengityslihasten voiman harjoittami-
sesta. (Hamalainen 2008, 1349.)

Kardiomyopatiaa ja sydamen vajaatoimintaa sairastavien liikunnallisessa kun-
toutuksessa on huomioitava kuntoutujan ikéa (Hamaéalainen 2008, 1342). Kardio-
myopatiaa sairastavat voivat olla eri-ikaisia, ja sydamen vajaatoimintaa sairas-
tavat iakkaita (Helio ym. 2004; Alapappila ym. 2013, 1). Kuntoutuksessa tulee
myo6s huomioida, etté sairastuneilla voi olla useita muita sairauksia, jotka vaikut-

tavat toimintakykyyn, ja motivoiminen sédanndélliseen liikuntaan voi olla ndiden
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takia haasteellista. Se vaatii usein sairastuneen sekd taman laheisten sitoutu-
mista elamanmuutokseen. (Kuhr, Ribeiro, Rohde & Polanczyk 2011, 106.)

Lihasvoimaharjoittelu ja hengityslihasten harjoittelu ovat keskeisia kardiomyopa-
tiaa ja sydamen vajaatoimintaa sairastaville (Helid ym. 2013, 31; Alapappila ym.
2010, 13-14.) Lihasvoiman ja lihaskestavyyden harjoittaminen on tarkeada, kos-
ka verenvirtaus, lihasten aineenvaihdunta seka lihasmassa vahenevat (Talvitie
ym. 2006, 408). Alaraajojen lihasvoimaa harjoittamalla voidaan auttaa lihasvoi-
man ja toimintakyvyn yllapidossa seké& vahentdd sydamen kuormittavuutta
(Bjornstad ym. 2001, 126; Helié ym. 2013, 31). Meta-analyysisséa vuodelta 2006
kasitelladn liikuntaharjoitteiden hyotyja kroonista sydamen vajaatoimintaa sai-
rastaville. Analyysiin valittiin tutkimuksia, joiden fyysinen harjoittelu sisalsi vahin-
taan kavelyd, pyorailya tai vastustettua lihasvoimaharjoittelua. Tutkimukseen
valittin 131 artikkelia, ja ne sisdlsivat yhteensad 1 486 potilasta. Tutkimuksen
yhteenvetona todettiin, ettd sydamen vajaatoimintaa sairastaville henkil6ille
saadaan merkittavia muutoksia liikuntaharjoitteilla, jotka vaikuttavat positiivisesti
sydamen maksimisykkeeseen, maksimaaliseen hapenkulutukseen, anaerobi-
seen kynnykseen seka elaméanlaatuun. (van Tol, Huijsmans, Kroon, Schothorst
& Kwakkel 2006, 846—847.)

Kestavyysliikunnasta on todettu olevan hyotyd sairastuneille. Tutkimuksessa
vuodelta 2000 kaydaan lapi likunnan hyotyja sydamen vasemman kammion ja
aareisverenkierron toiminnassa. Tutkimukseen valittiin 73 miespuolista henki-
|64, jotka olivat alle 70-vuotiaita ja sairastivat kroonista sydamen vajaatoimintaa.
Henkilt jaettiin interventio- ja kontrolliryhmiin kuuden kuukauden ajaksi. Inter-
ventioryhnmaan jaettujen henkildiden sydamen iskutilavuus kasvoi saanndllisen
aerobisen liikunnan myo6téa ja positiivisia vaikutuksia sydamen toiminnassa ha-
vaittiin seka levossa etta harjoitteiden aikana. Aareisverenkierron virtausvastus
myos aleni levossa ja harjoittelun aikana. Tutkimuksessa todettiin, etta &areis-
verenkierron virtausvastuksen aleneminen vaikuttaa vasemman kammion pie-
nenemiseen ja sydamen iskutilavuuteen. (Hambrecht, Gielen, Linke, Fiehn, Yu,
Walther, Schoene & Schuler 2000, 3100-3101.)
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Sydamen vajaatoimintaa sairastaville on useissa tutkimuksissa todettu liikunnan
olevan turvallista, ja silla on monia positiivisia vaikutuksia sairauden oireisiin
(kuvio 3). Kuolleisuuden ja sairaalajaksojen vdheneminen, toiminta- ja suoritus-
kyvyn, endoteelin toiminnan ja elamanlaadun parantaminen ovat esimerkkeja
likunnan hyodyista. (Yancy ym. 2013, 172.) Liikunnasta on tutkimusten mukaan
myds hyotya maksimaalisen hapenkulutuksen parantamisessa, keuhkotuule-
tuksen tehostamisessa seka sympaattisen hermoston aktiivisuuden vahentami-
sessa (Bjornstad ym. 2001, 125). Liikuntasuorituksen jalkeen palautuminen on

keskeistd, koska stressihormonipitoisuudet nousevat voimakkaasti rasituksen

aikana ja ne palautuvat hitaasti (Alapappila ym. 2010, 5).

Kuvio 3. Liikunnan hy6édyt sydamen vajaatoiminnassa (Alapappila ym. 2010, 8).

5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Taméan opinnaytetyén tarkoituksena on lisatd kardiomyopatiaa sairastavien

henkildiden tietoisuutta eri kuntoutusmahdollisuuksista. Opinnaytety6n tavoit-
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teena on selvittdd kardiomyopatiaa sairastavien henkildiden kokemuksia kun-
toutuksesta, jotta kuntoutusta voidaan mahdollisesti jatkossa kehittaa.

6 Opinnaytetyon toteutus

6.1 Menetelmalliset valinnat

Tama opinnaytetyd on tehty laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Laa-
dullisella tutkimuksella tarkoitetaan tutkimusta, jossa aineiston analyysi ei ole
numeraalista. Tutkimuksen aineisto kerataan usein tekstimuotoisena, ja yleisin
tapa on kayttaa haastattelua. Haastattelumuodot voidaan jakaa neljgan eri mal-
liin: strukturoitu haastattelu, puolistrukturoitu haastattelu, teemahaastattelu ja
avoin haastattelu. Esihaastattelun tekeminen ennen varsinaista haastattelua on
suositeltavaa. (Eskola & Suoranta 2005, 13,15, 85-86, 88.) Kaytin opinnayte-
tydssani teemahaastattelua. Ennen varsinaista haastattelua lahetin kaksi erilais-
ta haastattelulomaketta sdhkoisessa muodossa esitestaajalle, joka oli vapaaeh-
toinen Joensuun Karpalot-ryhmasta. Vastausten pohjalta valitsin toisen haastat-

telulomakkeen varsinaiseen kirjalliseen haastatteluun (liite 2).

Teemahaastattelussa aihepiiri on etukateen maaritelty, ja kysymysten tarkka
muoto puuttuu. Talléin vastaaja paasee vapaamuotoisesti kertomaan ajatuksis-
taan, ja analyysivaiheessa voidaan todeta materiaalin olevan pitkalti vastaajan
omaa nakemysta (Eskola & Suoranta 2005, 86—87). Opinnaytetydni kirjallinen
haastattelulomake keskittyi kartoittamaan kolmea kuntoutuksen toiminta-aluetta.
Toiminta-alueista valitsin l&a&kinnallisen, ammatillisen ja psykososiaalisen kun-
toutuksen, koska ne ovat kardiomyopatiaa sairastavien henkiléiden kuntoutuk-
sessa olennaisimpia. Jokaisen toiminta-alueen alapuolelle kirjasin lyhyesti, mita
kasite tarkoittaa, jotta vastaajan oli helpompi ymmartaa, millaisesta kuntoutuk-
sen muodosta oli kyse. Haastattelulomakkeessa pyysin kirjaamaan vastaukset
vahintddn sadalla sanalla, jotta ne eivat olisi olleet liian lyhyita ja vastaajat paa-
sivat pohtimaan asiaa laajasti. Haastattelulomakkeen alkuun vastaajan tuli kirja-

ta lyhyesti esitiedot, joilla pyrin kartoittamaan vastaajien ik&&, mista vastaajat
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olivat kotoisin ja vaikuttivatko kardiomyopatian eri muodot kuntoutuskokemuk-

siin.

6.2 Aineiston hankinta

Opinnaytetyoni teoreettisen viitekehyksen kokoamisen aloitin syksylla 2013 ja
kerasin tietoa suurimmaksi osaksi kirjoista ja internetistd. Hyodynsin myds kun-
toutuksen lainsdadantoa seka tutkimuksia koskien kardiomyopatian ja sydamen
vajaatoiminnan kuntoutusta. Hain tietoa asiasanoilla kardiomyopatia, kardio-
myopatia ja kuntoutus, sydamen vajaatoiminta, sydamen vajaatoiminta ja kun-
toutus, sydansairaudet, cardiomyopathy and rehabilitation, physiotherapy, car-
diomyopathy and peer support, heart failure and rehabilitation, physical therapy,
cardiac resipratory rehabilitation, cardiac physiotherapy. Hain tietoa seka suo-

menkielisista ettd englanninkielisista lahteista hieman sanoja muutellen.

Etsin tietoa kardiomyopatian ja sydamen vajaatoiminnan kuntoutuksesta ja sen
tuloksellisuudesta ja vaikuttavuudesta PEDro-, EBSCO-, PubMed- ja Cochrane
-tietokannoista. Kardiomyopatiasta I6ytyi tietoa tautiryhméana, mutta sita sairas-
tavien kuntoutuksesta vain vahan. Kardiomyopatiaa sairastavien kuntoutus oli
usein yhdistetty sydéamen vajaatoimintaa sairastavien kuntoutukseen, joten
hyodynsin naita tutkimuksia eniten. Muun aineiston kerasin kirjallisilla haastatte-

lulomakkeilla.

Kirjallisten haastattelulomakkeiden teon aloitin helmikuussa 2014. Haastattelu-
lomakkeiden teossa meni odotettua kauemmin aikaa, ja sain kaksi erilaista
haastattelulomaketta valmiiksi toukokuussa 2014. Esitestasin molemmat haas-
tattelulomakkeet sdhkdisessd muodossa esitestaajalla, jonka jalkeen valitsin
toisen haastattelulomakkeen varsinaiseen haastatteluun. Esitestatuksessa
huomasin, ettd vastaukset olivat jaaneet suppeiksi, joten lisasin varsinaiseen
haastattelulomakkeeseen ohjeistuksen vastauksien pituudesta. Varsinaiset
haastattelulomakkeen ja saatekirjeen lahetin sdhkdisessa muodossa vastaajille

kesdkuussa 2014.
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Kirjallisen haastattelun tein teemahaastatteluna, joka koostui kolmesta paatee-
masta:

1. Laakinnallinen kuntoutus

2. Ammatillinen kuntoutus

3. Psykososiaalinen kuntoutus.
Paateemat sovin etukdteen ennen haastattelun tekemista. Tarkoituksena oli
|6ytaa asioita, jotka olivat olennaisia tutkittavan asian kannalta. Teemojen avulla
myOs pyrin antamaan vastaajille viitteita siitd, missa aihealueessa vastauksien
tulisi pysya. En rajannut teemoja lilan suppeiksi, jotta vastaajien kokemukset

olisivat tulleet esille mahdollisimman hyvin.

Teemahaastattelulla pyritdan tuomaan esille, ettd vastaajan kokemat ja huomi-
oimat asiat ovat merkityksellisia (Hirsjarvi & Hurme 2000, 48). Valitsin opinnay-
tetyoni aineistonkeruumuodoksi kirjallisen teemahaastattelun, koska opinnayte-
tyoni tavoitteena oli selvittda kardiomyopatiaa sairastavien henkildiden subjek-
tiivisia kokemuksia kuntoutuksesta. Nain sain koottua henkiléiden omia ajatuk-
sia tutkittavasta asiasta. Teemahaastattelun avulla myos pyritddn ymmarta-
maan jotakin toimintaa tai antamaan tulkinta tutkittavalle asialle. Talléin on tar-
kedd, etta tutkittava tieto keratddn henkildilta, jotka tietavat tutkittavasti asiasta
mahdollisimman paljon. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 88.) Kolme vastaajista sairasti

dilatoivaa kardiomyopatiaa ja yksi hypertrofista kardiomyopatiaa.

Laadullisessa tutkimuksessa vastauksia tarvitaan juuri sen verran kuin on ai-
heen kannalta valttamatonta, ja tutkimus tapahtuu usein pienelle maarélle tutkit-
tavia, jolloin tuloksia voidaan analysoida mahdollisimman perusteellisesti (Esko-
la & Suoranta 2005, 18, 62—63). Opinnaytetyoni tutkimusaineisto koostui neljas-
tda Joensuun Karpalot—ryhmén jasenestd, jotka olivat Joensuun Karpalot-

ryhmén vertaistukihenkilon pyytamia vapaaehtoisia.

Haastattelun tulee aina olla vapaaehtoinen. Sahkoisesti tapahtuvassa haastat-
telussa tulee aina selventéé vastaajalle, miksi h&net on valittu, mita tutkimuksel-
la selvitetaan ja on korostettava haastattelun luottamuksellisuutta. Ennen haas-
tattelua haastateltavan tulee tietdd, miten paljon hanella on aikaa vastata ja tar-

vittaessa vastaajilta tulee pyytad haastattelulupa. (Eskola & Suoranta 2005, 92—
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93.) Tein opinnaytetytni sahkdisia haastattelulomakkeita varten erillisen saate-
kirjeen (liite 3), jossa selvensin opinnaytetyoni tavoitteen ja tarkoituksen, nimet-
témyyden, vapaaehtoisuuden vastaamiselle, luottamuksellisuuden analyysissa,
aikataulun vastaamiselle sek& aineiston havittamisen asianmukaisella tavalla,
kun sita ei enda tarvita. Aikaa haastattelun vastaamiselle oli viikko aikaresurssin
takia. Jouduin siirtam&an vastausaikaa yhdella viikolla eteenpéain, koska kaikki

vastaukset eivat saapuneet maaraaikaan mennessa.

6.3 Aineiston analyysi

Vastausten analyysissa oli tavoitteena saada nakodkulmia ja ajatuksia kuntou-
tuksesta. Oma ennakkokasitykseni tuloksista oli, etté fysioterapeutin rooli ei nay
merkittavasti vastauksissa. Olen huomannut harjoitteluissani, erityisesti sairaa-
lassa, etta tavoitteena on kotiuttaa potilaat mahdollisimman pian eivatka potilaat
ehdi tiedostaa fysioterapeutin lasnéoloa. Usein fysioterapeutti kdy vain kerran
potilaan luona, jolloin keskustellaan elaméantavoista, likunnasta ja potilaan
mahdollisista huolenaiheista. Kotiutumisen jalkeen vastuu siirtyy potilaalle. Vas-
tausten analyysissa ei ollut ideana vertailla niita asettamaani ennakkokasityk-
seen tai mitata saatuja vastauksia keskendadn, vaan kayda vastaukset l&pi
mahdollisimman neutraalilla tavalla Tavoitteena oli saada vastaajia ympari Poh-
jois-Karjalaa, mutta vapaaehtoiset olivat kaikki Joensuun alueelta. Tall6in tulos-
ten analyysi pohjautui ainoastaan Joensuun alueella asuvien henkildiden koke-

muksiin.

Laadullisen tutkimuksen analyysin tekemiseen ei ole ennalta maarattyja muo-
dollisia ohjeita, vaan tutkijan tulee itse tehd& tulkinnat tutkimusmateriaalista
(Eskola & Suoranta 2005, 145). Olen opinnaytetydssani analysoinut tuloksia
abduktiivista paattelya apuna kayttden. Tuomi ja Sarajarvi (2002) kirjoittavat,
ettd abduktiivinen p&attely on usein teoriasidonnaista analyysia, jossa analyy-
siin liitetdan tiettyjd teoreettisia kytkentdja, mutta ne eivat pohjaudu suoraan
teoriaan. Analyysissd kaytetdan apuna aikaisempaa tietoa eikd pyrita testaa-
maan sitd. Ihmisten kokemuksia tutkittaessa on hyva kayttaa abduktiivista paat-
telyd analyysimenetelmana. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 98.) Abduktiivinen paatte-

ly voidaan opinnaytetydssani havainnoida niin, ettd opinnaytetyoni teoreettinen
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osa koostui kardiomyopatiasta seka kuntoutuksesta ja tutkittava aineisto kerat-
tiin vapaamuotoisen kirjoittamisen avulla. Kirjallinen haastattelulomake koostui
kolmesta paateemasta, joiden avulla voitiin jaotella vastaajien kokemukset kun-
toutuksen tiettyihin toiminta-alueisiin. Naiden kohtien analysointi oli aineistolah-
toista ja siihen liitettiin teoreettisia kytkent6ja kardiomyopatiasta ja siihen liitty-
vasté kuntoutuksesta, jotka olin méaaritellyt teoriaosuudessa.

Aineiston litterointi eli koodaus on yksi tapa analysoida tutkittavaa materiaalia.
Koodeilla on viisi eri tehtdvaa, joita ovat muistiinpanojen tekeminen tekstiin, tut-
kijan omat tulkinnat aineistosta, haastateltavien ndkemykset, jasennyksen toi-
mivuus ja mihin asioihin tutkija keskittyy seuraavaksi. (Eskola & Suoranta 2005,
151-152, 155.) Kéaytin aineiston analysoimiseen koodausta, koska se oli selkea
ja vaivaton tapa analysoida vastauksia, kun niitd oli vain pieni maara. Tulostin
vastaukset paperiversioiksi ja luin vastaukset lapi kolme eri kertaa. Merkitsin ja
viivasin ylos, mita ajatuksia vastaukset herattivat. Tein jokaisesta vastauksesta
lyhyet yhteenvedot erillisille papereille ja kirjasin yloés yhtenevaisyyksia eri vas-
tauksista. Toistin taman kolme eri kertaa ja pidin jokaisen lukukerran jalkeen
viikon tauon, jotta pystyin pohtimaan tekemiani havaintoja. Joka kerralla I6ysin
vastauksista uusia asioita, joita siirsin tuloksiin. Kaytin vastausten analysointiin

runsaasti aikaa, jotta sain kaiken oleellisen opinnaytetyoni tuloksiin.

7 Opinnaytetyon tulokset

Sahkdinen haastattelulomake lahetettiin viidelle vastaajalle, joista nelja vastaus-
lomaketta kaydaan lapi opinnaytetyon tuloksissa. Yhteen vastauslomakkeeseen
ei saatu vastausta. Sahkdisen haastattelulomakkeen tavoitteena oli selvittaa
kardiomyopatiaa sairastavien henkididen kokemuksia kuntoutuksesta laakinnal-

lisen, ammatillisen ja psykososiaalisen kuntoutuksen kautta.

Kaikille vastaajista oli diagnosoitu kardiomyopatia. Kolmella vastaajista tauti ol
ollut yli kymmenen vuotta ja yhdelld alle kymmenen vuotta. Yksi vastaajista sai-
rasti hypertrofista kardiomyopatiaa ja kolme muuta vastaajaa dilatoivaa kardio-

myopatiaa. Kaksi vastaajista oli 66-vuotiaita ja yksi vastaajista oli 55-vuotias.
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Yhdesta vastauslomakkeesta ei kdy ilmi vastaajan ika. Vastaajat asuivat kaikki

Joensuun alueella.

7.1 Kokemuksia ladkinnallisesta kuntoutuksesta

Terveyskeskuksen ja sairaalan jarjestama hoito koettiin vastauksissa hyvaksi.

Laakityksen merkitys myds nousi esille osassa vastauksissa. Hyvan ja valitto-

masti aloitetun ladkityksen ansiosta osa vastaajista pystyi jatkamaan tyoela-

"Onneksi sairaalan ja terveyskeskuksen hoito on edelleen hyvaa

sydénsairauteen.”

“Jatkuvat kdynnit sairaalassa noin 3 kk vélein ja melkein viikoittai-
nen seuranta terveyskeskuksessa oli erittain asiantuntevaa ja teho-
kasta.”

"Alkuvaiheessa olin sairaalassa kaksi viikkoa, jossa alkoi l&ékitys.”

"Terveyskeskus lahetteelld kardiologille. L&ékitys aloitettiin valitto-

maésti, jonka ansiosta jatkoin viela t6issé.”

Osa vastaajista oli osallistunut Kansaneldkelaitoksen sydéankuntoutusjaksolle

seka sopeutumisvalmennuskurssille. Kansanelékelaitoksen sopeutumisvalmen-

nuskurssit koettiin erittain onnistuneiksi, ja sieltéd saatava vertaistuki oli antoisaa.

"Kurssi oli tosi hyvé ja antoisa, varsinkin ldheisten mukana olo antoi
siihen sen tarkeéan osan, ettd hekin saivat tietoa sairaudesta ja nain

osaavat sopeutua tilanteeseen paremmin.”

"Kurssin yksi hyvé asia oli vertaistuki, juttelemalla ja kuuntelemalla
toisten kokemuksia ja tuntemuksia sairaudesta, sai itsekin tosi pal-

”

jon.
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"Kurssilta sai rohkeutta lahted Karpalo-toimintaan.”

"Sopeutumisvalmennuskurssit ovat tosi tarkeita vastasairastuneille,
ne antavat tosi paljon — ovat antoisia!”

"Parasta oli vertaisten ndkeminen ja keskustelut.”

Tiedon paljous koettiin osassa vastauksista ongelmana, koska uutta tietoa tulee
lyhyessa ajassa paljon ja sairauden kasittdminen vie oman aikansa. Yksi vas-

taajista ei mydskaan ollut halukas menemaan "normaaliin kuntoutukseen”.

"Alkukuntoutus tuli vuoren kokoisena pakettina.”

"En ole en&é halukas menemé&éan normaaliin yhden sairauden nor-

maaliin kuntoutukseen.”

Kansaneldkelaitosta pidettiin ladkinnallisen kuntoutuksen jarjestajana ja sen
toiminnassa koettiin kehittamisen tarvetta. Yksi vastaajista koki, ettd Kansan-
elakelaitoksen jarjestama kuntoutus ei sovi henkildille, jotka ovat "monivammai-

sia”.

"KELAN ohjeita en tule noudattamaan, koska ne ovat liilan yksinker-

taisina olleet itselleni vain vahingoksi.”

"KELAN toimintaa ei voi kiittdd mistaan. Naiden ammattitaidotto-

muus on vienyt kuntoutumista takaisin péin.”

"Kuntoutus ei nykyisellaén sovi monivammaiselle.”

7.2 Kokemuksia ammatillisesta kuntoutuksesta

Kaikki vastaajat totesivat, ettd eivat ole olleet ammatillisessa kuntoutuksessa.
Yksi vastaajista totesi, ettd han ei ole ammatillista kuntoutusta hakenut elék-
keelld olon takia. Osa vastaajista pohti myds ammatillisesta kuntoutuksesta ker-

tomista.
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"Tdhén en osaa sanoa, koska en ole téllaisessa kuntoutuksessa ol-

lut.”

“Ei ole ollut”

"Sydankuntoutuksia en ole hakenut, sanotaan, etta kun olet jo elak-

keella.”

"Sairastin koko tydsséoloaikani, mutta en ollut missdan kuntoutuk-
sissa, tybantajani ei naita katsonut aiheelliseksi kohdallani edes

ehdottaa.”

Yksi vastaajista toivoi kuntoutujien olevan itse aktiivisia sopivien likuntamuoto-

jen etsimisessé ja huomioimaan sairauden tuomat muutokset kehossa.

"Toivoisin, etta olisimme itse aktiivisempia hakemaan liikkuntamuo-

toja, jos niitd ei muuten ole tarjolla.”

"Kardiomyopatiaa sairastavat ovat ryhmé, joka vaatii aivan erilaisen

kuntoilumuodon, kun terveet seniorit.”

Osa vastaajista koki, etta kaikki tarvittava oli tehty ja ammatillisen kuntoutuksen
jarjestaminen heidan kohdallaan olisi mahdotonta. Yksi vastaajista koki, etta
ammatillinen kuntoutus ei ole ollut tarpeellista, koska oma jaksaminen ja terveys

eivat enaa riita.

"Kohdallani on tehty kaikki kuntoutuakseni ja kun olin itse aktiivinen

palaamaan tybelédméaén.”

"Ammatillinen kuntoutus on kohdallani mahdotonta.”

"Voimat ja terveys ei enaa riitd. Kuntoutuksen miettiminen on ajan

Ja ammattitaidon tuhlaamista (vaérinkéyttbé).”
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7.3 Kokemuksia psykososiaalisesta kuntoutuksesta

Sahkdiseen haastattelulomakkeeseen vastanneista kolme oli vastannut tdhan
kohtaan, joten tuloksissa kaydaan lapi ndiden vastaajien kokemuksia. Vastaajat
kokivat psykososiaalisen kuntoutuksen olevan ensisijaisesti tuen saamista muil-

ta sairastuneilta, laheisilta ja ystavilta.

"Vertaisryhmé on kohdallani hyvin térkea. Sielld ei ihmetellé ulko-

naon ja voimien ristiriitaa.”

"Yhteiset kokoontumiset Karpaloiden kanssa ovat voimavara.”

*Joensuun alueen Karpalot-toiminnasta saan paljon virikkeita ja tu-

kea, milloin sité tarvitsen.”

"Alkuvaiheen shokista toivuttuani (kardiologin toteamana olet vaka-
vasti sairas) ty6 ja tyokaverit olivat tukena. Perheen tuki oli myds

kannustava.”

Kansaneldkelaitoksen jarjestaman kuntoutuksen seka Kansanelédkelaitoksen
sopeutumisvalmennuskurssilla olleen psykologisen osion vastaajat kokivat kuu-

luvan osaksi psykososiaalista kuntoutusta.

"Kelan kuntoutuksessa késiteltiin sairauden aiheuttamia eléaman-

muutoksia perusteellisesti.”

"Ollessani sopeutumisvalmennuskurssilla, sielld oli my6s psykolo-

gin osio.”

Osa vastaajista koki psykososiaalisen kuntoutuksen tapahtuvan hoidon ohella,
joka oli vastaajien mielestad kokonaisvaltaista potilaan huolenpitoa. Yhdella vas-
taajalla sairauden hyvaksyminen osaksi itseddn on auttanut, ja kuntoutukselle ei

ole ollut tarvetta.
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"Psykososiaalinen kuntoutus nakyy tapahtuvan hoidon ohessa. Sil-

loin se ei j&a irralliseksi teoriaksi.”

"Kuntoutus on kokonaishuolenpitoa potilaasta.”

"Olen hyvin siséistényt sairauteni, joten minulla ei ole ollut ongelmia
hyvaksya osaksi itseéni tama sairaus. Nain mind en ole tarvinnut

enempéaa psykososiaalista kuntoutusta.”

Psykososiaalisen kuntoutuksen jarjestaminen asettaa vastaajien mielesta myos
haasteita, koska yhteyden ottaminen sairastuneisiin on vaikeaa kodin ulkopuo-
lelta. Juuri sairastuneisiin voi myds olla vaikeaa tutustua, jos ei tunne henkil6ita
aikaisemmin. Yksi vastaajista koki, etté sairaalassa olisi hyva olla ammattiosaa-
jia, jotka kertoisivat eri kuntoutusmahdollisuuksista, jotta sairaalavaiheen jal-

keen tietdisi, mista saa tarvittaessa apua.

“Yhteyden oftaminen sairastumisen jalkeen kodin ulkopuolelta ole-

viin ihmisiin on kynnyskysymys.”

"Ei ole helppoa tuntemattomana ldhestyé vasta sairastunutta.”

"Sairaalassa olisi hyva, jos ammattiosaajat kévisivét osastolla ter-
vehtimassa ja esitteleméssd osallistumismahdollisuuksia. Vaikka
heti sairastumisen jalkeen ei olisikaan valmis tapaamisiin, niin sinne

muistiin jaisi jotain, joka voimaannuttua tulisi ajankohtaiseksi.”

8 Pohdinta

8.1 Tulosten tarkastelu

Kuntoutus koettiin jokaisessa vastauslomakkeessa pé&asiassa positiivisena
asiana, ja omakohtaiset kokemukset ja taustatilanteet vaikuttivat siihen, miten

kuntoutuskasite ymmarrettiin. Kardiomyopatian muodolla tai vastaajien ialla ei
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ollut merkitysta opinnaytetyon tuloksissa. Merkittavimpana asiana vastaajat ko-
kivat vertaistuen, josta on ollut apua myés myéhemmin. Tama on tarkea tieto,
jotta psykososiaalisessa kuntoutuksessa voidaan myos jatkossa hyddyntaa ver-
taistukea ja siitd tiedottamista. Vertaistuen merkitys saattoi kuitenkin korostua

vastauksissa, koska vastaajat kuuluivat Karpalot-vertaistukiryhnm&an.

Merkittdvimmaksi tulokseksi haastatteluista saatiin se, etta fysioterapeutin an-
tamia neuvoja tai ohjausta ei mainittu vastauksissa. Fysioterapeutin osaaminen
kuntoutuksessa ja kuntoutusohjauksessa on olennaista, jotta elamanmuutok-
sesta selviytyminen olisi helpompaa. Laakinnallinen kuntoutus on laissa mé&arat-
ty kunnan jarjestettavaksi ja siihen kuuluu oleellisena osana kuntoutusohjaus.
Tama ei kuitenkaan tule vastauksissa esille ja yhdessa vastauksessa pohdittiin,
ettd ammattiosaajien tulisi kayda tervehtiméassa potilaita osastolla ja kertomassa
osallistumismahdollisuuksista. Talléin kyse on kuntoutusohjauksesta, joka on
jaédnyt sairastuneen kohdalla valiin. Vastauksissa eivat kay ilmi fysioterapeutin
antamat ohjeet toimintakyvyn yllapidossa, mutta asiat ovat voineet menna ohi
my0s tietopaljouden takia. Vastauksissa myds todettiin, ettd "Alkukuntoutus tuli
vuoren kokoisena pakettina”. Vastaajat ovat voineet saada kirjallisia ohjeita sai-
raalassa, mutta fysioterapeutin roolia ei ole valttdmatta ymmarretty eika tata
kautta pidetty merkityksellisené. Toisaalta, joillekin riittavat myds pelkat laakarin
tai muun ammattihenkilokunnan antamat ohjeet. Tasta syystd myos sairaalajak-
so voi jaada lyhyeksi, eika fysioterapeuttia ole valttamatta tarvittu siina vaihees-
sa. Naista syistd pohdin, pitaisiké fysioterapeutin roolia hyddyntaa eri tavoin
kuntoutuksessa, esimerkiksi myohemmassa vaiheessa eika niinkdan sairaalas-

sa, kun tietoa tulee paljon lyhyessa ajassa.

Ammatillinen kuntoutus on lakisdateista, ja sen tehtavand on auttaa yksiloita
yllapitamé&an tyo- ja toimintakykyaan pidempaan. Ammatillinen kuntoutus jai
kuitenkin vastauksissa melko suppeaksi, eika vastauksissa noussut esille tyo- ja
toimintakyvyn yllapitdminen ammatillisen kuntoutuksen avulla. Kaksi vastaajista
oli elakeikaisia ja yksi tyoikéinen, joten tdma saattoi vaikuttaa vastauksiin. Kan-
saneldkelaitos on merkittdva ammatillisen kuntoutuksen jarjestaja ja sen toimin-
taa kritisoitiin vastauksissa melko selkeasti: "Kelan ohjeita en tule noudatta-

” ”

maan, koska ne ovat lilan yksinkertaisina olleet itselleni vain haitaksi.”, "Kelan
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toimintaa ei voi kiittda mistaan. Naiden ammattitaidottomuus on vienyt kuntou-
tumista takaisin pain”. Kansanelakelaitoksen kanssa tehtava yhteistyo voisi aut-
taa selvittamaan, miksi vastaajat kokivat Kansanelédkelaitoksen antamat ohjeis-
tukset puutteellisiksi, ja miten toimintaa voisi jatkossa kehittda. Vastauksista
olisi ollut mielenkiintoista kuulla lisaa, jotta voitaisiin perustella, miksi asia on
nain. Jain myods pohtimaan kohtia: "En ole enda halukas menemé&én normaaliin
yhden sairauden kuntoutukseen.” seka "Kuntoutus ei nykyiselladn sovi moni-
vammaiselle.” Tulkintani vastauksista oli, ettd henkild, jolla on useampi sairaus
eli "monivammainen” ei voi menna "normaaliin kuntoutukseen”. En kuitenkaan

tieda, mita "normaalilla kuntoutuksella” tdssa kohtaa tarkoitettiin.

Olisin toivonut vastausten olevan kaiken kaikkiaan hieman laajempia. Saatekir-
jeesséd pyysin vastaajia pohtimaan kokemuksia mahdollisimman laajasti ja
avoimesti. Esitestauksessa huomasin, ettd vastaukset jaivat suppeiksi ja lisasin
varsinaiseen haastattelulomakkeeseen ohjeistuksen vastauksien pituudesta.
Vastaukset jaivat kuitenkin ohjeistuksista huolimatta suppeiksi. Kirjallisten haas-
tattelulomakkeiden kaytdssa tulee huomioida vastaajien valmius ja osaaminen
kirjoittamiseen. Kirjoittaminen voi olla haasteellista, jolloin vastaukset voivat jaa-

vat puutteellisiksi ja suppeiksi.

8.2 Toteutuksen tarkastelu

Sain opinnaytetyolleni toimeksiantajan melko nopeasti, mutta en saanut selkeaa
aihetta, jota lahtisin tyostamaan. Vaihdoin opinnaytetyoni aihetta kolmeen eri
kertaan ja lopulta paadyin pohtimaan kuntoutusta kardiomyopatiaa sairastavien
henkildiden nakdkulmasta. Olin syksylla 2013 yhteydessé& Joensuun Karpalot-
ryhmé&n vertaistukihenkil6on ja paasin mukaan yhteen ryhman kokouksista.
Ryhmasta sain viisi vapaaehtoista osallistumaan kirjalliseen haastatteluun. Us-
kon, ettd kardiomyopatiaa sairastavien henkildiden I6ytaminen olisi ollut erittain

haasteellista ilman ryhman apua.

Opinnaytetyoni tekemiseen kaytin useita eri lahteitd, ja teoreettisesta viiteke-
hyksesta tuli melko laaja. Koen, etta asiat, joita kavin teoriaosuudessa lapi, oli-

vat opinnaytetyoni ja oppimiseni kannalta olennaisia. Kuntoutus-kasite alkoi
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muodostua vasta opinnaytetyoprosessin aikana selkeammaéksi, jolloin tarvitsin
tietoa omaa ammatillista kehittymistani varten ja pystyin ymmartamaan opinnay-
tetydssani kaytetyt kasitteet paremmin. Kardiomyopatian ja sydamen vajaatoi-
minnan kokonaisvaltainen ymmartaminen oli myds oleellista, jotta voi jatkossa
antaa fysioterapeuttina kunnon vasteen kuntoutukselle. Sairastuneen ruu-
miin/kehon toiminnot, suoritukset, osallistuminen, yksilo ja ymparistd kytkeytyvat
kuntoutuksessa aina toinen toisiinsa, ja jokainen osatekija vaikuttaa onnistu-
neeseen kuntoutukseen ja fysioterapiaan. Kattava teoriaosuus on myos hyva

muille ammattilaisille hyodynnytettavaksi.

Suoritin neljannen harjoitteluni ulkomailla, joten jouduin tekemaan haastattelun
sahkoisesti. Se oli opinnaytetydni etenemisen kannalta paras vaihtoehto. Olisin
voinut suorittaa haastattelut vaihtoni jalkeen, esimerkiksi vain kahdelle vastaa-
jalle, mutta pohdin vaihtoehtoa Karpalot-ryhman vertaistukihenkilén kanssa, ja
aikataulujen yhteensovittamisen kannalta oli helpointa lahettaa kirjalliset haas-
tattelut suoraan vastaajille. Sahkoisesti tapahtuva haastattelu on kuitenkin aina
kyseenalaisempi kuin kasvotusten tehtava haastattelu. Vastaukset voivat jaada
suppeiksi, kuten tassa haastattelussa, ja vastaukset voivat jattaa tulkinnanva-
raisuuksia. Huomasin vastauksia lapikaydesséni, ettd olisin halunnut esittaa
useita eri lisakysymyksia haastateltaville ja uskon, ettd myds fysioterapeutin
rooli olisi voinut tulla paremmin esille. Toisaalta, kokemuksien kerddminen va-
paamuotoisen kirjoittamisen avulla oli perusteltua, koska néin vastaajat saivat
vapaasti kertoa omista kokemuksistaan ja nakemyksistaan koskien kuntoutusta.
Liian strukturoitu haastattelulomake olisi voinut vaikuttaa vastauksiin ja nain
ollen antaa vahemman tietoa ja vapautta kertoa omista kokemuksista. Teemat
taas mahdollistivat sen, etté jokainen vastaaja paasi vastaamaan samaan aihe-

alueeseen.

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli kartoittaa eri kuntoutusmahdollisuuksia kar-
diomyopatiaa sairastaville henkilGille ja tavoitteena oli koota kardiomyopatiaa
sairastavien henkildiden kokemuksia kuntoutuksesta, jotta kuntoutusta voidaan
jatkossa mahdollisesti kehittaa. Onnistuin tarkoituksessa ja tavoitteessa, koska
opinnaytetydstani loytyy kardiomyopatiapatiaan liittyvid kuntoutusmahdollisuuk-

sia seka kardiomyopatiaa sairastavien henkildiden subjektiivisia kokemuksia.
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8.3 Opinnaytetydprosessi

Idea opinnaytetyolleni lahti omien kiinnostusteni kautta, mika tassa tapauksessa
oli sydanpotilaiden kuntoutus ja fysioterapia. Olin yhteydessa Pohjois-Karjalan
Sydéanpiiri ry:n toiminnanjohtajan ja projektipdallikon kanssa opinnaytetyoni ai-
heesta, ja opinnaytetydni toimeksiantajana toimi Pohjois-Karjalan Sydanpiiri ry.

Toimeksiantosopimus allekirjoitettiin toukokuussa 2014 (liite 1).

En ole aiemmin tehnyt laajaa tutkimustyota, ja aikataulun kanssa oli ongelmia
alusta alkaen. Ajankaytdn hallitsemisesta tulikin yksi tarkeimmista oppimistani
asioista opinnaytetyoprosessin aikana. Ensimmaisena ajatuksenani oli lahtea
tekemaan kuntoutuskartoitusta fysioterapeuttien nakdkulmasta Pohjois-Karjalan
alueella. Keréasin syksyn 2013 aikana teoriatietoa kardiomyopatiasta seka kun-
toutuksesta ja aloin muodostaa opinnaytetyotani tata kautta. Naiden tietojen
keradamiseen meni kuitenkin odotettua kauemmin aikaa, ja jouduin muokkaa-
maan opinnaytetyoni aihetta uudelleen. Pohjois-Karjalassa on useita terveys-
keskuksia, jotka vastaavat sydanpotilaiden kuntoutuksesta. Olisin ensin joutunut
etsimaan oikeat henkiltt ja selvittamaan tutkimuslupa-asioita, jonka jalkeen oli-
sin paassyt etenemaan haastatteluun ja tuloksiin. Tahan olisi mennyt huomatta-
vasti enemman aikaa kuin siihen, ettd sain vapaaehtoiset vastaajat suoraan

Joensuun Karpalot- ryhmasta.

Tammikuussa 2014 jatkoin opinnaytety6tani kardiomyopatiaa sairastavien hen-
kildiden n&kodkulmasta. Suoritin neljannen harjoitteluni ulkomailla kevéaalla 2014,
joka vaikutti myos aikatauluun ja haastatteluiden tekemiseen. Jatkoin opinnay-
tetyoni tekoa taas huhtikuussa 2014. Jouduin aikatauluongelmien seka vaihtoon
lahdon takia valitsemaan kirjallisen teemahaastattelun opinnaytetyoni tiedon
keruuvdlineeksi. Kirjallinen haastattelu ei ollut mielestani paras vaihtoehto, mut-
ta tassa tapauksessa se oli valttdmatdén. Opin, etta asiat eivat mene aina niin
kuin on suunnitellut ja ajankéayttd koko prosessin aikana tulee miettia jarkevasti.
Varsinkin opinnaytetyoni loppuvaiheessa huomasin, etta tydstaminen oli erittain

aikaa vievaa.

Koin koko teoreettisen viitekehyksen luomisen haasteellisimmaksi ja tydlaim-

maksi osuudeksi koko opinnaytetydprosessissani. Jouduin pohtimaan useita
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kasitteita, ja sanat tuli ymmartaa melko nopeasti, jotta pystyin etenem&an opin-
nayteyoni tekemisesséa. Kardiomyopatia oli sairautena hieman vieraampi ja var-
sinkin opinnéaytetyoni alkuvaiheessa vaikea ymmartaa, koska se on kytkoksissa
sydamen vajaatoimintaan. Teoreettisen viitekehyksen tehtyani opin hahmotta-
maan kardiomyopatiaa paremmin, ja tatd kautta myos yhteys sydamen vajaa-

toimintaan selkeni.

Kuntoutus on kokonaisuudessaan laaja kasite, mutta ajattelin ennen opinnayte-
tyoni aloittamista, ettd hahmotan sita melko hyvin. OpinnaytetyOprosessin aika-
na kuitenkin huomasin, etta nain ei ollut. Kuntoutus-kasite on iso kokonaisuus,
joten opinnaytetyota tehdessani jouduin miettimaan, mita kirjoitan ja miten asia
pysyy selkedna. Tama toi myds omat haasteensa, koska opinnaytetyéhoni piti
saada vain oleellisimmat ydinasiat kuntoutuksesta. Tyo6ta piti myos rajata melko
paljon, ja samalla miettia, miten lahden kasittelemaan tyossani kasitettéa kuntou-
tus. Kirjoittamani teksti oli valilla epajohdonmukaista ja sita oli vaikea muokata,
koska kokonaisuuden hallitseminen oli haasteellista. Kirjoittamisen aikana piti
miettia kasitettd kuntoutus ja yhdistdd siihen fysioterapia niin, ettd molemmat
sanat oli selkedsti selitetty ja lukijan oli helppo ymmartaa tekstia. Tahan piti vie-
l& yhdistaa kardiomyopatiaa ja sydamen vajaatoimintaa sairastavien henkil6i-
den kuntoutus, joten kirjoittamista sai valilla pohtia erittéin paljon ja jouduin kor-
jaamaan tekstid kymmenia kertoja. Lahdekriittisyys ja tieteellisen tekstin kirjoit-
taminen seké tulkitseminen ovat myds kehittyneet tAman opinnaytetydprosessin

aikana.

Tutustuin opinnaytetyéprosessin aikana Pohjois-Karjalan Sydanpiiri ry:n tyénte-
kijoihin ja Joensuun Karpalot-ryhmalaisiin. Olen kiinnostunut sydanpotilaiden
fysioterapiasta, joten on hyva olla yhteyshenkildita tiedossa, jos asiakas tai poti-
las haluaa paasta mukaan esimerkiksi vertaistukitoimintaan. Yhteisty6 toimek-
siantajan kanssa sujui hyvin, ja olimme yhteydessa séhkopostitse koko opin-
naytetyoprosessin ajan. Sain melko "vapaat kadet” opinnaytetyoni tekemiseen,
mik& oli aiheen valitsemisen ja rajaamisen kannalta hieman haasteellista. Taméa
kuitenkin mahdollisti sen, etta sain tehda opinnaytety6td omien kiinnostusteni

pohjalta, mik& oli motivaation sailyttdmisessa keskeista. Olin my6s yhteydessa
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Joensuun keskussairaalan fysioterapeulttiin, joka toimii sydanpotilaiden kanssa.
H&anelta sain hyvia neuvoja liittyen aiheeseen ja materiaaliin.

Koko opinnaytetyoprosessi on ollut erittdin opettavainen ja mielenkiintoinen,
mutta myos haasteellinen. Kuntoutus on kasitteena tullut selkeammaksi, ja ym-
marran Suomen kuntoutusjarjestelmaa entista paremmin. Ymmarran paremmin
fysioterapeutin roolia osana kuntoutusjarjestelmaa, milla on keskeinen merkitys
valmistumisen jalkeen. Suomen kuntoutusjarjestelmaa on kritisoitu siita, etta
ammattihenkilot eivat tunne kuntoutusjarjestelmaa tarpeeksi hyvin. Toivottavasti
pystyn itse hallitsemaan kuntoutuskasitetta kokonaisvaltaisemmin, ja osaan tu-
levaisuudessa kertoa, millaista kuntoutusta on kenellekin tarjolla tai mista tiedon

tarvittaessa loytaa.

8.4 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksia tehdessa nousee aina esille tyon eettinen puoli. Se on huomioitava
koko prosessin ajan, joka alkaa tarkoituksen maarittamisesta ja jatkuu aina ra-
portointiin asti. Luotettavuus on tarkeéa osa eettisyytta, ja luotettavuutta voidaan
arvioida neljan eri kriteerin kautta. N&ita ovat uskottavuus, varmuus, vahvistu-
vuus ja siirrettavyys. Tutkimustulosten siirrettavyys onnistuu tietyin ehdoin,
vaikka yleisesti ajatellaan, etta yleistaminen ei ole mahdollista. (Eskola & Suo-
ranta 2005, 57, 211-212.)

Uskottavuudella tarkoitetaan tutkijan ndkemysta ja tulkintaa tutkittavien kasityk-
sista (Eskola & Suoranta 2005, 211). Luotettavuus nousee esille siina, onko
tutkija ottanut kaiken aineiston huomioon. Tutkimuksien tulkinnassa on kuitenkin
aina vaarana, ettd tutkija nakee, mitd han haluaa nahda. (Hirsjarvi & Hurme
2000, 189.) Tutkijan tulisi asettaa itsensa tutkimustilanteessa seké analyysissa
ulkopuolisen rooliin ja tiedostaa omat ennakkokéasityksensa, jotta omaa toimin-
taa voisi arvioida kriittisesti (Tuomi & Sarajarvi 2002, 70-71). Yhdistin opinnay-
tetyoni tuloksissa eri vastaajien ajatukset ja kokemukset yhteenvedoksi, Sah-
kdinen haastattelulomake jattd& aina tulkinnanvaraisuuksia ja ei voida olettaa,
etta kirjoitetut vastaukset tuovat asioita tutkittavan asian kannalta parhaiten esil-

le. Pyrin kuitenkin saamaan kaiken oleellisen vastuksista opinnaytetyoni tulok-
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siin, ja kirjasin ne opinnaytetyoni tuloksiin niin kuin ne olivat vastauksissa Kkirjoi-
tettu. Opinnéaytetyoni tulokset pohjautuivat vastaajien kokemuksiin, mutta tulkin-
noissa tulee kuitenkin huomioida my6s opinnaytetyon tekijan rooli. Opinnayte-
tyoni on tehty tulevan fysioterapeutin nakékulmasta, jolloin vastausten tulkinta ei
todennakoisesti ole samanlainen kuin esimerkiksi monta vuotta fysioterapeutti-

na tydskennelleell&.

Varmuutta tutkimukseen pystytdan lisddmaan huomioimalla tutkijan ennakkoka-
sitykset (Eskola & Suoranta 2005, 212). Oma ennakkokasitykseni koskien tu-
loksia oli, etta fysioterapeutin rooli ei nay merkittavasti vastauksissa. Pyrin kui-
tenkin tulkitsemaan vastauksia mahdollisimman neutraalilla tavalla, jolloin tulok-
set olisivat mahdollisimman luotettavia. Nain voidaan todeta analyysin olevan

pitk&lti vastaajien omaa nadkemysta tutkittavasta asiasta.

Vahvistuvuus tarkoittaa tutkimustuloksista tehtyjen tulkintojen vertaamista vas-
taavanlaiseen asiayhteyteen (Eskola & Suoranta 2005, 212). Tein teoriaosuu-
den opinnaytetyohoni ennen kuin lahetin sahkdiset haastattelulomakkeet vas-
taajille. Teoriaosuuden tekeminen ennen haastattelua oli tarke&a, koska se lisa-
si omaa tietamystéani kardiomyopatiasta ja sita sairastavien henkildiden kuntou-
tuksesta. Tama helpotti haastattelulomakkeen tekoa ja lisasi haastattelulomak-
keen luotettavuutta, koska siind oli huomioitu keskeisimmat kuntoutuksen muo-
dot kardiomypatiaa sairastavilla. Kaytin kerddmaani teoriatietoa tukena tulosten

analysoinnissa, jolloin tulkintani perustuivat luotettavasti tukittuun tietoon.

Laadullisessa tutkimuksessa tulee muistaa sailyttaa henkildiden anonymiteetti
ja eettinen nékdkulma tulee myds huomioida silloin, kun haastateltavia ei tapaa
kasvokkain. Haastattelulomakkeiden nimettdmyydella pyritaan siihen, etta vas-
taajan henkil6llisyys ei paljastu tuloksissa. Sahkdisten haastattelulomakkeiden
mennessa suoraan vastaajille tulee huomioida, etta taydellinen nimettomyys ei
onnistu. (Eskola & Suoranta 2005, 57.) Ihmisiin kohdistuvissa tutkimuksissa
tulisi muistaa suostumuksen teko, luottamuksellisuus, seuraukset ja vastaajan
yksityisyys. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 19-20.) Jokaiselle vastaajalle l&hetettiin
erillinen saatekirje, jossa selvennettiin opinndytetydn tavoite ja tarkoitus, nimet-

témyys, vapaaehtoisuus vastaamiselle, luottamuksellisuus analyysissa, aikatau-
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lu vastaamiselle ja aineiston havittaminen asianmukaisella tavalla, kun sita ei
enda tarvita. Kaytin opinnaytetytssani kirjallista haastattelulomaketta, joka oli
nimetdn. Lahetin saatekirjeen ja haastattelulomakkeen sahkoisesti suoraan vas-
taajille, jolloin vastaajan nimi tuli tietoon. Tallensin vastaukset satunnaisessa
jarjestyksessa niiden tultua sahkopostiini ja nimesin ne numeroin 1-4. En pyrki-
nyt selvittamaan tietyn henkilon kokemuksia, vaan tein kaikista vastauksista
yhteenvedot. Nain pystyin sdilyttdméaan jokaisen vastaajan nimettémyyden tu-

loksissa.

Tutkijan tulee tutkimuksia tehdessa kunnioittaa ihmisarvoa ja olla vahingoitta-
matta tai loukkaamatta tutkittavia. Tutkijalta vaaditaan tutkimuksen tekemisessa
erityisesti ammattitaitoista tydotetta eli ammattietiikkaa, jonka avulla eettiset
ongelmat on helpompi tunnistaa ja valttaa. (Eskola & Suoranta 2005, 52, 56,
59.) Fysioterapeuttien ammattiryhmalle on laadittu omat eettiset ohjeet, joiden
tavoitteena on auttaa oman toiminnan perustelussa ja valintojen teossa seka
arvioimaan omaa ja muiden toimintaa. Ne sisaltavat muun muassa fysiotera-
peutin ammattitaitoa, asiakastyota ja yhteistyota koskevia periaatteita. Fysiote-
rapeuttien tulee myds tietda omaa tyotdan maarittavat lait ja asetukset, vastuut
seka velvoitteet. (Suomen Fysioterapeutit 2011.) Noudatin naita eettisia ohjeita

koko opinnaytetydprosessisini ajan.

Kaytin lahdemateriaalina p&é&asiassa kirja- ja internetldhteitd. Pyrin hakemaan
kirja- ja internetlahteita niin, etta loytaisin aina Kirjoittajan alkuperaisen teoksen,
jotta lahde olisi mahdollisimman luotettava. Kirjaléhteina jouduin kuitenkin kayt-
tamaan jonkin verran myos sekundaarilahteitd. Sekundaarilahteina kaytin teok-
sia, joihin oli koottu yhteenvetona monen kirjoittajan tuotoksia samasta aihees-
ta. Yhteenvedot olivat koonneet henkiltt, jotka olivat kyseisen aihealueen asian-
tuntijoita, joten pidin lahteitd luotettavina. Huomioin lahteiden kaytdéssa myos
toimeksiantajani eli Joensuun Sydanpiiri ry:n ja halusin kayttad opinnaytetyos-
sani myds Sydanpiiri ry:n julkaisuja. Kuntoutuksen tuloksellisuus ja vaikuttavuus
seka fysioterapeutin rooli kuntoutuksessa voivat olla kyseenalaisia, joten néissa
pyrin kayttdmaan tutkimuksia perustelemaan ja lisdéamaan opinnaytetyoni luo-
tettavuutta. Pyrin etsimdédn ja kayttamaan lahteitd monipuolisesti ja lukemaan

lahteita kriittisesti ennen niiden kayttéonottoa. Etsin ja kaytin lahteita, jotka oli
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kirjoitettu viimeisen 10 vuoden sisélla, jotta tieto olisi mahdollisimman luotetta-
vaa. Mukailin teksteja ennen niiden kayttéonottoa niin, ettd en kopioinut muiden

kirjoittajien julkaisuja, vaan kunnioitin kayttdmaani lahdetta ja tiedon alkuperaa.

8.5 Jatkotutkimusideat

Aiheeseen on mielestani useita mielenkiintoisia jatkotutkimusideoita. Opinnayte-
tydssani oli vain pieni maara vastaajia ja kaikki olivat Joensuun alueelta. Aihetta
voisi lahted miettimaan myos isommalle kohderyhmalle tai kohderyhma voisi
koostua eri puolilta Suomea olevista sairastuneista. Talloin kokemuksia voisi
vertailla keskenddn. Kuntoutusta jarjestetdan tilastollisesti eniten Pohjois-
Karjalassa ja sydamen vajaatoimintaa sairastavia on eniten Ita-Suomessa, joten

tata voisi myods huomioida opinnaytetydssa.

Ammatillisen kuntoutuksen osuus jai melko suppeaksi opinnayteyoni tuloksissa,
ja osassa vastauksista myos kritisoitiin Kansanelakelaitoksen toimintaa melko
selkeasti. Kansanelakelaitoksen jarjestamaa kuntoutusta voisi lahted pohtimaan
yhtena jatkotutkimusideana. Olisi olennaista selvittdaa, miksi vastaajat kokivat
Kansanelékelaitoksen antamat ohjeet haitallisiksi ja miten Kansanelakelaitok-
sen toimintaa kuntoutuksen jarjestdmisessa voisi jatkossa mahdollisesti kehit-

taa.

Aihetta voisi lahtea pohtimaan myos alkuperdisen ideani pohjalta eli koota fy-
sioterapeuttien kokemuksia kuntoutuksesta tai pohtia seké fysioterapeuttien etta
sairastuneiden kokemuksia. Nain saataisiin erilaista nakdkulmaa eri osapuolilta
kuntoutuskasitteen ymmartamiseen sekad kuntoutuksen mahdollisiin kehittamis-

kohteisiin.
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Teemahaastattelu
Esitiedot

Ika:
Asuinpaikkakunta:

Kuinka kauan olet sairastanut kardiomyopatiaa?
¢ Kirjaa myds ylos, mita kardiomyopatian muotoa sairastat

Kerro kokemuksistasi laakinnallisesta kuntoutuksesta liittyen kardiomyopatiaan.
(Vahintaan 100 sanalla)

e Laakinnallinen kuntoutus = Alkuvaiheen laakinnallisesta kuntoutuksesta
vastaa sairaalat ja terveyskeskukset. Ladkinnallinen kuntoutus voi olla
kuntoutusohjausta, sopeutumisvalmennusta, ty6- ja toimintakyvyn arvi-
ointia, erilaisia terapioita, avo- ja laitoskuntoutusta tai apuvalinepalveluja.
Kansanelakelaitoksen jarjestama laéakinnallinen kuntoutus tarkoittaa kun-
toutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja kuntoutuslaitoksissa.

Kerro kokemuksistasi ammatillisesta kuntoutusta liittyen kardiomyopatiaan.
(Vahintaan 100 sanalla)
e Ammatillinen kuntoutus = Kansanelakelaitoksen, tyoelakeyhtididen tai
tyo- ja elinkeinotoimiston jarjestamaa kuntoutusta, jonka tavoitteena on
auttaa palaamaan tydelamaan, pysymaan tyoelamassa tai tyollistymaan.

Kerro kokemuksistasi psykososiaalisesta kuntoutuksesta liittyen kardiomyopati-
aan.
(Vahintd&n 100 sanalla)

e Psykososiaalinen kuntoutus = Pyritaan mahdollisimman itsenaisen ela-
man sujuvuuteen sairauden aiheuttaman elaméanmuutoksen vuoksi. Esi-
merkiksi sopeutumisvalmennukursseilla, joissa kasitellaan sairauden ai-
heuttamaa tunnereaktiota, saa vertaistukea, pystyy tapaamaan muita
sairastuneita ja saa ohjausta toimintakyvyn yllapitdmisesta.
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Saatekirje
Hyva vastaaja!

Olen joulukuussa 2014 valmistuva fysioterapeuttiopiskelija Karelia ammattikor-
keakoulusta Joensuusta. Teen opinnaytetyota koskien kardiomyopatiapotilaiden
kokemuksia kuntoutuksesta. Opinnaytetyon tarkoituksena on lisaté kardiomyo-
patiapotilaiden tietoisuutta eri kuntoutusmahdollisuuksista ja tavoitteena on sel-
vittdd kardiomyopatiapotilaiden omia kokemuksia kuntoutuksesta Joensuun

alueella.

Keraan aineiston vapaamuotoisen kirjoitelman muodossa, jonka lahetan vastaa-
jille sdhkaisesti. Opinnaytetydni kohderyhména toimivat kardiomyopatiaa sairas-
tavat henkildt. Pyydan teita pohtimaan omia kokemuksianne kuntoutuksesta ja
vastaamaan haastattelulomakkeeseen. Kaikki ajatuksenne ja mielipiteenne liit-
tyen kardiomyopatian kuntoutukseen on tervetullutta. Haastattelun alussa on
lyhyt esitietoja kasitteleva kohta, jonka tarkoituksena on selvittaa, millainen ika-
jakauma vastaajilla on, misté péain Pohjois-Karjalaa vastaajat ovat ja vaikuttaako

kardiomyopatian muoto kuntoutus kokemuksiin.

Pyydan teita ystavallisesti lahettamaan vastauksenne liitteena séhkdpostilla

osoitteeseen annamari.seitz@edu.karelia.fi 10.6.2014 mennessa.
Haastattelulomakkeet tulee lahettaa nimettémina ja niita kasitelladn luottamuk-
sellisesti. Vastaajan henkil6llisyys ei tule ilmi missaan opinnaytetydn vaiheessa.
Saatujen vastausten jalkeen pohdin opinnaytetydssani tutkitun teorian ja saatu-
jen vastausten eroja/yhtalaisyyksia. Tulosanalyysin jalkeen vastaukset havite-
t&d&n asianmukaisella tavalla.

Kiitos yhteistyosta!

Ystavallisin terveisin,

Annamari Seitz



