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Tama tutkimuksellinen kehittdmistyd on osa yksityisen Elaman Nalkdan Ry:n Sydmishai-
riokeskuksen kuntoutus- ja hoitoyksikdn kuntoutuksen kehittdmistd. Tutkimuksellisen kehit-
tamistydn tarkoituksena oli kuvata sydmishairi6kuntoutujan elaman tilanteisiin osallistumis-
ta edistavat toimintakykytekijat Syomishairiokeskuksen kokovuorokautisen osastohoidon
nivelvaiheissa ICF-luokituksen mukaisesti. Tavoitteena oli sydmishairidkuntoutujan toimin-
takyvyn vahvistaminen. ICF-luokitusta laajennettiin tutkimuksellisessa kehittdmistydssa
subjektiivisella ulottuvuudella.

Tutkimuksellinen kehittdmistyd noudatti toimintatutkimuksen lahestymistapaa. Kehittamis-
tehtavat ratkaistiin Syomishairiokeskuksen entisille asiakkaille toteutettuna fokusryhma-
haastatteluna ja asiakkaista, l&heisista ja Syomishairidkeskuksen tydntekijdistd muodoste-
tun kehittajdryhman keskustelun avulla. Kehittdmisprosessissa syntyi kuvaus sydmishai-
riokuntoutujan elaman tilanteisiin osallistumista edistavista toimintakykytekijdista. Kuvausta
voidaan hyoédyntaa sydmishairiokuntoutujan interventioiden suunnittelussa ja toteutukses-
sa, Sydmishairidkeskuksen jarjestdman kuntoutuksen kehittdmisessa seka yhteiskunnalli-
sella tasolla sydmishairi6ihin liittyvan toimintakyvyn ja kuntoutuksen tarkastelussa.

Toimintakykytekijat luokittuivat kaikille laajennetun ICF-luokituksen osa-alueille, mutta suo-
ritusten ja osallistumisen osa-alue sekd ymparistotekijdiden ja subjektiivisten kokemusten
osa-alueet olivat korostuneita. On tarkeaa, ettd sydmishairiokuntoutuja oppii uusia jokapai-
vaisessa elamassaan tarvitsemia taitoja. Sydmishairion tilalle on tultava osallistumista
normaaliin elamaan. Laheisten ja henkildkunnan tuki, kuntoutujaa kunnioittavat asenteet
sekd ammattitaitoiset ja oikea-aikaiset palvelut ovat keskeisid. Subjektiivisten kokemusten
tulisi alkaa muuttua positiivisiksi jo kokovuorokautisen osastohoidon aikana.

Hoidon paattymisen jalkeen eldman tilanteisiin osallistuminen ei ole itsestdanselvyys. Yh-
teiskunnallisella tasolla tarkasteltuna on tarkeaa, ettd kuntoutuja ei tipu palvelujen ulkopuo-
lelle kuntoutusprosessinsa missaan vaiheissa. Lisda tutkimuksia tarvitaan siita, miten ela-
man tilanteisiin osallistuminen ja toimintakyky on huomioitu nykyisissd syémishairidkuntou-
tujille suunnatuissa palveluissa.

Avainsanat Sybmishairiét, laihuushairid, ahmimishairid, toimintakyky, osal-
listuminen, ICF-luokitus, kuntoutus
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This development project is part of the development work in Center for Eating Disorders
In-patient Unit in Helsinki, Finland, upheld by a private non-profit organization. The pur-
pose of the development project was to describe the functioning factors during the middle
and end phases of the center’s in-patient treatment, which enhance eating disorder pa-
tient’s participation in life situations. The goal of this project was strengthen the functioning
of eating disorder patient. The description was made using ICF-classification extended
with subjective dimension.

The development project was conducted by using action research methods. The research
questions were examined in a focus-group interview consisting of former clients and in a
development group discussion involving former clients, family members and members of
staff from the in-patient unit. The development process produced a description of function-
ing factors, which enhance eating disorder patient’s participation in life situations. The de-
scription can be used in planning and implementing interventions for eating disorder pa-
tient, in development of rehabilitation organized by Center for Eating Disorders In-patient
Unit and in public discussion about functioning and rehabilitation of eating disorder pa-
tients.

According to the results of the development project, functioning factors were categorized in
all components of the extended ICF-classification, but activities and participation, environ-
mental factors and subjective experiences stood out the most. It is important that the pa-
tient learns new skills required in everyday life. The eating disorder needs to be replaced
by participation in normal life situations. The support provided by family members and
health care personnel, respectful attitude towards the patient and timely, professional ser-
vices are essential. Positive development in subjective experiences should be detected
already during the in-patient treatment.

After in-patient treatment, participation in life situations cannot be taken for granted. From
a societal perspective, it is important that patient does not fall out of services during any
stage of rehabilitation. Additional research is required in order to determine to what extent
participation in life situations and functioning are taken into account in common services
for eating disorder patients.

Keywords Eating disorders, anorexia nervosa, bulimia nervosa, func-
tioning, participation, ICF-classification, rehabilitation
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1 Johdanto

Sybmishairibita sairastavien hoidon sisaltd ja laatu on ollut Suomessa viimeaikoina
esilla julkisissa keskusteluissa. Eduskuntaan perustettiin syomishairidsairauksien tyo-
ryhma. (Toivola 2013.) Syémishairidliitto — Syli Ry (n.d) on tuonut esille, etta Sosiaali-
ja terveysministerion kaynnistama selvitys monialaisesta kuntoutuksesta on tarpeelli-
nen myds syOmishairididen osalta. Sydmishairididen hoito voi sisdltda kuntouttavia
elementteja, mutta kuntoutus on perinteisesti nahty Iahinna psykoterapiana, jolloin kun-
toutuksen laaja-alaisuutta ei ole nahty. (Syémishairidliitto — Syli Ry n.d.) Syémishairi-
Oissa hoidon ja kuntoutuksen raja on liukuva (Syémishairiét 2014). Psykiatriassa
yleensakin hoito ja kuntoutus voivat olla osittain paallekkaisia, mutta keskeista on ym-
martaa, etta oireiden lievittyminen hoidossa ei valttdmatta johda vastaavaan muutok-
seen toimintakyvyssa. Juuri toimintakyvyn nakdkulma on keskeinen kuntoutuksessa
(Pylkkdnen — Moilanen 2008: 168.) Asiakkaan ja hanen toimintakyvyn asettaminen
toiminnan keskié6n on puolestaan edellytys vaikuttavalle, oikea-aikaiselle ja kustan-

nustehokkaalle kuntoutukselle (Sosiaali- ja terveysministerié 2015: 18).

Sosiaali- ja terveysministerion (2004) Kuntoutuksen tutkimuksen kehittdmisohjelmassa
toimintakyvyn ndkdkulma, siihen liittyvat tavoitteet ja toiminta on nostettu keskeisiksi
tutkimuksen alueiksi. Erityisen tarkedna tutkimusalueena pidetdan lasten ja nuorten
terveytta, hyvinvointia ja osallisuutta tukevat kuntoutuksen toimintakaytanteet seka
niiden vaikuttavuus. Laajemmasta ikaryhmastad tarkasteltuna kuntoutusalan tutkimuk-
sen jasentelyssa ilmenee osallisuus tydelamaan ja sosiaaliseen elamaan. (Sosiaali- ja

terveysministerié 2004: 4, 39.)

Sydmishairidihin liittyy psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen toimintakyvyn vakava hairiin-
tyminen (Suokas — Rissanen 2011: 346) seka elaman toiminta-alueisiin osallistumisen
rajoittuminen. Sydmishairiét ovat monimutkaisia ja vakavia psykiatrisia hairidita, jotka
vaikuttavat sairastuneen kognitiiviseen toimintaan, k&sityksiin ja emotionaaliseen va-
kauteen (Klump — Bulik — Kaye — Treasure — Tyson 2009: 97). Tunnetuimmat syomis-
hairiét ovat laihuushairid eli anorexia nervosa ja ahmimishairié eli bulimia nervosa. Va-
estdtasolla syomishairiét ovat harvinaisia, mutta nuorilla ja nuorilla aikuisilla naisilla
yleisid mielenterveydenhairi6itd (Syomishairiot 2014). Raportoitu laihuushairion ela-

manaikainen esiintyvyys vaihtelee tutkimusten mukaan naisilla 0,3 prosentista 3,7 pro-



senttiin ja ahmimisha&irién esiintyvyys 1 prosentista 4,2 prosenttiin. Todellinen esiinty-
vyys on kuitenkin epaselva, silla tulokset vaihtelevat kaytdssa olleiden otanta- ja arvi-
ointimenetelmien mukaan. (American Psychiatric Assosiation 2006: 69.) Suomalaises-
sa kaksostutkimuksessa 2,2 prosenttia naisista oli sairastanut laihuushairiéon ja 2,3 pro-

senttia ahmimishairién ennen 30 vuoden ikda (Sydmishairiét 2014).

Sybémishairidsairauksiin liittyvd vakava toimintakyvyn hairiintyminen (Suokas — Rissa-
nen 2011: 346) ja eldman toiminta-alueisiin osallistumisen rajoittuminen (Klump ym.
2009: 97) on taman tutkimuksellisen kehittdmistydn lahtdkohta. Elaman toiminta-
alueisiin osallistuminen mielletdan kasitteend osallistumiseksi, mitd on kuvattu Maail-
man terveysjarjest6 WHO:n (2001) ICF-luokituksessa (International Classification of
Functioning, Disability and Health) toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kan-
sainvalisesta luokituksesta toimintakykyyn liittyvana. (vrt. Stakes 2004). Toisena |aht6-
kohtana on Sydmishairiokeskuksessa meneillddn oleva seurantatutkimus TreatED
(Treatment, assessment and follow-up of eating disorder patients). TreatEd-
tutkimuksen avulla arvioidaan Sydmishairiokeskuksen hoidon tehokkuutta ja tuloksia
(lIsomaa — Charpentier — Norring 2013). Tutkimuksellisen kehittdmistyd kytkeytyykin
laheisesti Sydmishairibkeskuksen muuhun tutkimustoimintaan ja tuloksellisten palvelu-
jen kehittdmiseen. Taman tutkimuksellisen kehittdmistydn aiheena on naissukupuolisen
syOmishairiokuntoutujan eldaman tilanteisiin osallistumista edistavat toimintakykytekijat
Eldman Nalkdan Ry:n Sydmishairidkeskuksen kuntoutus- ja hoitoyksikdn kokovuoro-
kautisen osastohoidon niin sanotuissa nivelvaiheissa. EIldman tilanteisiin osallistumisel-
la viittaan sydmishairibkuntoutujan osallistumiseen omiin eldman tilanteisiinsa kokovuo-
rokautisen osastohoidon paatyttya (vrt. Stakes 2004, ICF-luokitus). Nivelvaiheet viittaa-

vat Sydmishairibkeskuksen kokovuorokautisen osastohoidon keski- ja loppuvaiheisiin.

Tutkimuksellisen kehittdmistydon toimintakyvyn ja osallistumisen ndkdkulmat tulevat
ICF-luokituksesta (Stakes 2004). ICF-luokitus sitoo tutkimuksellisen kehittamistydn
laajempaan kuntoutusalan ndkdkulmaan. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (n.d)
kdynnistdmassd VATA-hankkeessa kehitetddn nayttéon perustuvia kaytantdja seka
laaditaan ICF-luokitukseen perustuva toimintakykysuositus. Metropolia Ammattikorkea-
koulu on mukana hankkeen verkostossa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos n.d.) Tama
tutkimuksellinen kehittdmistyd toteutettiin osana Metropolia ammattikorkeakoulun kun-
toutuksen tutkinto-ohjelmaa, joten tutkimuksellinen kehittdmistyd hyoddyttdd VATA-
hanketta. Sosiaali- ja terveysministerion (2015) monialaisen kuntoutuksen tilannekat-

sauksessa ehdotetaan laaja-alaista toimintamallia kuntoutustarpeen arviointiin, ja ICF-



luokitus tuodaan esille esimerkkina tasta (Sosiaali- ja terveysministerié 2015: 21). Tut-
kimuksellisen kehittamistyd voikin hyodyttda ICF-luokituksen kytkemista sydmishairidi-

hin ja sitd kautta kuntoutustarpeen arvioimisen avautumista sydmishairididen osalta.

Tutkimuksellisen kehittamistyd tarkoituksena on kuvata syémishairikuntoutujan ela-
man tilanteisiin osallistumista edistavat toimintakykytekijat ICF-luokituksen mukaisesti.
Tavoitteena on sydmishairiokuntoutujan toimintakyvyn vahvistuminen. Tutkimuksellisen
kehittdmistyd tuokin lisdd ymmarrysta siita, millaiselta syémishairiokuntoutujan kuntou-
tuminen nayttaa toimintakyvyn ja osallistumisen nakdkulmista tarkasteltuina. Nakokul-
maa voi hyddyntda suoraan syomishairibkuntoutujan toimintakyvyn tarkastelussa ja
vahvistamisessa seka valillisesti Syomishairidkeskuksen toteuttaman kuntoutuksen
nykytilan arvioinnissa ja kehittdmisessa sydomishairiokuntoutujan toimintakyvyn vahvis-

tamiseksi.

2 Toimintaymparistona Syomishairiokeskus

Yksityisen Elaman Nalkdan Ry:n omistama Syomishairibkeskus on Suomen ensim-
mainen yksityinen sydmishairidihin erikoistunut palvelutarjoaja, joka hoitaa syémiseen
littyvia ongelmia rajoittuneesta ruokavaliosta ja painonhallinnasta vaikea-asteisiin
syOmishairidihin. Syomishairiokeskus koostuu terapiayksikdsta seka kuntoutus- ja hoi-
toyksikdsta. (Sydmishairiokeskus n.da.) Taman tutkimuksellisen kehittamistyd tehtiin

kuntoutus- ja hoitoyksikkdon.

Sydmishairibkeskuksen kuntoutus- ja hoitoyksikké on kokovuorokautinen, vaikeahoitoi-
siin sydmishairidihin erikoistunut yksikkd sy®mishairiétd sairastaville yli 13-vuotiaille
nuorille ja aikuisille. Kuntoutus- ja hoitoyksikkd on avannut toimintansa vuonna 2004.
(lIsomaa — Charpentier — Norring 2013.) Monipuolinen hoito- ja terapiatydn ammattilais-
ten tiimi koostuu muun muassa psykiatrian erikoislaakarista, sairaanhoitajista, toiminta-

terapeutista, fysioterapeutista ja ravitsemusterapeutista. (Syémishairiokeskus n.db.)

Kuntoutus- ja hoitoyksikk6on hakeudutaan paasaantdisesti 1adkarin lahetteella ja hoito
kustannetaan yleensd maksusitoumuksella. Hoito toteutetaan jokaiselle asiakkaalle
yksildllisesti tehdyn hoitosuunnitelman mukaisesti tiiviissa yhteistydssa omahoitajien
kanssa. Lisaksi asiakkaiden tukena on erilaisia ryhmia ja viikoittaiset tapaamiset ravit-

semusterapeutin ja fysioterapeutin kanssa. Asiakkaan tarpeiden mukaan myoés yksil6-



terapia on osa hoitoa. Hoitoaika vaikeahoitoisten sydmishairididen osalta on yleensa

noin 1-2 vuotta. (Sydmishairidkeskus n.db.)

Kokovuorokautisen osastohoidon nivelvaiheet kuvaavat ajanjaksoa, jolloin Sydmishai-
riokeskuksen hoito-ohjelman (2010) mukaisesti hoidon keskivaiheilla, mutta erityisesti
hoidon loppuvaiheessa, sydmishairiokuntoutujat alkavat asteittain harjoitella Syomis-
hairiokeskuksessa oppimiaan selviytymistaitoja Syomishairiokeskuksen ulkopuolella.
Kuntoutujat alkavat esimerkiksi kdyda pidemmilld kotilomilla, he saattavat kdyda kou-
lussa tai tissa ja voivat likkua vapaammin Sydmishairiokeskuksen aikataulujen puit-
teissa. Joillekin kuntoutujille Syémishairiokeskus vuokraa oman yksion, jossa he voivat
Sybmishairibkeskuksen tuella harjoitella itsenaista asumista ja itsestdan huolehtimista.
Nivelvaiheissa Syémishairiokeskuksessa opittu parjagaminen ja selviytyminen pyritaan
toisin sanoen siirtdmaan kuntoutujan arkeen ja omiin ymparistdihin ennen kokovuoro-
kautisen osastohoidon loppua. Sydmishairiokeskuksen nivelvaiheissa sydmishairidihin
littyva voimakkain oireilu on jo takana ja kehon ravitsemustila on korjaantunut ja fyysi-
nen vointi kehittynyt. (Mukaillen Sydmishairiokeskuksen kuntoutus- ja hoito-ohjelma
2010.)

Sybmishairiokeskuksen kasitys sairauden kulusta ja paranemisprosessista jasentyy
kuuteen vaiheeseen. Kolme ensimmaista vaihetta ovat sairauden synnyn ja sairasta-
misen vaiheita. Vaiheet ovat sairauden alkaminen, kuherrusvaihe ja karsimysvaihe.
Neljas vaihe on ensimmainen askel kohti paranemista. Siind sairastuneelle syntyy toive
muutoksesta. Viides vaihe on muutoksen tekemista ja kuudes vaihe kasittdad paranemi-
sen. (Sydmishairiokeskuksen kuntoutus- ja hoito-ohjelma 2010.) Tutkimuksellisen ke-
hittdmisty® nivoutuu kolmeen viimeiseen vaiheeseen, mutta erityisesti muutoksen te-
kemisen sekd muutoksen tekemisen ja paranemisen valiseen kohtaan, joihin tassa

tydssa kutsutut nivelvaiheet enimmakseen sijoittuvat.



3 Syomishairiot ja toimintakyky kehittamistyossa

Sybmishairiét ovat tavallisimmin nuorilla ja nuorilla aikuisilla naisilla esiintyvia mielen-
terveyden hairi6itd. Sydmishairiét eivat kuitenkaan rajoitu vain nuoruuteen ja varhai-
seen aikuisuuteen, silld myds vanhemmilla aikuisilla ilmenee sydmishairiita. Vanhem-
pien aikuisten naisten kohdalla sydmishairiét ovat kuitenkin alidiagnosoituja. Toisaalta
syOmishairion diagnostiset kriteerit soveltuvat huonosti pojille ja miehille, joilla sairau-
den ilmiasu saattaa olla toisenlainen kuin tyt6illa ja naisilla. (Lapid — Chen — Rummans
— McAlpine — Zerpe 2013; Sydmishairidliitto —SYLI ry 2008: 6, 13.) Syomishairidihin
littyy vakava fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn hairiintyminen (Suokas
— Rissanen 2011: 346). Sybmishairididen yhteydessa toimintakyvyn heikkeneminen
saattaa ilmeta useilla alueilla. Sosiaaliset suhteet saattavat karsia, harrastukset ja ys-
tavat vahenevat, yleinen terveydentila huononee ja tyOkyvyssa ja koulunkdynnissa
saattaa ilmeta vaikeuksia. (SyOmishairiot 2014.) Sydmishairiét aiheuttavatkin osallistu-

misrajoitteen eldman tilanteisiin (Klump ym. 2009: 97).

Sybmishairibkeskuksen Kuntoutus- ja hoitoyksikdn asiakkaissa enemmistd on nuoria
tyttdja tai nuoria aikuisia naisia. Syomishairidita tarkastellaankin tdssa yhteydessa vain
tyttdjen ja naisten ndkdkulmasta, ja mydhemmin tassa tutkimuksellisessa kehittamis-
tydssa syOmishairiokuntoutuja viittaa vain tyttdihin ja naisiin. Ikdantyneiden naisten
syOmishairidihin ei tdssa tutkimuksellisessa kehittamistydssa myodskaan paneuduta.
Tassa luvussa syOmishairi6itd sairautena avataan Maailman terveysjarjest6 WHO:n
(2015) Kansainvalisen tautiluokituksen (International Classification of Diseases, Tenth
Revision, ICD-10) avulla. Ymmartaadkseen tassa luvussa kuvattuja syomishairidihin
littyvaa toimintakykya ja toimintakyvyn hairiintymista on hyva tarkastella ensin keskeisa
kasitteitd ja niiden muodostumista seka ICF-luokitusta toimintakyvyn viitekehyksena.
Sybmishairididen ja toimintakyvyn ndkdkulmat tarkentuvat lopuksi tdssa luvussa syo-
mishairidkuntoutujan toimintakykyyn nivelvaiheissa ja tutkimuksellisen kehittdmistydn

keskeiseen kasitteeseen toimintakykytekijét.

3.1 Keskeisten kasitteiden tarkastelua

Taman tutkimuksellisen kehittdmistyon keskeisia kasitteitéd ovat toimintakyky ja osallis-
tuminen. Kasitteet maaritelldan tutkimuksellisessa kehittdmistydéssad Toimintakyvyn,

toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisen luokituksen eli ICF-luokituksen mukai-



sesti (Stakes 2004), mutta ennen ICF-luokituksen mukaista maarittelyd syvennytaan

tarkastelemaan kasitteisiin liittyvda moninaisuutta ja haasteita.

Toimintakyvylla tarkoitetaan yleensd ihmisen valmiuksia selviytya jokapaivaiseen ela-
maan liittyvista tehtavista kotona, tyéssa ja vapaa-aikana. Toimintakykya tarkastellaan
tavallisesti erikseen fyysisesta ja psyykkisestd nakokulmista. Fyysiseen toimintakykyyn
litetddn usein yleiskestavyys, lihaskunto ja liikkeiden hallintakyky. Psyykkiseen toimin-
takykyyn sisallytetaan kognitiiviset kyvyt seka psyykkiset voimavarat ja kestavyys. (Jar-
vikoski — Harkapaa 2011: 92.)

Talo (2001) tuo esille, ettd toimintakyky on Kiistelty k&site, jonka lyhyt ja yksiselitteinen
maarittely ei ole mahdollista. Olisikin jarkevdmpaa miettid mihin toimintakyvyn kasitetta
tarvitaan ja mihin sitd kaytetdan (Talo 2001: 33.) Toimintakyvyn nakdkulma haastaa
terveydenhuollossa perinteisesti vallinneen sairauskeskeisen ja patogeenisen laaketie-
teellisen nakdkulman. Terveydenhuollossa on aiemmin pidetty keskeisimpind ihmisen
toimintaedellytyksina 38ketieteellisin perustein sairauksia ja terveyttd. Toimintakyvyn
lahestymistapa laajentaa kasitysta naistd edellytyksista. Sairauksien rinnalla tarkaste-
luun ovat nousseet fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky, jolloin sairauksien
|aaketieteellisen hoidon lisdksi tai sijaan toimintakykyyn kohdistuvat fysiologiset, tera-
peuttiset ja psykologiset interventiot. (Makitalo 2001: 67—69.) Toimintakyvyn sosiaali-
nen nakokulma viittaa ihmisen toimintaan vuorovaikutussuhteissa ja toisaalta ihmisen
osallistumiseen yhteisoihin ja yhteiskunnan toimintaan. Sosiaalisen toimintakyvyn tar-
kastelu ei onnistu ilman toimintaymparistdon huomioimista. (Jarvikoski — Harkapaa
2011: 92.) Toimintakyvyn sosiaalisen ndkdkulmaan liitetdan tavallisesti kysymys, onko
perusteltua pitda sosiaalista toimintakykya samaan tapaan yksil6llisend ominaisuutena,
kuin fyysista ja psyykkista toimintakykya. Sosiaalisen toimintakyvyn sijaan usein tarkas-
tellaankin sosiaalisen osallistumisen laajuutta ja onnistuneisuutta, joiden pohjalta voi

paatella sosiaalisen toimintakyvyn asteen. (Makitalo 2001: 70.)

Osallistumisen kasitettd voidaan tarkastella useasta nakdkulmasta, joissa osa edustaa
osallistumisen sosiaalista nakdkulmaa ja osassa sosiaalinen nakékulma ei ole valtta-
matdn (vrt. Eyssen ym. 2011). Eyssen ym. (2011) ovat kuvanneet naitd maaritelmia ja
tuoneet esille osallistumiskasitteen maarittelyn vaikeuden, ja sen erottamisen suoritus-
kasitteesta. He paatyivat itse jaottelemaan osallistumisen tietyissa konteksteissa tapah-
tuviksi roolisuorituksiksi. Nama kontekstit ovat sosiaalinen toiminta, perhe, koti, talous

ja muu yleinen. Osallistuminen vaatii sosiaalisen kontekstin eli ei vain ymparistoétekijoi-



ta. Siten esimerkiksi itsestd huolehtimiseen liittyvat toiminnat jadvat osallistumisen ul-
kopuolelle, koska ne eivat aina vaadi sosiaalista kontekstia. Osallistumiseen sisaltyy
yhdistelm& monia toimia, jotka ovat yhteydessa rooleihin. Osallistumisen kasitteen ero
suoritusten kasitteeseen on siinad, ettd suoritukset ovat yksilon toteuttamia tehtavia,
joissa fokus on yksilon toiminnallisessa suoriutumisessa ja, joita voi tehda yksin. Osal-
listuminen on sosiaalisissa rooleissa suoriutumista yhteisdiden jasenena muiden kans-
sa tai muiden vuoksi. Suoritukset ovat yleensa yksinkertaisia ja toisistaan erotettavissa
olevia toimia, kun osallistuminen on monimutkaisempaa ja sisaltaa yleisesti ottaen
useita toimia. Maaritelmdn mukaan esimerkiksi ystdvien tapaaminen sisaltdd monia
toimia ja liittyy sosiaalisiin rooleihin, ja on siten luokiteltava osallistumiseksi. Elokuvissa
kayminen sisaltdd myds monia toimia, mutta ei valttamatta ole yhdistettavissa sosiaali-

siin rooleihin, minka vuoksi sitd ei lasketa osallistumiseksi. (Eyssen ym. 2011: 984.)

Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa osallistuminen nahdaan toimintakyvyn osa-
na. ICF-luokituksen mukaisesti, osallistuminen nahdaan tassa yhteydessa laajempana
kasitteena kuin sosiaalisena osallistumisena ja sosiaalisten roolien kautta ymmarretty-
na ilmiéna. (vrt. Stakes 2004.) Siten esimerkiksi sydmishairikuntoutujan itsesta huo-
lehtiminen ja yksin elokuvissa kdyminen nahdaan osallistumiseksi, toisin kuin Eyssenin
ym. (2011) maaritelmassa, jonka mukaan ne luokitellaan suorituksiksi sosiaalisten roo-

lien puuttuessa (Eyssen ym. 2011: 984).

ICF-luokituksessa toimintakyky on maaritelty yksilén, hanen ladketieteellisen tervey-
dentilansa ja yksilédn liittyvien kontekstuaalisten tekijéiden (ymparistd- ja yksilétekijoi-
den) valisen vuorovaikutuksen mydnteisiksi piirteiksi. Toimintakyky on ylakasite, joka
sisdltda ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet sekd suoritukset ja osallistumi-
sen. Osallistuminen maaritellddn ICF-luokituksessa osallisuudeksi elaman tilanteisiin.
Osallistumista tarkastellaan ICF-luokituksessa yhdeksan paaluokan avulla. Naita ovat
oppiminen ja tiedon soveltaminen, yleisluonteiset tehtavat ja vaateet, kommunikointi,
liikkuminen, itsestd huolehtiminen, kotielama, henkildiden valinen vuorovaikutus ja ih-
missuhteet, keskeiset elamanalueet sekad yhteisdllinen, sosiaalinen ja kansalaiselama.
Vaikka osallistuminen on maaritelty osallisuudeksi elamantilanteisiin, on tarkeaa, etta
kasitettd osallisuus ei sekoiteta subjektiiviseen osallisuuden kokemiseen eli johonkin
kuulumisen tunteeseen. (Stakes 2004: 8, 12, 14—15, 30, 208.) Tutkimuksellisessa ke-
hittdmisty6ssd osallistumisella tarkoitetaan jatkossa elaman tilanteisiin osallistumista.

Osallisuuden kasitetta ei kayteta sen monitulkintaisuuden vuoksi.



Toimintakyvyn kasitettd kuvataan vield tarkemmin seuraavassa luvussa. Myds Eysse-
nin ym. (2011) esille nostamaa suoritusten ja osallistumisen erottamisen vaikeutta ja
siihen liittyvia ratkaisuja on tarkasteltu tarkemmin seuraavassa alaluvussa, jossa on
kuvattu tata tutkimuksellista kehittamisty6ta ohjannut ICF-luokitus ja siihen liittyva sub-

jektiivisen ulottuvuuden (vrt. Ueda — Okawa 2003) lisdys.

3.2 Laajennettu ICF-luokitus toimintakyvyn viitekehyksena

Tutkimuksellisen kehittdmistydn teoreettinen tausta muodostui Maailman terveysjarjes-
t6 WHO:n ICF-luokituksesta (Stakes 2004), joka tarjoaa yhtenaisen ja kansainvalisesti
sovitun kielen ja viitekehyksen kuvata toiminnallista terveydentilaa ja terveyteen liitty-
vaa toiminnallista tilaa. ICF-luokituksessa terveys on kuvattu toimintakyvyn muodos-
tumisen l&htdkohtana. ICF kuvaa terveyttd ja joitakin terveyteen liittyvid hyvinvoinnin
osatekijoitd ja kuvaa niita terveyden aihealueina (esim. kavely, oppiminen) ja terveyden
[&hialueina (esim. koulutus ja sosiaalinen kanssakayminen). ICF-luokituksessa on kaksi
osaa. Toinen osa kuvaa toimintakykya ja toimintarajoitteita, ja toinen kontekstuaalisia
tekijoita. (Stakes 2004: 3, 7-8.)

Toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden osa sisaltda ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin
rakenteet -osa-alueen sekd suoritukset ja osallistuminen -osa-alueen. Toimintakyvylla
tarkoitetaan yksilon, hanen |a8ketieteellisen terveydentilansa ja yksiloon liittyvien kon-
tekstuaalisten tekijdiden (ymparistd- ja yksildtekijdiden) valisen vuorovaikutuksen
myonteisia (tai neutraaleja) piirteitd. Toimintarajoitteet puolestaan on ylakasite, joka
sisaltda ruumiin rakenteiden ja ruumiin/kehon toimintojen vajavuudet seka suoritus- ja
osallistumisrajoitteet. Toimintarajoitteet muodostuvat yksilon, hanen laaketieteellisen
terveydentilansa ja yksilédn liittyvien kontekstuaalisten tekijdiden (ymparisto- ja yksilo-

tekijoiden) valisen vuorovaikutuksen kielteisista piirteista. (Stakes 2004: 8, 208-209.)

Ruumiin/kehon toimintoihin sisaltyy elinjarjestelmien fysiologiset toiminnot, joihin lue-
taan myos mielentoiminnot. Ruumiin rakenteita puolestaan ovat ruumiin rakenteelliset
ja anatomiset osat, kuten elimet, raajat ja ndiden rakenneosat. Ruumiin/kehon toimin-
toihin ja ruumiin rakenteisiin liittyy kasite vajavuus, joka viittaa toimintojen ja rakentei-

den ongelmiin, kuten poikkeamiin ja puutoksiin. (Stakes 2004: 12, 47, 210.)

Suoritukset ja osallistuminen -osa-alue kattaa ne aihealueet, jotka kuvaavat toimintaky-

kya seka yksilon ettd yhteiskunnan nakdkulmasta. ICF-luokituksessa Suoritus tarkoit-



taa tehtavaa tai toimea, jonka yksild toteuttaa. Osallistuminen on osallisuutta elaman
tilanteisiin. ICF-luokituksessa Suoritukset ja osallistuminen on kuvattu yhtena luettelo-
na, silla suoritusten ja osallistumisen erottaminen toisistaan on vaikeaa luokituksessa
kuvattujen aihe-alueiden perusteella. Mydskaan yksildllisten ja yhteiskunnallisten nako-
kulmien erottaminen toisistaan ei ole mahdollista aihealueiden perusteella. Suoristuk-
siin liittyy lisaksi kasite suoritusrajoite, joka viittaa vaikeuteen, joka yksilolla on tehtavan
tai toimen toteuttamisessa. Osallistumisrajoite puolestaan viittaa ongelmaan, jonka

yksild kokee osallisuudessa eldman tilanteisiin. (Stakes 2004: 8, 16, 123, 210.)

Kontekstuaalisten tekijéiden osa sisaltda ympadristotekijat -osa-alueen ja yksilbtekijét -
osa-alueen. Kontekstuaaliset tekijat ovat sellaisia tekijoita, jotka yhdessd muodostavat
yksilon koko eldméan viitekehyksen. Kontekstuaaliset tekijat ovat tausta, jota vasten
toiminnallinen terveydentila ja terveyteen liittyva toiminnallinen tila luokitellaan ICF-
luokituksessa. Kontektstuaalisillla tekijoillla saattaa olla vaikutusta yksilon Ia3ketieteelli-

seen terveydentilaan.

Ympéristétekijéihin kuuluvat kaikki ne yksilon ulkopuolisen maailman piirteet, joista
muodostuu yksiléon eldman kontektuaalinen viitekehys ja, jotka vaikuttavat henkilon
toimintakykyyn. Ymparistotekijoitd ovat fyysinen, sosiaalinen ja asenneymparistd, jois-
sa ihmiset elavat ja asuvat. Kontekstuaalisten tekijdiden toinen osa-alue eli yksilbteki-
Jat, muodostavat yksilén eldman ja elamisen taustan, joka ei kuulu yksilon Iaaketieteel-
liseen tai toiminnalliseen terveydentilaan. Yksilotekijoitd ovat esimerkiksi ika, sukupuoli,
rotu, sosiaalinen asema, ammatti, muut terveydentilatekijat, selviytymisstrategiat ja
eldmankokemukset. Yksilotekijoita ei ole luokiteltu ICF-luokituksessa laajan sosiaalisen
ja kulttuurisen vaihtelun vuoksi. ICF-luokituksen sovelluksiin yksil6tekijat voidaan kui-
tenkin liittdd mukaan. (Stakes 2004: 8, 16—17, 209-210.)

Japanilaiset tutkijat Ueda ja Okawa (2003) ovat kritisoineet, ettéd ICF-luokituksen avulla
voi kuvata vain objektiivista maailmaa tai objektiivista ihmiseldman ulottuvuutta. Tarkea
subjektiivinen ulottuvuus puuttuu. Subjektiivisen ulottuvuuden merkitys alkoi hahmottua
kun havaittiin, ettd vammautuneilla henkil6illd on monesti fyysisten ongelmien lisaksi
psykologisia ja eksistentiaalisia kriiseja, jotka voivat joskus aiheuttaa jopa enemman
ongelmia, kuin esimerkiksi fyysinen vajavuus. Joillakin henkil6illd esimerkiksi oma ai-
kaisemmin omaksuttu arvomaailma on voinut kdantya heita itsedan vastaan vammau-
tumisen jalkeen. (Ueda — Okawa 2003: 596, 598.) WHO:n kuvaamassa viitekehykses-

sa toimintakykyd kuvataan ulkopuolisen asiantuntijan arvioimina, jolloin tarkastelun
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kohteena olevan ihmisen omat kokemukset jaavat huomioimatta. Subjektiivinen ulottu-

vuus on kuin peili objektiivisena pidetylle asiantuntija-arvioille. (Jarvikoski 2008: 51.)

Ueda ja Okawa (2003) lisdavat subjektiivisen ulottuvuuden ICF-viitekehykseen. Toimin-
takyvyn ja toimintarajoitteiden subjektiivinen ulottuvuus muodostuu kuntoutujan subjek-
tiivisista kokemuksista. Subjektiiviset kokemukset voivat tilanteesta riippuen olla joko
positiivisia tai negatiivisia. Subjektiivinen ulottuvuus on vuorovaikutuksessa obijektiivi-
sen ulottuvuuden eli ICF-luokituksen osa-alueiden kanssa, mutta on myds toisaalta
suhteellisen itsendinen ulottuvuus. Alustava viitekehys tuleville luokituksille toimintaky-
vyn ja toimintarajoitteiden subjektiivisesta ulottuvuudesta koostuu yhdeksasta subjektii-

visen kokemuksen luokasta. Luokat ovat:

* Subjektiivinen kokemus 1: Tyytyvaisyys terveydentilaan

* Subjektiivinen kokemus 2: Tyytyvaisyys ruumiin toimintoihin ja rakenteeseen

* Subjektiivinen kokemus 3: Tyytyvaisyys suorituksiin

* Subjektiivinen kokemus 4: Tyytyvaisyys osallistumiseen

* Subjektiivinen kokemus 5: Tyytyvaisyys ymparistdtekijéihin

* Subjektiivinen kokemus 6: Yksilon arvo ja eldaman merkityksellisyys

* Subjektiivinen kokemus 7: Emotionaalinen suhde valittdmiin laheisiin

* Subjektiivinen kokemus 8: Sosiaalinen ja ryhmaan kuuluminen ja hyvaksytyksi
tuleminen

» Subjektiivinen kokemus 9: Perusasennoituminen elamaan (Ueda — Okawa
2003: 599-601.)

ICF-luokitus ei sellaisenaan sisalla ajallista ulottuvuutta eli sen avulla ei ole tarkoitus
mallintaa toimintakykya ja toimintarajoitteita ajallisena "prosessina”. Toimintakykya ja
toimintarajoitteita voidaan kuitenkin kuvata monitahoisesti vuorovaikutteisena kehitys-
prosessina. Eri elementtien valilld vallitsee dynaaminen vuorovaikutus. Yhteen ele-
menttiin kohdistetut interventiot saattavat vaikuttaa my6s muihin elementteihin tai
osaan niistd. Vuorovaikutussuhteet ovatkin kaksisuuntaisia. Myds kontekstuaalisilla

tekij6illd on osuus vuorovaikutteiseen kehitysprosessiin. (Stakes 2004: 18-19.)

Kuvio 1. ilmentaa ICF-luokituksen eri osa-alueiden valisia vuorovaikutussuhteita. Kuvi-
oon on lisatty Uedan ja Okawan (2003) kuvaama subjektiivinen ulottuvuus. Kuvion mu-
kaista laajennettua ICF-viitekehystad hyddynnetaan tutkimuksellisen kehittamistyon tu-
losten yhteenvedon eli tulkinnan jasentelyssa silld poikkeuksella, ettd suoritukset ja
osallistuminen tuodaan esille yhtend kokonaisuutena. Suoritusten ja osallistumisen

erottamattomuutta kuvataan tarkemmin myéhemmin tassa luvussa.
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Laaketieteellinen terveydentila

(hairi6 tai tauti)

!
l l l

Ruumiin/kehon toiminnot ja ===  Suoritukset ===  Osallistuminen

Ruumiin rakenteet
T ! T

Ymparistotekijat Yksilotekijat

Objektiivinen ulottuvuus

Subjektiivinen ulottuvuus

Subjektiivinen kokemus

Kuvio 1. ICF-luokituksen osa-aluiden vuorovaikutussuhteet taydennettyna subjektiivisella ulottu-
vuudella (Stakes 2004: 18; Ueda — Okawa 2003).

Kuviossa subjektiivinen ulottuvuus kuvataan yksinkertaistamisen vuoksi yhtena subjek-
tiivisten kokemusten kokonaisuutena. Kuvaavampaa kuitenkin olisi, ettd subjektiiviset
kokemukset kuvattaisiin yhtend isona kokonaisuutena, jonka sisalla on pienemmat osat
toimintarajoitteiden kokemisesta, seka jokaisen ICF-luokituksen osa-alueen yhteyteen
vajavuuksien tai rajoitteiden kokemuksia kuvaavina osina. (Ueda — Okawa 2003: 599.)
Tutkimuksellisessa kehittamistydssa subjektiiviset kokemukset nahdaan osaksi toimin-
takykyd, mutta ne voivat olla myds toimintakyvysté irrallisia kokemuksia (vrt. Ueda —
Okawa 2003: 596, 59-601). Toimintakyky maaritellaankin siten tassa tutkimuksellises-
sa kehittdmistydssa ruumiin/kehon toiminnoista ja ruumiin rakenteista, suorituksista ja

osallistumisesta seka subjektiivisista kokemuksista muodostuvaksi kokonaisuudeksi.

Kuvion mukaisesti henkilén toimintakyky maaraytyy yksilon ladketieteellisen terveyden-
tilan ja kontekstuaalisten tekijdiden vuorovaikutuksen tuloksena. Kuviossa mainittu 183-

ketieteellinen terveydentila luokitellaan ja kuvataan ensisijaisesti Kansainvalisen tauti-
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luokituksen (International Classification of diseases, Tenth Revision; ICD-10) avulla,
jonka kayttda suositellaan ICF-luokituksen rinnalla (Stakes 2004: 3—4). ICD-10-luokitus
tarjoaa siten etiologisen viitekehyksen. ICD-10 tarjoamia diagnooseja voidaan tayden-
taa ICF-luokituksen tarjoamalla toimintakykya koskevalla lisatiedolla. ICF ei kuitenkaan
ole sairauksien seurauksien luokitus, vaan terveyden osatekijdéiden luokitus. On myds
tarkedd huomata, ettd ICF-luokitus koskee kaikkia ihmisia, silld se mahdollistaa toimin-
nallisen terveydentilan ja terveyteen liittyvan toiminnallisen tilan kuvauksen minka ta-

hansa ladketieteellisen terveydentilan yhteydessa. (Stakes 2004: 3—4, 7, 18.)

ICF-luokituksessa osallistumista voidaan kasitelld suorituskasitteen kanssa useilla eri
tavoilla. Ensimmainen vaihtoehto on kuvata suorituksia ja osallistumista erillising, jolloin
molemmilla on omat aihealueiden ryhmat, jotka ovat toisensa poissulkevia. Silloin tietty
aihealueiden ryhma koodataan ainoastaan suorituksina ja toinen ryhma ainoastaan
osallistumisena. Paallekkaisyytta ei sallita. Toinen vaihtoehto on suorituksia kuvaavien
aihealueiden ryhman ja osallistumista kuvaavan aihealueiden ryhman osittainen paal-
lekkaisyys, jolloin kuvauskohdetta voi tarkastella sekd yksilOllisestd ndkdkulmasta etta
yhteiskunnallisesta ndkdkulmasta. Kolmas vaihtoehto on rajata osallistuminen yleisiin
ja laajoihin kuvauskohteisiin esimerkiksi paaluokkien otsikoihin ja kasitella yksityiskoh-
taisemmat kuvauskohteet suorituksina. Tall6in jotkin kuvauskohteet jaotellaan joillakin
tai kaikilla aihealueilla laajoihin ja yksityiskohtaisiin. Jotkin aihealueet voidaan myo6s
kasitelld kokonaisuudessaan suorituksina tai kokonaisuudessaan osallistumisena. Nel-
jannessa vaihtoehdossa kasitelladan samoja aihealueita sekad suorituksina etta osallis-
tumisena, jolloin kyseiset aihealueet ovat taysin paallekkaisia. Jokainen kuvauskohde
voidaan silloin tulkita toimintakykyna seka yksilOllisesta ettd yhteiskunnallisesta nako-
kulmasta kasin. (Stakes 2004: 123, 229-232.) Tutkimuksellisessa kehittamistydssa

suorituksia ja osallista tarkastellaan taysin paallekkaisina.

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet on luokiteltu ICF-luokituksessa erikseen,
mutta niiden luokituksia on tarkoitus kayttda rinnakkain. Molemmat on luokiteltu elinjar-
jestelmittain, joten ruumiin rakenteita ei tarkastella elimien tasolla. Ruumiin/kehon toi-
minnot ja ruumiin rakenteet -osa-alueella on jonkinlaista paallekkaisyyttd ICD-10-
luokituksen kuvauskohteiden kanssa. Luokitusten tarkoitukset kuitenkin eroavat, silla
ICD-10 luokittelee oireita ja 16ydOksia terveydenhuoltopalvelujen kayton tai sairauksien
rekisterdimiseksi, kun taas ICF-luokitus kuvaa niitd osina ruumiin/kehon toimintoja,
jolloin kuvausta voi hyddyntaa ennaltaehkaisyssa tai potilaiden tarpeiden selvittdmises-

sa. Oleellista on myds kayttaa ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet osa-aluetta
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yhdessa suoritukset ja osallistuminen -osa-alueen kanssa. (Stakes 2004: 12—-13.) Tas-
sa tutkimuksellisessa kehittdmistydssa ruumiin/kehon toimintoja ja ruumiin rakenteita ei
kaikissa yhteyksissa pystynyt aineiston pohjalta erottamaan, joten osa tuloksista on

kuvattu ruumiin/kehon toiminnoiksi ja osa molempien yhdistelmaksi.

ICF-luokitus tarjoaa 1-4 -portaisen luokitusjarjestelman. Yksityiskohtainen neliportai-
nen luokitus soveltuu paasaantdisesti erikoissairaanhoidon palvelujen piiriin, kun taas
kaksiportainen luokitusta voidaan kayttaa vaestoétutkimuksissa ja kliinisissa vaikutta-
vuustutkimuksissa. Kaksiportainen luokitus sisaltda luettelon luokituksen aihealueista,
paaluokista ja aihealueryhmista. Aihealueet ovat ryhmitelma fysiologisia toimintoja,
anatomisia rakenteita, toimia, tehtavia ja elaman alueita, ja ne muodostavat kunkin
osa-alueen paaluokat ja aihealueryhmat. (Stakes 2004: 23, 31-44, 212). Kaksiportai-
nen luokitus on liitteend 1. Liitteeseen on merkitty myds selvennys aihealueiden, paa-
luokkien ja aihealueryhmien kasitteista. Kaksiportaista luokitusta on hyva lukea yhdes-

sa syOmishairi6ihin liittyvan toimintakyvyn (ks. luku 3.4) ja tulosten kanssa.

Subjektiiviseen ulottuvuudesta ei ole olemassa virallista suomennettua luokitusta. Sub-
jektiivisten kokemusten luokat sisaltdineen on suomennettuna liitteessa 2. Liitteessa on
mukana myds alkuperainen englanninkielinen luokitus. Huomioitavaa kuitenkin on, etta
tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa alkuperaista englanninkielisesta luokitukses-
ta poiketen subjektiivisen kokemuksen luokkia on vain kahdeksan, silla luokat 3. Tyyty-
vaisyys suorituksiin ja 4. Tyytyvéisyys osallistumiseen on yhdistetty yhdeksi luokaksi 3.
Tyytyvéisyys suorituksiin ja osallistumiseen. Syynad tahan on se, ettd ICF-luokituksen
suorituksia ja osallistumista ei olla erotettu tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa.
Tutkimuksellista kehittdmisty6td varten luodut subjektiivisten kokemusten koodit (= SE)
on merkitty suomennoksen yhteyteen. Jatkossa laajennettu ICF-luokitus viittaa tutki-

muksellisessa kehittamistydssa ICF-luokitusta subjektiivisen ulottuvuuden lisayksella.

3.3 Sydmishairiot sairautena tytdilla ja naisilla

Laihduttaminen ja lihomispelko ovat yleisia jo 7-vuotiailla tyt6illa, ja ne lisdantyvat mer-
kittdvasti nuoruusidassa (Garner — Desai 2001: 403). Suomalaisista nuorista tytdista
lihavaksi itsensa kokee jopa 41 prosenttia ja alipainoisistakin tytdista 8 prosenttia (Pert-
tula 2000: 9). Huoli omasta painosta ja vartalosta onkin yksi syémishairidlle altistava
riskitekijd. Muita riskitekij6itd ovat muun muassa heikko itsetunto, depressiivisyys, ah-

distuneisuus, naissukupuoli, laihduttaminen, sydmishairid perheessa, erittain runsas
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liikunta, kilpaurheilu, perfektionismi, varhaislapsuuden syémis- tai mahasuolikanavan
ongelmat, lapsen laiminlydnti tai seksuaalinen hyvaksikayttd, psyykkinen sairastaminen
ja somaattinen pitkaaikaissairaus (erityisesti diabetes mellitus tyyppi 1). (Alenius — Sa-
lonen 2014.) Poikkeavan syomiskayttaytymisen lisdksi sydmishairidihin liittyy psyykki-

sen, fyysisen tai sosiaalisen toimintakyvyn hairiintyminen (Syémishairiét 2014).

Kansainvalisessa tautiluokituksessa (International Classification of Diseases, Tenth
Revision, ICD-10 2015) syomishairidita (F50.) kuvaillaan yhteensad kahdeksan luokan
avulla (World Health Organiszation 2015). Syomishairidista eritellaan tavallisesti kaksi
erillistd ja selvapiirteistd oireyhtymaa, laihuushairié ja ahmimishairié (Terveyden- ja
hyvinvoinnin laitos 2012: 208). ICD-10:n luokitukset naille kahdelle erilliselle ja selva-
piirteiselle oireyhtymalla ovat laihuushairié (F50.0), epatyypillinen laihuushairié (F50.1),
ahmimishairié (F50.2) ja epatyypillinen ahmimishairid (F50.3) (Suomalaisen 1dakariseu-

ran Duodecimin ja Suomen Lastenpsykiatriyhdistyksen asettama tyéryhma 2009.)

Sydmishairickeskukseen tulee asiakkaita erilaisilla syomishairiddiagnooseilla. Yleisin
diagnoosi Syomishairidkeskuksen asiakkailla on laihuushairié. (Isomaa — Charpentier —
Norring 2013.) Siten laihuushairiétd kuvaavat tutkimukset ovat laajimmin edustettuna
taman tutkimuksellisen kehittamistydn teoreettisessa osuudessa. Osalla asiakkaista on
myo6s muita psyykkisia hairidita, mutta niitd ei tdssa yhteydessa tarkastella. Alla on ku-
vattu laihuushairiéta, epatyypillistd laihuushairiéta, ahmimishairiétd ja epatyypillista

ahmimishairiéta ICD-10—-luokituksen (2015) mukaisesti naissukupuolen osalta.

Laihuushairi6 eli anorexia nervosa (F50.0)

Laihuushairidssa luonteenomaista on henkildn aikaansaama ja/tai yllapitama tarkoituk-
sellinen painon menetys ja vaikeusasteeltaan vaihteleva aliravitsemus. Aliravitsemuk-
seen liittyy endokriinisen jarjestelman ja aineenvaihdunnan muutoksia ja ruumiillisten
toimintojen hairi6itd. Laihuushairiotd sairastava on mielestdan liian lihava ja pelkaa
paljon lihomista. Henkild valttelee “lihottavia” ruokia ja saattaa oksennella tarkoituksel-
la, kayttdad ulostuslaakkeita, liikkua liilkaa seka kayttaa ruokahalua hillitsevia tai nestetta
poistavia |dakkeitd. Laihuushairidssa kyseessa on ruumiinkuvan vaaristyma, joka muo-
dostaa erityisen psykopatologian, jossa lihavuuden pelko on kaiken kattava yliarvoinen
idea. Ruumiinpainon tulee olla vahintdan 15 prosenttia alle pituuden mukaisen keskiar-
von tai yli 16-vuotiaalla Queteletin painoindeksin (ns. Body Mass Index eli BMI eli paino
kiloina jaettuna pituuden neli6lla metreind) korkeintaan 17,5, jotta laihuushairié voidaan

asettaa diagnoosiksi. Laihuushairid aiheuttaa laaja-alaisen hypothalamus-aivolisake-
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sukurauhasakselin endokriinisen hairion, mika ilmenee naisilla kuukautisten puuttumi-
sena. Laihuushairion alkaessa ennen murrosikdd murrosian kehitys tavallisesti joko
viivastyy tai pysahtyy, mutta toipuessa murrosian kehitys tavallisesti jatkuu loppuun
saakka. Laihuushairioén saattaa littyd myods kasvuhormonin ja kortisolin kohonneet
pitoisuudet, muuttunut kilpirauhashormonin aineenvaihdunta elimistdssa seka poikkea-
va insuliinieritys. Laihuushairiéon voi liittyd myds masennus- tai pakko-oireita seka per-
soonallisuushairion piirteitd. (World Health Organization 2015; Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitos 2012: 209)

Epatyypillinen laihuushairié (F50.1)

Tata diagnoosia kaytetaan silloin, kun sairastuneen kliininen kuva on melko tyypillinen,
mutta yksi tai useampi laihuushairion avainoire puuttuu. Epatyypillista laihuushairién
diagnoosia kaytetddn myos silloin, kun laihuushairién kaikki avainoireet esiintyvat lie-
vaasteisina. (World Health Organization 2015; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2012:
210)

Ahmimishairio eli bulimia nervosa (F50.2)

Ahmimishairidssa ominaista on toistuvat ylensydmiskohtaukset ja liiallinen painon tark-
kailuun keskittyminen. Sairastuneen ajattelua hallitsee sydminen ja hanelld on voima-
kas halu tai pakonomainen tarve sy6da. Sairastuneella esiintyy toistuvia ylensyémis-
jaksoja, jolloin han syd paljon lyhyessa ajassa. Ahmimisen jalkeen ahmimishairidsta
karsiva pyrkii estdmaan ruuan “lihottavat” vaikutukset oksentamalla, kayttamalla ulos-
tuslaakkeita, ajoittaisella syomattomyydellda seka ruokahalua hillitsevien |aakkeiden,
kilpirauhaslaakkeiden tai nesteenpoistoladkkeiden vaarinkaytolla. Ahmimishairiéta sai-
rastava diabetespotilas saattaa jattaa insuliinin ottamatta. Toistuva oksentelun kompli-
kaationa ilmenee elektrolyyttihairiditd, ruumiillisia lisdtauteja (kuten tetania, epilep-
siakohtaukset, sydamen rytmihairiét ja lihasheikkous) ja vakavaa painon laskua. Sai-
rastunut kokee itsensd lihavaksi ja pelkaa lihomista. Psykopatologia muodostuu sai-
raanloisesta lihavuuden pelosta, jonka seurauksena potilas asettaa itselleen tarkan
terveellisen ihannepainon alittavan painorajan. Usein ahmimishairiéta sairastava on
sairastanut aikaisemmin laihuushairiétda, mutta ahmimishairid voi edeltdd myds lai-
huushairiotda. Ahmimishairiodn voi myods liittyd masennusoireita. (World Health Or-

ganization 2015; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2012: 211.)
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Epatyypillinen ahmimishairio F50.3

Epatyypillisessd ahmimishairiéssa sairastuneella iimenee ahmimishairion piirteitd, mut-
ta ahmimishairion diagnostiset kriteerit eivat tdyty. Henkild voi olla normaalipainoinen
tai jopa ylipainoinen, ja han karsii ahmimishairidlle tyypillisistd ylensydmisen jaksoista,
joita seuraa oksentelu tai ulostuslaakkeiden kayttd. Tavallisesti osa oireista iimenee
myo6s depressiivisten oireiden yhteydessa. (World Health Organization 2015; Tervey-

den ja hyvinvoinnin laitos 2012: 212)

Tutkimuksellisessa kehittdmistydssa syomishairidita kasitelladn mydhemmin paasaan-
toisesti yhtend isona ICD-10 luokituksen mukaisena joukkona (F50.0-F50.3). On kui-
tenkin hyva huomioida, ettd Sydmishairickeskuksen osastohoidon nivelvaiheissa lai-
huushairidsta toipuvien kuntoutujien BMI ei enda tavallisesti taytd ICD-10:ssa& mainittu-
ja painoon liittyvia diagnostisia kriteereja. Syémishairididen kasittely tassa tutkimuksel-
lisessa kehittdmistydssa yhtend erottelemattomana joukkona pohjautuu Fairburnin
(2008) toteamukseen, ettd sydmishairion eri muodot ovat samankaltaisia niin psykopa-
tologialtaan kuin vakavuudeltaankin (Fairburn 2008: 10), ja toisaalta kuntoutusajattelun
mukaisesti toimintakyvyn tarkastelu ei ole vain sairauksien seurauksien kuvailua (Maki-
talo 2001: 69).

3.4 Sydmishairiét toimintakyvyn nakdkulmasta tarkasteltuna

Toimintakyky on ladketieteellisen terveydentilan ja kontekstuaalisten tekijéiden vuoro-
vaikutuksen tulos, ja toimintakyky kasitteend pitdad sisalldan ruumiin/kehon toiminnot ja
ruumiin rakenteen, suoritukset ja osallistumisen seka subjektiiviset kokemukset (vrt
Stakes 2004; Ueda — Okawa 2003). Tassa luvussa sydmishairioita tarkastellaan naista
kolmesta toimintakyvyn ala-kasitteesta kasin. Tarkastelu keskittyy kuvaamaan syomis-
hairididen (F50.0-F50.3) vaikutuksia sairastuneen toimintakykyyn erityisesti toimintara-
joitteiden nakdkulmasta. Koska toimintakyvyn kuvaus esitetdan tassa yleisella tasolla,
yksilétekijoiden vaikutusta toimintakykyyn ei tassa yhteydessa tarkemmin eritella. Lu-

kua kannattaa lukea liitteen 1 kanssa.

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet

Tarkasteltaessa syOmishairiotd sairastavan toimintakykya ja toimintarajoitteita ruu-
miin/kehon toimintojen ja ruumiin rakenteiden vajavuuksien ndkdkulmasta, paallekkai-
syyttd ICD-10:n diagnostisten kriteerien kanssa ilmenee (vrt. luku 3.3 Sydmishairiot

sairautena tytdilla ja naisilla). Diagnostisissa kriteerissa lueteltujen vajavuuksien tai
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muutosten lisdksi mielentoimintojen alueella sydmishairidihin liittyy kognitiivisten toimin-
tojen heikentymista (Steinglass — Glasofer 2011) ja tunteisiin liittyvia vaikeuksia (Abba-
te-Dega ym. 2012). Laihuushairiéon liittyy osalla sairastuneista alipainoon yhdistettavia
keskittymisen ja muistin ongelmia. Painon nousemisen mydtd nama ongelmat yleensa
vahenevat. Visuospatiaaliseen prosessointiin liittyvat vaikeudet sen sijaan ovat tyypilli-
sia laihuushairiodn yhdistettavia vaikeuksia, jotka eivat valttamatta helpotu painon kor-
jaannuttua. Ahmimishairidssd on samankaltaisia vaikeuksia kognitiivisissa toiminnois-
sa, mutta keskittymiseen vaikuttavat voimakkaammin oireisiin tai tunteisiin liittyvia ar-
sykkeet. Ahmimish&irion yhteydessa painon korjaantuminen ei mydskaan vahvista
keskittymistd. Ahmimishairiodn yhdistetddn usein myos impulsiivisuutta ja riskialtista

paatoksentekoa. (Steinglass — Glasofer 2011: 110, 116.)

Sybmishairion muodosta riippuen ja vaihdellen, my6s autismin kirjolle tyypillisia vaike-
uksia kokonaisuuksien ja osien valisten suhteiden hahmottamisessa (sentraalinen ko-
herenssi), toiminnan ohjauksessa (eksekutiiviset toiminnot) sekd omien ja toisen nako-
kulmien tunnistamisessa ja erottamisessa (mielen teoria) saattaa ilmeta (Tapajéz Pe-
reira de Sampaio — Soneira — Aulicino — Allegri 2013: 479, 489; Oldershaw — Treasure
— Hambrook — Tchanturia — Schimidt 2011: 466—-470). Enemman tutkimuksia kuitenkin
tarvitaan, jotta voitaisiin varmuudella todeta, mitka edella mainituista autismin kirjollekin
tyypillisista vaikeuksista johtuvat sydmishairion seurauksista ja minka taustalla on sai-

rastuneille henkiléille ominaisia piirteita. (Oldershaw ym. 2011: 469).

Sydmishairidoireilu on yhteydessa emotionaalisiin vaikeuksiin, ja sydmishairid onkin
keino hallita tunteita. Sosiaalisiin suhteisiin ja negatiivisiin tunnetiloihin liittyy syémishai-
riéta sairastavilla tunteiden valttelya ja pidattyvaisyyttd. Erityisesti vihan ja aggressiivi-
suuden tunteet voivat laukaista vakavaa syomishairidista kayttaytymistd. Sydmishairio-
ta sairastavalla on myds vaikeuksia tunnistaa tunteitaan, ja tunteet saattavat sekoittua

kehon sisaisiin tuntemuksiin. (Abbate-Dega ym. 2012: 496.)

Fyysisestd nakokulmasta sekd mielentoimintojen ja kehon muiden toimintojen yhtey-
den nakdkulmasta tarkasteltuna, sydmishairiota sairastavalla iimenee usein myds hen-
gityksen pidattyvaisyyttd sekd kohonnutta lihastonusta, jotka ovat seurausta voimak-
kaan kontrolloinnin tarpeesta. Sairastuneen yhteys kehoon on puutteellista (Thérnborg
— Mattsson 2010: 25, 31), jolloin kehotietoisuus ja kehon tuntemusten tunnistaminen on
heikentynyt (Kolnes 2012: 282). Myds liikkeen koordinaatio kehon keskikohtien alueella

(centring) on usein rajoittunutta (Thérnborg — Mattsson 2010: 31).
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Suoritukset ja osallistuminen
Sydmishairidihin liittyvia tyypillisia suoritusten ja osallistumisen piirteitd seka sydmishai-

ridistd aiheutuvia suoritus- ja osallistumisrajoitteita on kuvattu taulukossa 1.

Taulukko 1. Osallistumisen ja suoritusten nakdkulmia syomishairidissa (Fairburn 2008: 12-16;
Savukoski 2008: 20-24, 27; Clark — Nayar 2012: 13—14; Henderson 1999: 44; Obeid - Buchhold
- Boerner - Henderson - Norris 2013: 141-142; Harrison - Tchanturia - Naumann 2011: 262;
Thérnborg — Mattsson 2010: 30-31; Tapajoéz Pereira de Sampaio ym. 2013: 484; Oldershaw
ym. 2011: 466—470; Franco—Paredes — Mancilla-Diaz — Vasquez-Arévalo —Lépez-Aguilar —
Alvarez-Rayén 2005: 61;

SUORITUSTEN SYOMISHAIRIOIHIN LITTYVIA SUORITUSTEN JA OSAL-
JA OSALLISTUMI- | LISTUMISEN PIIRTEITA JA SUORITUS- JA OSALLISTU-
SEN PAALUOKAT | MISRAJOITTEITA

1. Oppiminen ja » Tunnollinen tekeminen: Sairastamisen mydéta tulokset kui-

tiedon sovel- tenkin usein karsivat
taminen
2. Yleisluontei- » Paivien toistuminen saman kaavan mukaan
set tehtavat ja | > Rutiinien rikkominen vaikeaa: Pelko kontrollin menetyksesta
vaateet (vrt. eksekutiivisten toimintojen vaikeudet)

» Yksinkertaisten tehtavien tekeminen saattaa kestaa kauan
jaykkien rutiinien vuoksi.
» Tunteiden/mielialan hallinta sydmishairidoireiden avulla

3. Kommunikoin- | > Viestien ymmartdmisen vaikeudet (vrt. heikko sentraalinen
ti koherenssi)
» Viestien vaarin ymmartaminen (vrt. mielenteorian vaikeudet)
» Sosiaalisen vuorovaikutuksen valttely: Sosiaalinen ahdistu-
neisuus, konfliktien, kritiikin ja negatiivisten tunteiden valttely

4. Liikkuminen » Tavallista on, ettad sairastunut liikkuu joka paikkaan kavellen.

(Huom, ei viittaa » Liikeradat ja kehollinen ilmaisu voivat olla rajoittuneita.

urheiluun ja liikun-

taan)

5. Itsesta huo- > ltselle asetetut tarkat syomiseen liittyvat vaatimukset: saan-
lehtiminen nét siitd milloin syd, kuinka paljon sy6, mita sy ja mita ei

saa sy6da (vrt. kielteinen mieli s. 20 ). Sydmisesta tulee ra-
joittunutta ja joustamatonta. Syéminen kotona muuttuu vai-
keaksi ja kodin ulkopuolella usein mahdottomaksi. Sosiaali-
nen ruokailu rajoittuu. (vrt. subjektiiviset kokemukset s. )

» Ahmimista tai subjektiivista kokemusta ahmimisesta voi il-
meta kaikissa sydmishairiomuodoissa seka niihin liittyvaa
oksentelua ja/tai ulostus- ja nesteenpoistoladkkeiden kayt-
toa.

» Joillakin sairastavilla ilmenee itsensa vahingoittamista tai
paihteiden vaarinkayttoa.

> Liiallinen liikunta: kohonnutta paivittaista aktiivisuutta, kuten
seisomista, tai normaalia liikuntaa, jonka maara tai kesto lii-
allista. Sairastunut voi liikkua silloinkin, kun se on fyysisesti
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haitallista. Liikunnan pakonomaisuus estaa liikunnan mieli-
hyvaa tuottavat vaikutukset. Liikuntaan kaytetty aika rajoittaa
muihin osa-alueisiin osallistumista.

» Vahainen nukkuminen

» Negatiivinen kehonkuva voi johtaa omien tarpeiden laimin-
lydbmiseen (Esim. vaikeus koskea itsed voi vaikeuttaa pukeu-
tumista)

Ruuan laittaminen muille tavallista

Ruokakaupassa kiertely ilman ostotarkoitusta
Ruokakaupassa ostosten tekeminen vaikeutuu, aikaa kuluu
paljon. Ajan kuluminen ruokakaupassa asioimiseen rajoittaa
muihin osa-alueisiin osallistumista.

6. Kotielama

Y V VY

7. Henkiléiden » Sosiaalinen vuorovaikutus ja intiimit ihmissuhteet hairiinty-
valinen vuo- vat: eristaytyminen ystavista, perheesta ja ikatovereista
rovaikutus ja » Sosiaalisissa tilanteissa tunteiden hallinta vaikeutuu.
ihmissuhteet » Sosiaalisen vuorovaikutuksen valttely: Sosiaalinen ahdistu-

neisuus, konfliktien, kritiikin ja negatiivisten tunteiden valttely

8. Keskeiset » Koulussa sybmishairiota sairastavan aktiivisuus saattaa las-
elaméanalueet kea, opiskelija voi olla apaattisempi ja vetaytyvampi

» Osallistuminen tyéhon tai opiskeluun voi rajoittua nalkiinty-
misen sivuvaikutusten vuoksi (esim. keskittymiskyvyn ja
muistin huononeminen)

» Opiskeluun tai tydhon liittyvien vaatimusten hallinta voi vai-
keutua

» Sydmishairidihin usein liittyva perfektionismi saattaa mah-
dollistaa hyvat suoritukset

9. Yhteisollinen, | » Mielekkdan toiminnan puute, vapaa-ajan viettaminen hairiin-

sosiaalinen ja tyy
kansalaisela- » Kiinnostus sosiaalista elamaa kohtaan heikkenee
ma » Sosiaalisen vuorovaikutuksen valttely: Sosiaalinen ahdistu-

neisuus, konfliktien, kritiikin ja negatiivisten tunteiden valttely

Taulukko kuvaa ladketieteellisen terveydentilan ja suoritusten ja osallistumisen vuoro-
vaikutusta. Taulukkoa lukiessa on kuitenkin hyva huomioida, ettéd suorituksissa ja osal-
listumisessa ilmenee yksidllistd vaihtelua ja jonkinasteista vaihtelua myds syémishairi-
on eri muotojen valilla. Osa kuvatuista asioista viitannee paremmin laihuushairiéén kuin
ahmimishairiéon, silla laihuushairiétd kuvaavat tutkimukset ovat olleet laajemmin edus-

tettuina niiden saavutettavuuden vuoksi.

Subjektiiviset kokemukset

Subjektiivisten kokemusten tarkastelussa tassa yhteydessa keskitytdan sairastamisen,
toipumisen ja kuntoutumisen aikana ilmeneviin sydmishairidihin liittyviin yleisiin piirtei-
siin. Lukijan on kuitenkin hyvd huomioida, ettd subjektiivisten kokemusten kuvaus ylei-

sella tasolla on vain suuntaa antavaa, koska subjektiiviset kokemuksen ovat toisaalta
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irrallisia ICF-luokituksen osista ja toisaalta vahvasti vuorovaikutuksessa kaikkien tai
yksittaisten osa-alueiden kanssa, ja kuvaavat toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden sub-
jektiivista ulottuvuutta (vrt. Ueda — Okawa 2003: 596, 599). Alla subjektiivisia kokemuk-
sia on pyritty kuvaamaan yhtena kokonaisuutena itsen, toimintarajoitteiden ja vaja-
vuuksien kokemisen nakdkulmista, ei niinkdan kaikenkattavana toimintakyvyn subjek-

tilvisena kokemuksena.

Syémishairidihin liittyy itsetunnon ongelmia, jotka ovat kytkdksissad sydmishairidihin
littyvadan haavoittuvaisuuteen. Eniten syomishairididen yhteydessa on kuvattu kehoon
ja painoon liittyvaa itsetuntoa. Huonon itsetunnon on kuitenkin esitetty olevan kytkok-
sissa lukuisiin sydmishairidihin yhdistettyihin tekijéihin. Huono itsetunto vaikuttaa muun
muassa sosiaalisen ahdistuneisuuden kanssa henkildiden valiseen vuorovaikutukseen
ja ihmissuhteisiin. (Obeid ym. 2013:142-143, 151.)

Claude-Pierre (2000) esittaa, ettd sydOmishairiota sairastavilla ei ole minkaanlaista itse-
tuntoa tai identiteettia. Sydmishairi6itd sairastavien subjektiivisia kokemuksia voikin
lahestya kielteisen mielen nakdkulmasta. Sairastunut katsoo jokaista tapahtumaa kiel-
teisen mielen vaaristdman linssin kautta, ja kadantda tapahtuman itsedan vastaan.
Sybémishairiétd sairastava onkin kuin sodassa itsedan vastaan, kun kielteinen mieli
terrorisoi todellista mielta. Esimerkiksi lievasta itsekritiikistd l1ahteva sisadinen aani vah-
vistuu kielteiseksi, autonomiseksi aaneksi, joka tyrannisoi, kritisoi, tuhoaa ja herattaa
epatoivoa. Kielteinen mieli saa sairastuneen kokemaan jokaisen hanelle lausutun asi-
an kielteiseksi arvioksi itsestdan ja tuntemaan syyllisyytta tapahtumista, vaikka niilla ei
olisi haneen mitdan yhteytta. Kielteinen mieli saa luonnostaan lempean ihmisen kayt-
taytymaan laheisia ihmisiad poiskarkottavasti. Omien tarpeidensa tayttdmisesta sairas-
tunut joutuu kdymaan jatkuvasti kauppaa kielteisen mielen kanssa. Sairastunut lupaa
esimerkiksi jattaa valiin aterian, jos saa kielteiseltd mieleltad luvan sydda nalan hetkelld
edes yhden suupalan. (Claude-Pierre 2000: 57, 59-63, 65—66.) Claude-Pierren kuva-
usta kielteisestd mielestd vastaa lukuisissa tutkimuksissa kuvattu syomishairiota sai-

rastavan kriittinen sisainen aani (Noordenbos — Navid — Campbell 2014: 337).

Franco-Peres ym. (2005) ovat puolestaan kuvanneet sydmishairidihin liittyvaa perfek-
tionismia. Sydmishairiéta sairastavan perfektionismi voi kohdistua itseen, milla on yhte-
ys esimerkiksi sairastuneen tyytymattdémyyteen omaan kehoon, laihuuden tavoitteluun,
tehottomuuteen ja ruokavalioon. Toisaalta sydmishairiéta sairastavan perfektionismi voi

olla sosiaalisesti maarittyvaa, jolloin sairastunut kokee, ettd muut asettavat hanelle
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eparealistisia vaatimuksia. Sairastunut pyrkii taydellisyyteen, koska pelkdd saavansa
kritiikkia tai paheksuntaa. Sosiaalisesti maarittyva perfektionismi korreloi kehonkuvan
kanssa. Syomishairiota sairastavilla on kuitenkin havaittu seka positiivista ettd negatii-
vista perfektionismia, ja perfektionismi voi sadilyd parantumisen jalkeenkin. Toisaalta
perfektionismin on havaittu yllapitavan sydmishairiotd. On myds ehdotettu, ettad perfek-
tionismi voi ennustaa hoidon vastustamista ja takapakkeja toipumisessa. (Franco-
Peredes ym. 2005: 63, 65.)

Perfektionismin eri muotojen taustalta on I6ydetty korkeaa itsekriittisyyttéa syémishairidi-
ta sairastavilla. Itsekriittisyyden onkin siten nahty olevan jopa sairautta vahvistuttavam-
paa kuin perfektionismiin liittyvat korkealle asetetut tavoitteet. Korkea itsekriittisyys
vahvistaa sydmishairion oireita muun muassa hapeédn kautta. (Kelly — Carter 2012:
156, 158.) Sybmishairiéta sairastavilla onkin havaittu kontrolliryhm&an verrattuna
enemman hapeaa omiin kehon piirteisiin ja muihin ei-fyysisiin piirteisiin sekd omaan

kayttaytymiseen ja syomiskayttaytymiseen liittyen (Swan — Andrews 2003: 374).

Rartveit, Vevante ja Severinsson (2009) ovat kuvanneet sydmishairiéta sairastavien
naisten kokemuksia paivittaisestd elamastaan. Keskeinen teema kuvatuissa kokemuk-
sissa on henkisen haavoittuvuuden ja vahvuuden valilla tasapainottelu. Teemaa tarkas-
tellaan kolmen nakdkulman avulla. Ensimmaisend nakékulmana on emotionaalisen
ambivalenssin kanssa kamppailu. Paivittaiseen elamaan vaikuttavat sydmishairiota
sairastavan musertavat surun, masennuksen, ahdistuksen ja patoutuneen vihan tun-
teet sekd pyrkimys piilottaa tunteet, mutta toisaalta myoés kokemus tyhjyydesta. Syo6-
mishairibn mukaan toimiminen ja vuoroin sairauden vastustaminen on emotionaalisesti
uuvuttavaa motivaation heilahtelun, fyysisen uupuneisuuden ja energian vahaisyyden
vuoksi. Omat kehoon ja toipumiseen liittyvat vaatimukset ovat ambivalentteja. Tuntei-
den kanssa tulee selvitd samalla, kun toipuminen johtaa kokemukseen, etta tunteiden
kanssa ei selvid. Kokemus, ettd on emotionaalisesti kahteen jakautunut, saa tunte-
maan, ettd ei pysty ilmaisemaan todellista itsea. (Rortveit — Vevante — Severinsson
2009: 317, 321.)

Toinen Rgrtveit ym. (2009) kuvaama nakdkulma on kognitiivinen tietoisuus rajoitteista.
Sairastuneet maarittavat tunteensa, ajatuksensa ja kaytdksensa sairaiksi tai pakkomiel-
teisiksi, mutta pyrkivat piilottamaan ne. He pyrkivat I6ytdamaan tasapainon paivittdiseen
elamaan, jotta kukaan ei huomaisi heidan ongelmaa. Talla tavoin he pystyivat selvia-

maan arjestaan. Pelko kontrollin menettamisesta heijastelee sisaisten tunteiden ja aja-
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tusten paljastamista. Sisdistd minda ei haluta paljastaa. Onkin kuin sairastunut olisi
jakautunut sisaiseen ja ulkoiseen minaan. Syomishairidoireet toimivat pyrkimyksena
yllapitda taydellinen keho ja ovat samalla riippuvuutta aiheuttavia ja pakkomielteisia.
Taydellisen ulkoisen "maskin” yllapitdaminen auttaa kamppailemaan kokemuksen kans-
sa, ettd on inhottava sisalta. (Rertveit ym. 2009: 321-322.)

Kolmantena nakdkulmana on kokemus eksistentiaalisesta hukassa ja jadssa olemises-
ta. Jaadssa olemisen tunne muodostuu avuttomuudesta, toivottomuudesta ja epatoivois-
ta, ja on yhteydessa eksistentiaaliseen hukassa olemisen kokemukseen. Elamaan kai-
paa muutosta, mutta samalla voi olla vaikea ndhda mita olisi, jos ei olisi kahtia jakautu-
nut. Halu olla laiha ja selvitéd tunteiden kanssa ilman, ettd paljastaa sisaistd mindansa

on ristiriidassa halun kanssa taistella sydmishairiotad vastaan. (Rertveit ym. 2009: 322.)

Eksistentiaalista hyvinvointia sydmishairididen yhteydessa ovat tutkineet myés Fox ja
Leung (2009). Tutkimuksen mukaan laihuushairidn oireista karsivat aikuiset kokevat
eksistentiaalisen hyvinvointinsa alhaisemmaksi, kuin laihuushairiéta sairastamattomat
vertaiset. Fox ja Leung ehdottavat, ettd henkildt, jotka ovat alttimpia anorektisille aja-
tuksille ja kayttdytymiselle, voivat myds kokea enemman eksistentiaalista ahdistusta
kuin muut. Toisin sanoen tekijat, jotka altistavat henkil6d kehittdmaan sydémishairiédn
perustuvan selviytymisstrategian voivat altistaa myds henkildd kokemaan enemman
eksistentiaalista ahdistusta. Lisdksi henkiléilla, joilla on rajoittuneet eksistentiaalisen
ahdistuksen kasittelemisen mekanismit, laihuushairidé voi auttaa ndkema&an merkityksen

omassa maailmassa. (Fox — Leung 2009: 24, 28, 29.)

Pettersen, Thune-Larsen, Wynn ja Rosenvinge (2012) ovat kuvanneet syomishairidsta
toipumisen loppuvaiheisiin liittyvia subjektiivisia kokemuksia. Toipumisen loppuvaiheet
voidaan luokitella neljdén vaiheeseen. Ensimmaisesséa vaiheessa henkild ymmartaa ne
negatiiviset seuraamukset, jotka syntyvat sydmisen, painon ja kehon muodon kontrol-
lointiin keskittymisesta. Ymmarrys tuottaa surua. Toisessa ja kolmannessa vaiheessa
etsitdan vaihtoehtoista selviytymisstrategiaa sydmishairidoireilun tilalle, normaaliutta ja
identiteettia ilman sairautta seka opetellaan elamaag, jota sydmishairié ei kontrolloi. Toi-
nen ja kolmas vaihe kuvastavat toipumiseen sitoutumista. Neljas vaihe liittyy sen hy-
vaksymiseen, ettd sydmishairid kuului menneisyyteen. Neljanteen vaiheeseen liittyy
tydskentely uudelleen orientoitumiseksi, uudelleen rakentamiseksi ja sovinnon tekemi-
seksi menneisyyden kanssa. Mita lahemmaksi toipuva paasee oireista irti padsemista,

sitd enemman psykologisia ja eksistentiaalisia haasteita iimenee. Taman vuoksi toipu-
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vat voivat tarvita ammattilaisten tukea tai ohjausta viela oireilun loputtuakin. (Pettersen
ym. 2012: 96-97.)

3.5 Toimintakykytekijat ja sydmishairiokuntoutujan toimintakyky

Toimintakyvyn kasitettd tassa tutkimuksellisessa kehittdmistydssa kasitellaan suhtees-
sa elaman tilanteisiin osallistumiseen. Sydmishairidkuntoutujan toimintakyky vahvistuu
laajennetun ICF-luokituksen kuvaamien osa-alueiden vuorovaikutuksessa. Tutkimuk-
sellisessa kehittamistydssa kaytetaan kasitetta toimintakykytekija. Toimintakykytekija
edistdd sydmishairiokuntoutujan eldman tilanteisiin osallistumista vaikuttamalla toimin-
takykyyn sydmishairiokuntoutujan |aaketieteelliseen terveydentilan, ruumiin/kehon toi-
mintojen ja ruumiin rakenteiden, suoritusten ja osallistumisen, *ymparistétekijoiden,
yksil6tekijoiden tai subjektiivisten kokemusten osa-alueilla. Vaikutus laaketieteelliseen
terveydentilaan tarkoittaa vaikutusta terveyteen tai toipumiseen sydmishairidsta.
*Ymparistdtekijaan vaikuttava toimintakykytekija lisda toimintakyvyn vahvistumismah-
dollisuuksia. Toimintakykytekijat luokitellaan laajennetun ICF-luokituksen osa-alueille.

Alla on esimerkkeja mahdollisista toimintakykytekijoista:

* Terapia on ymparistoétekijoihin luokittuva toimintakykytekija, joka vaikuttaa sub-
jektiivisiin kokemuksiin positiivisesti eli vahvistaa toimintakykya subjektiivisten
kokemusten alueella.

* Uusien toimintatapojen oppiminen on suorituksiin ja osallistumiseen luokittuva
toimintakykytekija, joka vaikuttaa suorituksiin ja osallistumiseen esimerkiksi it-
sesta huolehtimisen alueella.

* Hoitohenkildkunnan ohjeet I&heisille on ymparistétekijoihin luokittuva toiminta-
kykytekija, joka vaikuttaa ymparistotekijaan eli lisda toimintakyvyn vahvistumis-

mahdollisuuksia kehittamalla Iaheisten kykyja tukea kuntoutujaa

Edelld kuvatut toimintakykytekijat ovat tutkimuksellisessa kehittdmistyossa osallistumis-
ta edistavid. Tutkimuksellisessa kehittamistydssa tarkastellaan myds elaman tilanteisiin
osallistumista rajoittavia toimintakykytekijoita. Tallaiset tekijat vaikuttavat toimintaky-

kyyn tai sen vahvistumiseen negatiivisesti.

Sydmishairibkuntoutujan toimintakyvyn nakdkulma (vrt. luku 3.4) tarkentuu Sydmishai-
riokeskuksen osastohoidon nivelvaiheiden kautta tapahtuvan tarkastelun avulla. Syd-

mishairiokeskuksen osastohoidon nivelvaiheissa syOmishairiokuntoutujan  ruu-
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miin/kehon toiminnoissa seka ruumiin rakenteissa on eroja nivelvaiheiden alussa ver-
rattuna nivelvaiheiden loppuun. Osastohoidon loppuvaiheissa ja hoidon paatyttya ruu-
miin/kehon toimintojen ja ruumiin rakenteiden sydmishairidsta johtuvat fyysiset muu-
tokset tai ongelmat (eli vajavuudet), joita on kuvattu diagnostisten kriteerien yhteydes-
sd, ovat paasaantdisesti jo korjaantuneet eli toimintakyky on nailtd osin vahvistunut.
Esimerkiksi laihuushairiétd sairastava ei ole enaa sairaanloisen alipainoinen. Mieli-
kehoyhteys on usein kuitenkin viela haasteellista, ja sitd tyostetdan fysioterapiassa ja
tanssi-liketerapiassa. Mielentoiminnoissa muutosprosessi jatkuu lapi nivelvaiheiden.
Syémishairidihin liittyvien mielentoimintoihin sisaltyvien tunne-eldaman toimintojen kuten
pelon ja tunneilmaisun kasitteleminen sydmishairidista kuntoutuessa on keskeinen osa
Sydmishairibkeskuksen hoito-ohjelmaa erityisesti fyysisen voinnin edistyttya (Syémis-
hairiokeskuksen kuntoutus- ja hoitoyksikdn hoito-ohjelma 2010: 12—-13) ja on siten kes-

keinen nakdkulma toimintakyvyn vahvistumisessa osastohoidon nivelvaiheissa.

Luvussa 3.4 kuvatut suoritukset ja osallistuminen kulkevat Sydmishairiokeskuksen
osastohoidon nivelvaiheissa hoidon ja kuntoutuksen sisalldissa mukana. Nivelvaiheissa
toimintakyvyn vahvistuminen suoritusten ja osallistumisen alueella on tavoitteena.
Sydmishairion seurauksena muodostuneet suoritus- ja osallistumisrajoitteet vaihtelevat
Sybmishairidkeskuksen osastohoidon nivelvaiheissa sydmishairion voimakkuuden mu-
kaan. Toisaalta osastohoito tuo itsessdan uudenlaiset suoritus- ja osallistumisrajoitteet,
kun hoidon aikana henkildkunta ottaa sydmishairikuntoutujan voinnin mukaan vastuun
suorituksista tai rajoittaa osallistumista erityisesti yleisluonteisten tehtavien ja vaatei-
den, liikkumisen, itsesta huolehtimisen, kotielaman, keskeisten elamanalueiden seka
yhteiséllisen, sosiaalisen ja kansalaiseldman alueilla. Myds sosiaalinen vuorovaikutus-
ja ihmissuhteet tavallisesti rajoittuvat jo siitd syysta, ettd sairastunut on kokovuoro-
kautisessa hoidossa. Joskus henkilékunta joutuu rajoittamaan sosiaaliseen vuorovaiku-
tukseen ja ihmissuhteisiin osallistumista niiden kuormittavuuden tai hoidon ja kuntou-

tumisen vaarantumisen vuoksi.

Nivelvaiheiden alussa Sydmishairiokeskuksen ja hoidon asettamat suoritus- ja osallis-
tumisrajoitteet ovat laajempia kuin nivelvaiheiden loppupuolella, jolloin sydmishai-
riokuntoutujan toimintakyky suoritusten ja osallistumisen alueella on jo vahvistunut, ja
hoitohenkildkunnan ei tarvitse rajoittaa osallistumista. Sydmishairiokeskuksen asetta-
mat suoritus- ja osallistumisrajoitteet ovat tarpeen, jotta syoémishairio ei hallitse syomis-
hairiokuntoutujan elamaa, ja kuntoutuja voi oppia uusia terveita toimintatapoja, jolloin

toimintakyky suoritusten ja osallistumisen alueella myds vahvistuu.
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Sybmishairibkeskuksen asiakasryhma kuvaa tavallisesti subjektiivisten kokemusten
yhteydessa kuvattuja kokemuksia hoidon alusta alkaen tai ne nakyvat heidan toimin-
nassaan. Subjektiivisten kokemusten tarkastelu on keskeinen osa Sydmishairidkes-
kuksen hoitomallia, ja aiheita tarkastellaan niin omahoitajakeskusteluissa, ryhmissa
kuin terapiassakin. Keskeisid ovat usein esimerkiksi kielteisen mielen, itsekriittisyyden,

toipumiseen liittyvan tyhjan olon seka perfektionismin tarkastelut.

4 Tarkoitus, tavoite ja kehittamistehtavat

Tutkimuksellisen kehittamistydn tarkoituksena oli kuvata syémishairidkuntoutujan ela-
man tilanteisiin osallistumista edistavat toimintakykytekijat Sydmishairiokeskuksen

osastohoidon nivelvaiheissa ICF-luokituksen mukaisesti.

Tavoitteena oli sydmishairidkuntoutujan toimintakyvyn vahvistaminen.

Tarkoitus ja tavoite jasentyivat seuraaviksi kehittdmistehtaviksi:
1. tehtadvana oli selvittdd elaman tilanteisiin osallistumista edistavat tekijat en-
tisten asiakkaiden nakokulmasta.
2. tehtavana oli selvittda toimintakykytekijat, jotka a.) edistavat ja b.) rajoittavat
sydmishairidkuntoutujan eldman tilanteisiin osallistumista kehittdjaryhman

nakokulmasta.

Tutkimuksellisen kehittamistydn tuotoksena syntyi kuvaus sydmishairikuntoutujan
elaman tilanteisiin osallistumista edistavistad toimintakykytekijoistd Syomishairiokeskuk-

sen osastohoidon nivelvaiheissa ICF-luokituksen mukaisesti.
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Tama tutkimuksellinen kehittdmistyd toteutettiin toimintatutkimuksena (vrt. Heikkinen

2006; Anttila 2006). Aineiston keruu toteutettiin laadullisia menetelmid hyddyntaen. Alla

oleva taulukko 2. kuvaa kehittamisprosessin yksinkertaistettuna.

Taulukko 2. Kehittdmisprosessi

nan avulla

Proses- Osallistujat Menetelmat Aineiston analy- | Tulos
sin vaihe sointi
1. Kehit- Haastateltavat: Fokusryhmahaas- Teorialahtdinen Elaman tilantei-
tamisteh- | 2 Sydmishai- tattelu verkkokes- luokitteleva sisal- | siin osallistumista
tava riokeskuksen kusteluna (2 h) [6nanalyysi edistavat tekijat
entista asiakasta Syémishairiokes-
kuksen entisten
asiakkaiden na-
kdkulmasta
2. Kehit- Kehittajaryhma: N&kokulman tuot- Teorialahtdinen Eldman tilantei-
tamisteh- | 3 Sydmishai- taminen kehittdmis- | luokitteleva sisal- | siin osallistumista
tava riokeskuksen tehtavaan verkko- I6nanalyysi a.) edistavat ja b.)
entistd asiakasta, | keskusteluna (2 rajoittavat toimin-
2 entisen asiak- vko) takykytekijat
kaan laheista ja 3
Syodmishairiokes-
kuksen tydnteki-
jaa
Yhteen- Tutkimuksellisen Kehittamistehtavien | — Kuvaus syomis-
vedon eli | kehittdmistyon tulosten yhdistami- hairikuntoutujan
kuvauk- toteuttaja nen ICF- elaman tilanteisiin
sen muo- luokituksen ja kehit- osallistumista
dostami- tamistehtavien edistavista toi-
nen aineistojen tulkin- mintakykytekijois-

ta Sydomishai-
riokeskuksen
osastohoidon
nivelvaiheissa
laajennetun ICF-
luokituksen mu-
kaisesti

Taulukossa kuvatut kehittdmisprosessin menetelmalliset ratkaisut ja vaiheet on kuvattu

téssa luvussa. Taulukon nuolet kuvaavat kuinka kehittdmisprosessin edellinen vaihe oli

pohja seuraaville vaiheille. Tallainen spiraalimainen kehittdminen on tyypillista toiminta-

tutkimukselle (Heikkinen — Rovio — Kiilakoski 2006b: 79-82), jota kuvataan tarkemmin

seuraavassa alaluvussa 5.1 Toimintatutkimuksen lahestymistapa. ICF-luokituksesta

hydédynsin padasaantoisesti kaksiportaista luokitusta. Luokituksen kaytté on kuvattu ke-

hittdmisprosessin eri vaiheiden kuvausten yhteydessa.
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5.1 Toimintatutkimus tutkimuksellisena Iahestymistapana

Tutkimuksellinen kehittamistydn noudatti toimintatutkimuksen lahestymistapaa, silla se
tavoitteli ensisijaisesti kdytanndn hyotya ja kayttdkelpoista tietoa (vrt. Heikkinen 2006:
19). Toimintatutkimuksessa tulee esille Habermansin 1970-luvulla esittdma tiedonin-
tressiteoria, kun kysytdan toiminnan kehittdmisen tavoitteita. Tekninen intressi ohjaa
kehittdmistd tehokkuuden ja tuloksellisuuden nakdkulmasta. Sosiaalisen toiminnan
tulkintaan tarvitaan puolestaan hermeneuttis-praktista intressia. Emansipatorinen in-
tressi tulee mukaan kuin itsestaan, kun huomataan, etta toiminnan kehittdminen vaatii
asioihin vaikuttamista. Toimintatutkimus palveleekin kaikkia kolmea tiedonintressia.
(Heikkinen — Kontinen — Hakkinen 2006: 45-46.) Taman tutkimuksellisen kehittdmis-
tydén lahtdkohdat ja kaytannon toteutus olivat hermeneuttis-praktisen intressin ohjaa-
mia, silld kuvaus syémishairiokuntoutujan eldman tilanteisiin osallistumista edistavista
toimintakykytekijdistéd pohjautuu sen sosiaaliseen toiminnan tulkintaan, jossa tutkimuk-
selliseen kehittamistydhon osallistuneet henkilét ovat olleet mukana. Emansipatorinen
intressi tuli mukaan tutkimuksellisen kehittamistydn esille nostamissa jatkokysymyksis-
sa ja kehittdmisehdotuksissa sekd prosessin kytkemisessa Syomishairiokeskusta laa-

jempaan yhteiskunnalliseen tarkasteluun.

Toimintatutkimuksessa keskeistd on reflektiivinen ajattelu. Toimintatutkimusta hahmo-
tellaan spiraalimaisesti, jossa toistuvat suunnittelu, toiminta, havainnointi ja reflektointi
useina sykleinad. (Anttila 2006: 441-442, 444.) Spiraalimalli on kuitenkin kaavamainen
pelkistys todellisuudesta. Todellisuudessa spiraalin vaiheet lomittuvat, eikd niitd voi
erottaa toisistaan. Sykli voi alkaa mistd vaiheesta tahansa ja sen alkamiskohtaa on
vaikea paikantaa. Toimintatutkimuksen syklit johtavat jatkuvasti uusiin kehittdmisideoi-
hin. Syklien maara ei kuitenkaan ole mielekas arviointikriteeri sille, onko kyseessa toi-
mintatutkimus. Toimintatutkimukselle ominainen jatkuvuus ja spiraalimainen kehittami-
nen voivat sisaltyd yhteen sykliinkin, jonka aikana uuden ja merkittavan tiedon synty-
minen kaytantdjen kehittdmiseksi voi mahdollistua. Toimintatutkimukselle on tyypillista
myo6s sivuspiraalit. Sivuspiraalit syntyvat joskus tutkimuksen aikana havaituista naen-
naisen pienistd ongelmista tai kysymyksista, jotka mydhemmin osoittautuvatkin jopa
tarkeimmaksi tutkimuskysymykseksi. (Heikkinen — Rovio — Kiilakoski 2006: 79-82, 87)

Sybmishairibkeskuksen kanssa yhteistydssa toteuttamani tutkimuksellisen kehittamis-
tydn prosessi kasitti yhden tietoa tuottavan spiraalimaisesti etenevan syklin (vrt. tauluk-

ko 2). Syntynyt tieto nousi prosessiin osallistuneiden kaytannén kokemuksista. Sykili
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tuotti kuvauksen syomishairidkuntoutujan elaman tilanteisiin osallistumista edistavista
toimintakykytekijoista laajennetun ICF-luokituksen mukaisesti. Kuvauksen hyddyntami-
nen kuntoutuksessa ja Sydmishairiokeskuksen palvelujen, kuntoutusideologian ja —
kaytantdjen kehittdmisessa muodostavat toimintatutkimuksen myéhemmat syklit, jotka
kuitenkin jaavat tdman tutkimuksellisen kehittamistydn ulkopuolelle. Pidemmalla tah-
taimelld tutkimuksellisen kehittamistydn yhteydessa syntynyt tieto voi tuoda nakékulmia
syOmishairidihin liittyvan kuntoutuksen kehittdmiselle valtakunnallisesti, jolloin toiminta-
tutkimuksen spiraalimainen eteneminen laajenee Sydmishairibkeskusta laajemmalle ja

emansipatorinen intressi tulee nakyvaksi.

Toimintatutkimuksen eri muodoista kehittdmisprosessin osallistujien roolia kuvasi par-
haiten kommunikatiivisen toimintatutkimuksen lahestymistapa (vrt. Heikkinen — Konti-
nen — Hakkinen 2006). Kommunikatiivinen toimintatutkimus korostaa dialogisuutta, silla
keskeisena siind pidetdan vuorovaikutusta ja osallistujien tasavertaista keskustelua.
Osallistujat ndhdaan asiantuntijoina, ei kehittdmisen kohteena. Tutkijan rooli on |&hinna
organisoida keskustelun puitteet. Yleensa tutkija lisdksi osallistuu keskusteluun pyrkien
tekemaan nakymatonta tietoa nakyvaksi ja tuomalla mukaan yleisia teoreettisia nakoé-
kulmia. (Heikkinen — Kontinen — Hakkinen 2006: 57-58.)

5.2 Osallistujien valitseminen ja aineiston keruu verkkokeskustelujen avulla

Tutkimuksellinen kehittdmistyd rakentui kahden kehittdmistehtavan ratkaisemiseen.
Ensimmainen kehittdmistehtava ratkaistiin internetpohjaisena verkkokeskusteluna to-
teutuneena fokusryhmahaastatteluna. Toinen kehittdmistehtdva ratkaistiin kehittaja-
ryhman yhteiskeskustelun avulla. Myo6s kehittajaryhman keskustelu tapahtui verkko-

keskusteluna. Alla olevassa taulukossa 3. on kuvattu kehittdmistydn osallistujat.

Taulukko 3: Tutkimuksellisen kehittamistyon osallistujat

Ensimmainen kehittamistehtava: | Toinen kehittamistehtava:

Fokusryhmahaastattelu Kehittajaryhma

Osallistujat Osallistujat:

e 2 Sybmishairiokeskuksen entis- | * 3 Sydmishairiokeskuksen entista asiakasta. Hoito
ta asiakasta. Hoito Syomishai- paattynyt vuosien 2008-2012 valisena aikana
riokeskuksessa paattynyt vii- e 2 entisen asiakkaan aitia. Laheisen hoito Syomis-
meistdan vuonna 2008. hairibkeskuksessa paattynyt vuosien 2010-2013

valisena aikana.

e 3 SyOmishairikeskuksen hoito- ja/tai kuntou-
tusalan tyontekijaa. Tyokokemusta Syomishai-
rickeskuksessa kolmesta vuodesta yldspain.
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Haastatteluun ja kehittdjaryhmaan osallistuneet Sydmishairiokeskuksen entiset asiak-
kaat valitsin Syomishairiokeskuksessa meneillddan olevan TreatED-tutkimuksen
(Treatment, assesment and follow-up of eating disorder patients) avulla. TreatEd-
tutkimuksen puitteissa oli haastateltu Syémishairiokeskuksen asiakkaita ensimmaisista
asiakkaista aina vuonna 2012 hoidon paattaneisiin asiakkaisiin. Sain yhdeltd TreatEd-
tutkimuksen toteuttajalta listan sellaisista asiakkaista, jotka tayttivat osallistumiselle
asettamani kriteerit. Osallistumisen kriteerit entisille asiakkaille olivat:

* Toipuminen oli edennyt jo pitkalle. Taydellinen parantuminen ei ollut valttamat-
tomyys. TreatEd-tutkimuksessa valinnut vastauksen, mika kuvannut taysin tai
lahes parantunutta

* Haastateltavien kohdalla osastohoidon paattymisesta Syémishairiokeskuksessa
tuli olla jonkin verran aikaa, jotta kokemuksia osallistumisesta hoidon paattymi-
sen jalkeen oli ehtinyt muodostua. Kehittajaryhmaan osallistujan hoidon paat-
tymisesta tuli olla lyhempi aika, jotta osastohoidon aika ja kaytanteet olivat viela
kohtalaisen hyvin muistissa ja Sydmishairiokeskuksen kaytanteet eivat olisi
muuttuneet merkittdvasti hoidon paattymisen jalkeen.

* En ollut itse toiminut asiakkaan |ahityontekijana.

Asiakkaiden vastauksia TreatEd-tutkimuksessa en nahnyt. Sain tiedokseni vain nimen,
puhelinnumeron ja hoidon lopetusvuoden. Soitin listan henkildille kesalla 2014. Kaikkia
en tavoittanut ja osa ei halunnut lahted mukaan. Fokusryhma&haastatteluun halusi 1&h-
ted mukaan kolme asiakasta. Yksi asiakas kuitenkin perui osallistumisensa haastatte-
lua edeltdneend iltana, joten haastatteluun osallistui vain kaksi asiakasta. Kehittgja-

ryhmaan valikoitui yhteydenoton jalkeen kolme entista asiakasta.

Kehittdjaryhmaan osallistuneet 1aheiset olivat kaikki aiteja. Asettamani kriteerit kehitta-
jaryhmaan osallistuville 1aheisille olivat:

* Syomishairidkeskuksessa oli tehty tiiviisti yhteisty6ta osallistujan kanssa hanen
lapsensa sairastaessa. Laheiset olivat esimerkiksi osallistuneet Sydmishai-
rickeskuksessa jarjestettyyn laheisten ryhmaan ja olleet muuten mukana lap-
sensa hoito- ja kuntoutusprosessissa.

* Laheisen lapsi ei ollut aivan viime aikoina lopettanut hoitoa Sydmishairiokes-
kuksessa.

* En ollut itse toiminut [8heisen sairastaneen lapsen lahitydntekijana.

* Osallistuja ei ole haastatteluun tai kehittajaryhmaan osallistuvan entisen asiak-
kaan laheinen.

Yritin tavoittaa kolmea laheista, mutta sain yhteyden vain kahteen. Heistd molemmat

halusivat osallistua kehittajaryhmaan.



30

Sydmishairibkeskuksen tydntekijdille kehittdjaryhmaan osallistumisen kriteerit olivat:

* Halu osallistumiseen ja kehittamiseen.
* Vahintdan parin vuoden kokemus tydskentelystd Syomishairitkeskuksessa.
* Yhdessa vahintaan kahta eri ammattiryhmaa edustava joukko.

Valikoituneilla tyontekijoilld sydomishairidita sairastavien hoidon ja kuntoutuksen koke-
mukset olivat erilaisia kestoltaan ja tydn sisalléltdan, mutta kaikki olivat kuitenkin olleet
Sydmishairiokeskuksessa niin kauan, ettd heilld oli aiheeseen liittyvid ndkodkulmia.
Tyoéntekijdiden ammattitaustat liittyivat hoitotyohon tai kuntoutukseen. Myds tyontekijoi-
den anonymiteetti haluttiin sailyttaa, joten tdssa yhteydessa ei tarkemmin esitella ketka
tai minkd ammatin edustajat kehittdmiseen osallistuivat. Kehittajaryhmaan osallistui

kolme Sydmishairiokeskuksen tydntekijaa

Sydmishairibkeskus on paasaantodisesti padkaupunkiseudun ulkopuolelta tuleville hen-
kildille suunnattu hoito- ja kuntoutusyksikkd. Sen vuoksi fokusryhmahaastattelun ja
kehittdjaryhman osallistujat tulivat eri puolilta Suomea. Erilaisissa ymparistdissa ja
elamantilanteissa olevat toimijat olisi ollut vaikea saada fyysisesti samaan paikkaan
kehittdmisty6ta varten. Kehittamistehtavien ratkaisemiseksi oli sen vuoksi hyddynnetta-
va perinteisistd yhteishaastattelusta ja yhdessa kehittdmisesta poikkeavia menetelmia.
Ajallisen ja taloudellisen ndkdkulman yhdistelmana parhaaksi vaihtoehdoksi nousi sul-
jettu verkkokeskustelu. Seka haastattelu ettd kehittdmistoiminta toteutettiinkin verkko-
keskusteluna Hipchat —nimisessa palvelussa (ks. kuvio 2, s. 31). Loin jokaiselle osallis-
tujalle anonymiteetin sailyttdvan sahkodpostiosoitteen, jonka avulla pystyi kirjautumaan
Hipchat-palveluun, jonne olin perustanut suljetut keskusteluryhmat. Keskustelu tapahtui
luomillani nimimerkeilla. Ohjeistin kaikki Hipchatin kayttdon sahkopostitse ja osalle an-
noin lisdohjeistusta tekstiviestitse tai henkilokohtaisessa tapaamisessa. Jokainen alle-
kirjoitti vapaaehtoisuuteen perustuvan suostumuksen tutkimukselliseen kehittamistyo-

hon osallistumisesta.

Haastattelu toteutettiin 27.9.2014 ja sen kesto oli noin kaksi tuntia. Usein tutkimuksissa
jarjestetaan vahintaan kolme fokusryhmahaastattelua eri osallistujille, mutta aineiston
rittdvaa kokoa on vaikea arvioida ennakkoon (Mantyranta — Kaila n.d). Haastattelussa
ei tassa tutkimuksellisessa kehittdmistydssa pyritty saturaatioon, silla aineiston oli tar-
koitus toimia keskustelun kaynnistdjana toisen kehittdmistehtavan yhteydessa. Haas-
tattelun kysymykset oli rakennettu kattamaan kaikki ICF-luokituksen suoritukset ja osal-
listuminen -osa-alueen paaluokat. Paaluokkien sisalle haastattelu rakennettiin kaksi-

portaisen luokituksen mukaiseksi. Kysymysten ICF-luokituksen mukainen sisaltd var-
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mennettiin neliportaisen luokituksen kuvauskohteiden maaritelmid hyddyntdmalla. Ky-

symykset on listattu litteessd 3.

Kehittdjaryhma toimi 27.10-9.11.2014 valisend aikana, jolloin jokainen sai osallistua
kehittdjaryhman keskusteluun itse maarittelemindan ajankohtina. Kehittajaryhman toi-
minnan pohjana oli ensimmaisen kehittamistehtavan avulla muodostettu aineisto, jossa
haastattelun alkuperaisilmaisuja 1ahellda olevat pelkistykset oli luokiteltu laajennetun
ICF-luokituksen paaluokkatason ja subjektiivisten kokemusluokkien mukaisesti. Lisaksi
kehittdjaryhma sai ICF-luokituksen mukaiset toimintakyvyn ja osallistumisen maaritel-
mat, hoidon nivelvaiheita kuvaavan rajauksen hoidon ajasta seka ohjeet keskustelun
etenemisestd. Ryhma sai tehtdvaksi 1ahted verkkokeskustelun avulla tuottamaan yhtei-
seen ymmarrykseen pohjautuvaa ndkdkulmaa toisen kehittdmistehtdvan kysymykseen.
Syvallistd ymmarrysta toimintakyvyn ja osallistumisen kasitteista en kehittajiltd vaatinut,

vaan keskustelun ohjaaminen aiheen mukaiseksi oli minun vastuullani.

Aineistojen kerddminen Hipchat-ymparistdssd mahdollisti sen, ettd aineistot olivat val-
miiksi kirjallisessa muodossa. Haastatteluaineiston koko oli Word-dokumentiksi muutet-
tuna (Lucida Grande 11, rivivali 1,5) 19 sivua. Kehittajdryhman tuottaman keskustelu-
aineiston koko oli 31 sivua. Alla oleva kuvio 2. tuo esille millaiselta aineistot nayttivat
alkuperdisessd muodossaan Hipchat-ymparistdssa. Word-dokumentille siirrettya ai-

neistoa ei muokattu asetuksiltaan Hipchat-ymparistosta eroavaksi.

Lilja Kehittaja Tilanne kotilomilla on my6s aika erilainen riippuen siita,
kuinka kaukana ollaan ja kuinka usein pdastaan kaymaan
kotona. Toisaalta on hyvd, etta nuori itsenaistyy, mutta
toisaalta talla tavoin jaa pois tuo normaali nuoruuden
valivaihe, jolloin pyydetdan ja saadaan apua ja neuvoja

wnnhammilta mut na candann hanbilAbananalen iallain

Show full text

Kielo Kehittaja  Tuo vanhemman nakokulma on tdrked. Henkilokunta ei
varmasti aina "nae” vanhemman nakékulmaan kun on niin lahelld potilaan
ajatuksia. Pystyykdhan henkilokunta edes auttamaan kaikissa raha-
asiajutuissa tarpeeksi nuorta? Pitdisiké henkildkunnan ottaa enemman
vanhempia mukaan tukien hakemiseen ym? Yksin asuminen vieraalla
paikkakunnalla on varmasti haastavaa kun tukiverkko ei ole ldhella. Talléin
tuo “hiljainen tieto" tulisi paremmin nuoren kayttéén vanhemmilta
sukupolvilta.

Kuvio 2. Katkelma aineistosta Hipchat-ymparistéssa

Kuviossa on nakyvissa kaksi kommenttia eri nimimerkeillda. Kommenttien pituudet vaih-
telivat sekd haastattelussa ettd kehittdjaryhman keskustelussa. Haastattelussa kom-
mentit olivat lyhyita, noin yhdesta viiteen lausetta. Kehittdjaryhmassa kommenttien pi-

tuus vaihteli muutamasta lauseesta pitkiin useamman lauseen kommentteihin.
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5.3 Aineiston analysointi

Tutkimuksellisen kehittdmistydn kehittdmistehtavien aineistot analysoitiin teorialahtdi-
sesti eli deduktiivisesti luokittelevan sisalldnanalyysin keinoin. (vrt. Tuomi — Sarajarvi
2009: 113-117; Anttila 2006: 292—-294.) Analyysin paéttelyn lahtékohtana oli laajennet-

tu ICF-luokitus. Myds sydmishairidihin liittyva teoriaosuus vaikutti paattelyyn.

Sisallébnanalyysin prosessista voidaan erottaa erilaisia vaihetta, jotka ovat analyysiyksi-
kén valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistdminen, aineiston luokittelu ja
tulkinta sekad sisallénanalyysin luotettavuuden arviointi (Latvala — Vanhala-Nuutinen
2001: 30). Vaiheet voivat esiintyd samanaikaisesti ja prosessi on yleensa esitettya mo-
nivaiheisempi. (Latvala — Vanhala-Nuutinen 2001: 30.). Teorialdhtdisessa analyysissa
analyysia varten muodostetaan alussa myds analyysirunko (Tuomi — Sarajarvi 2009:
113; Latvala — Vanhala-Nuutinen 2001: 30). Analyysirunko voi olla hyvin strukturoitu,
jolloin se sopii teorian testaamiseen uudessa tilanteessa. Vaihtoehtoisesti analyysirun-
ko voi olla valja, jolloin analyysi muistuttaa osittain aineistolahtdista sisallonanalyysia.
(Latvala — Vanhala-Nuutinen 2001: 30-31.)

Tassa tutkimuksellisessa kehittdmistydssa analyysin vaiheet olivat paasaantodisesti
edella kuvatut. Tulkintaa kuitenkin tapahtui useammassa vaiheessa. Taulukossa 5. on
kuvattu tutkimuksellisen kehittdmistydn sisdllénanalyysin eteneminen molempien kehit-

tamistehtavien osalta.

Taulukko 5. Sisallénanalyysin vaiheet.

Analyysi- Analyysiyksikkd: Ajatuksellinen kokonaisuus.
yksikon
valinta ja Analyysirungon muodostaminen (ensimmainen vaihe) (ks. taulukko 6.)
analyysi-
rungon
muodosta-
minen

Aineistoon Aineiston lukeminen, jarjestely ja karsinta, huomioiden kirjaaminen ja
tutustumi- alustava tulkinta.

nen ja
alustavaa Alustava tulkinta, 1. kehittamistehtava: Mita ICF-luokituksen mukaista
tulkintaa osallistumista kuvatut tekijat edistavat?

Alustava tulkinta, 2. kehittamistehtava: Mihin edistavat ja rajoittavat
tekijat vaikuttavat, jotta elaman tilanteisiin osallistuminen edistyy? (toi-
mintakyky yleisesti, Iddketieteellinen terveydentila, ruumiin/kehon toi-
minnot ja ruumiin rakenteet, suoristukset ja osallistuminen, ymparisto-
tekijat, subjektiiviset kokemukset)
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Aineiston Ajatuksellisia kokonaisuuksia kuvaavien pelkistysten muodostaminen ja

pelkistami- tekijéiden vaikutusten sanallinen kuvaus, siten kuin se on aineistosta

nen ja nahtavissa.

alustavaa

tulkintaa

Luokittelu ja | Pelkistysten luokittelu laajennetun ICF-luokituksen avulla. Vaikutusten

tulkintaa koodaaminen (=tulkinta) laajennetun ICF-luokituksen avulla. Luokittelun

seka ana- abstrahointi ylaluokkiin ja yhdistaviin luokkiin (=analyysirungon toinen

lyysirungon | vaihe, liitteet 4 ja 5).

toisen vai-

heen muo-

dostaminen

Tulkinta Kehittdmistehtavien tulosten yhteenvetona muodostui kehittdmistyon
tarkoituksen mukainen kuvaus. Yhteenveto on tulkinta tuloksista yhtena
kokonaisuutena. Tulkinnassa hyédynnettiin tulkinnan hahmottelurunkoa
(ks. liite 6)

Sisallén Luokittelun raportointi (liitteet 1 ja 2). Luokittelun pohdinta (pelkistysten

analyysin muodostaminen, luokittelujen seka luokittelukierroksista syntyneiden

luetettavuu- | ICF-luokitusten muutosten arviointi)

den arviointi

Taulukossa 5. on nahtavissa, ettd analyysirungon kehittymisessa oli kaksi vaihetta.

Ensimmaisessa vaiheessa pelkistykset sijoitettiin laajennetun ICF-luokituksen osa-

alueisiin ICF-koodauksen avulla. Myds tekijdiden vaikutus koodattiin. Ensimmaisen

kehittdmistehtadvan osalta ensimmaisen vaiheen analyysirungosta on kuvattu esimerkki

taulukossa 6.

Taulukko 6. Kehittamistehtava 1: Ensimmaisen vaiheen analyysirunko (Luvut 1.-9. ovat ICF-
luokituksen osallistumisen paaluokkia)

Alkuperaisilmaus

Pelkistys

(ICF-luokitus)

Edistyva osallistumisen alue

Tiedon soveltamista
minulla edisti se,
etta kirjoitin paljon
ajatuksiani ylos
(paivakirjaan)

Ajatuksien kir-

jaaminen paiva-

kirjaan (d170)

d179. Tiedon soveltaminen, maarittelematon

Pohdin asioita

Asioiden pohti-
minen (d163)

d199. Oppiminen ja tiedon soveltaminen, maaritte-
lematdn

Olen oppinut verrat-
tain analyyttiseksi ja
reflektiiviseksi

Analyyttisyys ja

reflektiivisyys

(d179, maaritte-

lematdn)

d729. Henkiléiden valinen yleisluonteinen vuorovai-
kutus, maarittelematon

Taulukko kuvaa ensimmaisen kehittdmistehtdvan haastatteluaineiston analyysin en-

simmaista vaihetta eli pelkistysten ICF-luokittelua seka alustavaa tulkinnan vaihetta eli

edistavien tekijdiden vaikutusten jasentédmista.
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Sisallénanalyysin edetessa analyysirungon toiseen vaiheeseen aineistoa abstrahoitiin
eli kasitteellistettiin (vrt. Sarajarvi — Tuomi 2009: 111). Abstrahoinnissa edetaan aineis-
ton alkuperaisista kielellisista ilmaisuista teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatdksiin (Sa-
rajarvi — Tuomi 2009: 111). Aineistot abstrahoituivat alkuperaisilmaisuja lahella olevista
pelkistyksista alaluokkiin, yldluokkiin ja yhdistaviin luokkiin. Molempien kehittdmistehta-
vien analyysirunkojen toiset vaiheet on esitetty kokonaisuudessaan liitteissé 4 ja 5.

Liitteista voi tarkistaa tulosten laajennetun ICF-luokituksen koodauksen.

Aihealueisiin viittaavien koodien lisaksi ICF-luokituksessa hyédynnetdan koodaamises-
sa numeraalista tarkennetta, joka ilmaisee terveyden tason, esimerkiksi ongelman vai-
keusasteen, kyseisella aihealueella. ICF-luokituksen kaikissa osa-alueissa toimii sama
yleisasteikko. (Stakes 2004: 21-22). Taman tutkimuksellisen kehittdmistydn aineiston
pohjalta tarkenteiden kaytto ei ollut kuitenkaan taysin mahdollista, silla aineisto ei tuot-
tanut riittavia kuvauksia ongelmien vaikeusasteista tai ymparistotekijoiden vaikutusten
voimakkuudesta. Niinpa tassa tutkimuksellisessa kehittdmistydssa ICF-luokituksen
koodeja on kaytetty kehittdmistydn kielena ilman tarkenteita. Tarkenteet voisi koodata
koodeilla xxx.8 (aihealue xxx:n yhteydessa ei maaritelty) tai xxx.9 (aihealue xxx:n yh-
teydessa ei sovellettavissa), mutta kuvausten yksinkertaistamisen vuoksi nain ei ole
tehty (vrt. Stakes 2004: 23). Koodit auttavat lukijaa sijoittamaan ilmaisut ICF-
luokituksen osa-alueisiin (b = ruumiin/kehon toiminnot, s = ruumiin rakenteet, d = suori-
tukset ja osallistuminen, e = ymparistotekijat), osa-aluiden paaluokkiin (esim. b1 = mie-
lentoiminnot) tai aihealueisiin (esim. b110 = tietoisuustoiminnot). Viitatessa yhteen ai-
healueryhmaan kokonaisuutena tai tarkemmin erottelemattomana, on kaytetty koodeja
muu maaritelty ja maarittelematon (esim. b139 kokonaisvaltaiset mielentoiminnot, muu
maaritelty ja maarittelematon). (vrt. Stakes 2004: 21, 33). Itse maaritellyt koodit on lis-

tattu muiden koodien kanssa liitteessa 1.

Luokittelun kaikissa vaiheissa luokkien valitsemisessa ja muodostamisessa on hyo-
dynnetty laajennettua ICF-luokitusta. Tarvittaessa ICF-koodauksen yhteydessa on
hyédynnetty syémishairidihin liittyvaa teoriaa. Sydmishairidihin liittyvaa teoriaa on hyo-
dynnetty silloin, kun vaihtoehtoisia ICF-luokkia oli useampi. N&kdkulmaan palataan

pohdinnassa.

Ylaluokat ja yhdistavat luokat on laajennetun ICF-luokituksen hyddyntamisen liséksi
nimetty aineiston sisallén perusteella. Pelkistysten luokittelussa ICF-luokituksen mukai-

sesti hyddynnettiin neliportaisen luokituksen kuvauskohteiden maaritelmia. Koodaus
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kuitenkin jatettiin kaksiportaisen luokittelun tasolle. Pelkistysten sijoittamisessa subjek-
tiivisiin kokemuksiin, hyddynnettiin Uedan ja Okawan (2003) kuvaamia subjektiivisen
kokemuksen luokkien sisaltékuvauksia (Ueda — Okawa 2003: 600-601), jotka on tuotu

esille liitteessa 2.

Toisen kehittamistehtavan aineistossa sisallénanalyysin yhteydessa ilmeni myds kaksi
ICF-luokituksen yksil6tekijoihin luokittuvaa tekijga (ikd ja aikaistuminen), jotka eivat
selkeasti olleet edistavia eivatka rajoittavia tekijoita. Niiden huomioiminen tai huomiotta
jattdminen kuitenkin vaikutti tulosten mukaan toimintakyvyn kehittymiseen. Nama yksi-
I6tekijat on sen vuoksi otettu mukaan analyysiin ja tuloksiin. Lisdksi kehittajaryhma
tuotti aineistoa pohtivia ilmaisuja, joiden sijoittamiseksi edistaviin tai rajoittaviin tekijoi-
hin kehittdjaryhma ei tuottanut yksiselitteistd kantaa. Nama pohtivat ilmaisut on tuotu
nakyvaksi sisalldonanalyysissa, mutta niitd ei sisallytetty tuloksiin. Pohtiviin ilmaisuihin

palataan tutkimuksellisen kehittdmistydn pohdinnassa.

Ensimmaisen ja toisen kehittamistehtdvan tulosten yhteenvetona muodostui kuvaus
sydmishairiokuntoutujan elaman tilanteisiin osallistumista edistavista toimintakykyteki-
joista Syomishairibkeskuksen osastohoidon nivelvaiheissa ICF-luokituksen mukaisesti.
Koska kuvaus jasenneltiin ICF-luokituksen avulla ja kuvausta varten piti hallita kaksi
laajaa aineistoa, oli tarkoituksenmukaista, etta olin itse yksindan vastuussa kehittdmis-
tehtavien yhteenvetona toteutettavan kuvauksen toteuttamisesta. Kuvaus eli tulosten
yhteenveto on tulkinta kehittdmistehtavien tuottamista nakdkulmista. Tulkinnassa tar-
kastelin millaisia toimintakyvyn kehittymisen jatkumoita havaitsin kehittdmistehtavien
tuloksissa, millaisia valttamattdémyyksia ensimmaisen kehittdmistehtdvan tuloksista on
siirrettavissa nivelvaiheisiin, millaisia mahdollisia hy6tyja ensimmaisen kehittdmistehta-
van nostamista nakokulmista olisi nivelvaiheissa, miten toisen kehittamistehtavan tuot-
tamat rajoittavat tekijat muuntuisivat edistaviksi ja mita edistavia tekijoitad toinen kehit-
tamistehtava tuotti. Tulkinnassa apuna kayttdmani kuvauksen hahmottelurunko on liit-
teend 6. Hahmottelurungossa on samoja piirteitd kun kehittdmistehtavien sisallénana-
lyyseissa. Alaluokka koostuu sisalldnanalyysien alkuperaisistd yhdistavistd luokista.
Ylaluokka on edelld kuvattu tulkinta ja uusi yhdistava luokka on uusien ylaluokkien yh-

distelma osallistumista edistavista toimintakykytekijoista.
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6 Tulokset laajennetun ICF-luokituksen avulla kuvattuna

Tutkimuksellisessa kehittdmistydssa ratkaistiin kaksi kehittamistehtavaa. Tulosluvuista
ensimmainen tuo esille elaman tilanteisiin osallistumista edistavat tekijat. Toinen tulos-

luku tuo esille elaman tilanteisiin a.) edistavat ja b.) rajoittavat toimintakykytekijat.

6.1 Elaman tilanteisiin osallistumista edistavat tekijat

Taulukko 7. jasentdd tulokset subjektiivisella ulottuvuudella laajennetun ICF-luokituk-
sen avulla. Taulukossa luetellut eldaman tilanteisiin osallistumista edistavat tekijat muo-
dostuvat aineiston analyysin yhdistavista luokista. Edistavien tekijéiden yhteydessa on
nakyvilld niiden vaikutus osallistumiseen |ICF-luokituksen suoritukset ja osallistuminen

osa-alueen paaluokkien tarkkuudella.

Taulukko 7. Eldaman tilanteisiin osallistumista edistavat tekijat ja tekijdiden vaikutus osallistumi-
seen. (Osallistuminen = 1. Oppiminen ja tiedon soveltaminen, 2. Yleisluonteiset tehtavat ja
vaateet, 3. Kommunikointi, 4. Liikkkuminen, 5. ltsesta huolehtiminen, 6. Kotielama, 7. Henkiloi-
den valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet, 8. Keskeiset elamanalueet, 9. Yhteisdllinen, sosiaa-
linen ja kansalaiselama)

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet
Hyva fyysinen vointi & 4.

Vahvistunut tietoisuus itsesta ja ymparistosta 2 1, 7.
Mieliala = 7

Suoritukset ja osallistuminen

Aktiivinen oppiminen ja tiedon soveltaminen 2 1,5,6,7, 8, 9.

Arjen ja stressin hallinta 2 2, 5,6, 7.

Keskusteluihin osallistuminen opinnoissa = 1,7, 8.

Omaan terveyteen ja hyvinvointiin panostaminen 2 1,6, 8, 9
Vuorovaikutus, ystavyyssuhteet ja ystavyyssuhteiden yllapito 2 7,9
Normaali elama ja siihen osallistuminen & 7, 8,9

Yksilotekijat
Omillaan asumisen ja laskujen maksamisen kokemukset ennen hoitoa = 8.

Ymparistotekijat

Taloudellinen vakaus = 6, 8, 9.

Laheisten ja opiskeluryhman tuki = 2,3,6,7, 8, 9.
Sybmishairiokeskuksen hoito & 5,6, 7, 8, 9.
Opiskelijapalvelut = 6, valillisesti 5

Subjektiiviset kokemukset

Hyvinvoinnin kokemukset 2 1,2,4,6,7, 8, 9.

Subjektiivisten kokemusten terveytta edistavat muutokset 2 2, 3,5,7, 8, 9.
Pyrkimys ymmartaa itsed, tulevaisuutta ja sydmishairidhistoriaa = 9.

Taulukossa kuvatut edistavat tekijat vaikutuksineen on kuvattu tarkemmin alla olevassa

tekstissa. Kappaleiden loppuun on merkitty edistavien tekijdiden ICF-luokitus, jonka voi
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myos tarkistaa liitteesta 4. Tuloksissa edistavat tekijat ovat kytkdksissa limittain toisiin-
sa siten, ettd yhden edistavan tekijan muodostuminen voi vaikuttaa toisen edistavan
tekijan muodostumiseen. Tuloksissa laaketieteellinen terveydentila on sydmishairidn
tila hoidon paattymisen jalkeen. Sybmishairion voimakkuus on vdhentynyt siten, ettd
kuntoutuja parjda avohoidon turvin. Sydmishairidsta toipuminen on pitkalla. Tarkkaa
kuvausta sydmishairion voimakkuudesta tai sydmishairiosta toipumisesta ei voi kuiten-
kaan tehda, koska osallistumisen prosessi on tutkimuksellisen kehittdmistyoén haasta-
teltavien mukaan vuosia kestava, ja terveydentilassa tapahtuu muutoksia tuona aikana.
Terveydentilan ja osallistumisen muutokset ovatkin ajallisia iimiditd, mika on otettava
huomioon tuloksia tarkasteltaessa. Myo6s yksildtekijdihin sijoittuva sukupuolindkdkulma

tulee huomioida.

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet

Hyva fyysinen vointi eli fyysinen toipuminen sydmishairiésta ja hyva kunto nousi eniten

esille likkumista (huom. ei viittaa urheiluun) edistavana tekijana. Fyysinen rasituksen
siedon kehittyminen jo hoidon aikana nahtiin osallistumista edistavaksi tekijaksi liilkku-
misen suhteen, vaikkakin toinen haastateltava toi esille fyysisen peruskunnon olleen

ihan hyva alun alkaenkin. (ICF: b ja s yleisesti, b455)

Vahvistunut tietoisuus itsesta ja ymparistésta ilmeni itsetuntemuksena ja huomion kiin-

nittdmisend enemman ulkopuoliseen maailmaan. ltsetuntemukseen liittyi omien ajatus-
ten ja tunteiden tunnistamista. Vahvistunut tietoisuus itsesta ja ymparistdsta edisti osal-
listumista henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin sekd oppimiseen
ja tiedon soveltamiseen. (ICF: b152, b156, b160, b180)

(Positiivinen) mieliala edisti osallistumista henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja

ihmissuhteisiin. Mielialalla oli merkitystd miten paljon sydémishairiokuntoutuja jaksoi
osallistua sosiaalisiin vuorovaikutukseen hoidon paatyttyd. Tassa yhteydessa positiivi-
nen sana on suluissa, koska haastateltavat kuvaisivat yleisella tasolla, ettd mielialalla
on vaikutusta. Onkin siis hyva huomioida, etta positiivisen sijaan mielialaan voisi viitata
jollain muullakin adjektiivilla tai ilmaisulla, joka kuvaa sita, ettd mieliala ei ole huono.
(ICF: b152)

Suoritukset ja osallistuminen

Aktiivinen oppiminen ja tiedon soveltaminen ilmeni tietoisena hetkeen pysahtymisena,

taitojen ja tilanteiden harjoitteluna ja oppimisena, analyyttisena ja reflektiivisena poh-
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dintana, aktiivisena tiedon hankkimisena ja soveltamisena sekd elamankokemuksen

soveltamisena uusissa tilanteissa.

Tietoinen hetkeen pysahtyminen edisti osallistumista henkildiden valiseen vuorovaiku-
tukseen ja ihmissuhteisiin. Tietoinen hetkeen pysahtyminen viittaa siihen, kuinka ter-
vehtymisen myo6téd syOmishairiOkuntoutuja alkoi pysahtymaan tietoisesti hetkeen ja
kiinnittdmaan tietoisesti enemman huomiota ulkopuoliseen maailmaan oman sisaisen
maailmansa sijaan. Prosessi auttoi aistimaan enemman, jolloin osallistuminen edistyi,
kun kuntoutuja pystyi antamaan itsestddn vuorovaikutustilanteissa ja ihmissuhteissa.
(ICF: d129: mé&éritteleméatén)

Taitojen ja tilanteiden harjoittelu ja oppiminen nousi esille osallistumista edistavana
tekijana henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin; yhteisolliseen, sosi-
aaliseen ja kansalaiselamaan; itsesta huolehtimiseen seka oppimiseen ja tiedon sovel-
tamiseen liittyen. Vuorovaikutustaitoja, suhtautumistapoja haastaviin ihmissuhteisiin
liittyen, omien rajojen asettamista, intiimissd suhteessa olemista ja yleens&kin ihnmisten
kanssa tekemisissa olemista piti harjoitella. Itsestd huolehtimisen onnistumiseksi ol
pitanyt opetella uusia taitoja, kuten ruokakaupassa asioimista ruuanlaittoa varten ja
vapaampaa rahankayttdmista. Liiallisesta saastelidisyydesta piti opetella eroon. Laa-
jempien nakemysten muodostamisen opettelu ja teorioiden kaytantdén soveltamisen
opettelu edisti oppimista ja tiedon soveltamista, silld aiemmin yksityiskohdat olivat ol-

leet ensisijaisia. (ICF: d155, d159: méaérittelemétén)

Analyyttinen ja reflektiivinen pohdinta, ja sitd kautta tapahtuva tiedon soveltaminen
muihin tilanteisiin edisti oppimista ja tiedon soveltamista. Keskeisia oppimista edistavia
keinoja oli ajatusten yléskirjaaminen ja pohdinta. Analyyttisyys ja reflektiivisyys edisti
myo6s osallistumista henkildiden véliseen vuorovaikutukseen. (ICF: d163, d170, d179:

maééritteleméatén)

Aktiivinen tiedon hankkiminen ja soveltaminen edisti osallistumista yhteisélliseen, sosi-
aaliseen ja kansalaiselamaan seka kotieldmaan. Yhteisdllisen, sosiaalisen ja kansa-
laiselaman edistdmisen keinoja olivat esimerkiksi psykologian ja uskontoihin liittyvan
kirjallisuuden lukeminen, ja siten hankitun tiedon soveltaminen omaan elamaan. Koti-
elamaan osallistumista puolestaan edisti internetista reseptien hakeminen alussa hoi-

don paatyttyd. Resepteja hakemalla pystyi suunnittelemaan viikonlopun ruokailuja,
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mika edisti kotielaman kautta valillisesti myds itsesta huolehtimista. (/ICF: d166, 179:

maééritteleméatén)

Elamankokemuksen soveltaminen uusissa tilanteissa edisti osallistumista henkildiden
valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin seka keskeisiin elamanalueisiin. Opiske-
lijan rooli auttoi laajentamaan osallistumista vuorovaikutuksen alueella myds muihin
uusiin terveen elaman rooleihin potilaan ja toipujan roolien sijaan. Sydmishairidtaustas-
ta syntynyttd kokemustietoa haastateltavat olivat pystyneet soveltamaan ty6elamassa.
Lisaksi uusi vapauden kokemus hoidon paatyttya oli siirrettavissa rahankayttéon. (ICF:

d179: Kokemuksen soveltaminen)

Arjen ja stressin hallinta ilmeni arjen toimintojen suunnitteluna, toistamisena ja hallinta-

na seka rentoutumisharjoitteiden tekemisena.

Arjen toimintojen suunnittelu, toistaminen ja hallinta edisti osallistumista kotielamaan,
itsestd huolehtimiseen seka paivittain toistuviin tehtaviin. Esimerkiksi pitdmalla kirjaa
hoidettavista asioista, haastateltavat kuvasivat voivansa jopa hauskalla tavalla suorit-
taa ja hallita paivittaista arkea ja saada siten onnistumisen kokemuksia. Hoidon loput-
tua ruuan laittamisen suunnittelu oli itsestd huolehtimista ja kotielamaan osallistumista
edistava tekija. Paivittain, pitkdan samanlaisena toistuneet rutiinit helpottivat tehtavien
aloittamista, siihen liittyvien jarjestelyjen hallitsemista ja tehtavien loppuun saattamista
tai tehtdvien mydhemmin jatkamista. (ICF: d220, d230)

Rentoutumisharjoitteiden tekeminen edisti osallistumista henkildiden valiseen vuoro-
vaikutukseen ja ihmissuhteisiin. Niiden avulla haastateltavat kuvasivat ennakoivansa
rakentavampaa toimintaa vuorovaikutustilanteisiin osallistumiseksi seka tiedostamaan
vuorovaikutustilanteissa syntyvid ajatteluvirheitdan ja kielteista sisaistda puhettaan.
(ICF: d240)

Keskusteluihin osallistuminen opinnoissa edisti osallistumista henkildiden valiseen vuo-

rovaikutukseen ja ihmissuhteisiin; oppimiseen ja tiedon soveltamiseen seka keskeisiin
elamanalueisiin. Opiskeluihin liittyvat keskustelut kehittivadt omaa paikkaa ja roolia vuo-
rovaikutuksessa palautteen kautta. Keskustelut edistivat oppimista ja siten opiskeluihin
osallistumista. (ICF: d350)
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Omaan terveyteen ja hyvinvointiin panostaminen ilmeni rahan kayttdmisena omaa ter-

veytta ja hyvinvointia varten sekd oman terveyden laittamisena etusijalle.

Rahan kayttaminen omaa terveytta ja hyvinvointia varten edisti osallistumista keskeisiin
elamanalueisiin. Rahan kayttdaminen omaa terveyttd ja hyvinvointia varten oli esimer-
kiksi itsensd hemmottelua, kuten kampaamopalvelujen ostamista seka rahan kaytta-

mista ruokaan ja vaatteisiin. (ICF: d860 suhteessa d570)

Oman terveyden laittaminen etusijalla edisti osallistumista keskeisiin elamanalueisiin;
yhteisélliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan seka kotielamaan. Oman terveyden
laittaminen etusijalle oli oman eldaman edistdmista erilaisin teoin ja toimin oman voinnin
parantamiseksi. Se ilmeni kuntoutumiseen panostamisena ja oman paikan etsimisena.
Motivaatio ja uudenlainen kiinnostus huolehtia itsestdan kokonaisvaltaisesti edisti osal-
listumista taloudelliseen elamaan eli toisin sanoen sellaiseen elamaan, jossa kului ra-
haa ja joka oli myds ikatason mukaista. Kun oma kuntoutuminen, itsestd huolehtiminen
ja eheytyminen oli kunnossa, pystyi alkaa vaikuttamaan yhteisiin asioihin eli osallistu-
maan poliittiseen ja yhteiskunnalliseen eldamaan sekd huolehtimaan myds laheisista
ihmisistd. Oman terveyden laittaminen etusijalle edisti yhteiskuntaan kansalaisena
osallistumista (ICF: yleisesti d, d570)

Vuorovaikutustaidot, ystavyyssuhteet ja ystavyyssuhteiden yllapito ilmeni omina vuoro-

vaikutustaitoina seka uusina ystavyyssuhteina ja ystavyyssuhteiden yllapitona hoidon
aikana pidetyilla kotilomilla. Omat vuorovaikutustaidot edistivat osallistumista henkil6i-
den valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin. Ystavyyssuhteet ja niiden yllapito
edistivat osallistumista yhteisoOlliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan kuuluvaan
virkistaytymis- ja vapaa-ajan toimintaan. (ICF: d710, d720, d750)

Normaali eldamé ja siihen osallistuminen ilmeni hoidon aikaisena normaalin eldaman

kokemuksina ja kokeiluina seka kouluttautumisena.

Normaalin elaman kokemukset ja kokeilut oli tapahtuivat jo hoidon aikana, mutta myo6s
hoidon jalkeen. Hoidon aikainen normaaliin elamaan totuttelu asteittain edisti osallistu-
mista yhteisdlliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselam&an; henkildiden valiseen vuorovai-
kutukseen ja ihmissuhteisiin sekd keskeisiin eldmanalueisiin. Normaaliin eldm&an to-
teuttelu oli esimerkiksi koulussa kaymistd, omassa asunnossa asumista ja ystavien

kanssa olemista. Nama nahtiin osallistumista edistavaksi tekijaksi yhteiskunnalliseen
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eldamaan ja henkildiden valiseen vuorovaikutukseen. Tavalliseen nuoren eldma&an osal-
listuminen ja harrastuksiin osallistuminen haasteistakin huolimatta edisti osallistumista
liikkumiseen, itsestd huolehtimiseen, keskeisiin eldmanalueisiin seka yhteisdlliseen,
sosiaaliseen ja kansalaiselamaan. Tavallisen nuoren eldméa rohkaisi poistumaan omas-
ta kodista eli likkumaan kodin ulkopuolelle ja osallistumaan virkistdytymisen ja vapaa-
ajan toimintoihin. Opiskelija-arkeen osallistuminen muutti rahankaytt6d rennommaksi.
(ICF: Yleisesti d, d750, d839: mé&érittelemétén, d910, d920, d999: mé&érittelemé&ton)

Kouluttautuminen ilmeni opiskeluun osallistumisena hoidon jalkeen, mika edisti osallis-
tumista myds muille keskeisille elamanalueille eli tydhdn ja taloudelliseen elamaan.
Toisaalta opiskelujen kautta paasi osallistumaan yhteisélliseen, sosiaaliseen ja kansa-
laiselamaan sekad henkildiden véliseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin. Opiske-
leminen nahtiinkin tarkeaksi osaksi yhteiskuntaan mukaan paasemiseksi pitkan sairas-

tamisjakson jalkeen. (ICF: d839: mé&érittelemétén)

Yksilotekijat

Omillaan asumisen ja laskujen maksamisen kokemukset ennen hoitoa edisti osallistu-

mista keskeisiin elamanalueisiin. Kokemukset itsendisestd asumisesta ja laskujen itse-
nainen hoitaminen ennen hoidon alkamista Syémishairiokeskuksessa, edisti taloudelli-
seen elamaan osallistumista hoidon paatyttyd. (ICF yksilétekija: entiset kokemukset,
ks. Stakes 2004: 17)

Ymparistotekijat

Taloudellinen vakaus sisalsi saastot ja elamantilanteen mukaiset rahalliset tuet. Omat
saastot edistivat osallistumista keskeisiin elamanalueisiin; yhteisodlliseen, sosiaaliseen
ja kansalaiselamaan seka kotielamaan. Saastetyt lapsilisat ja sairausajalta jaaneet
saastot edistivat taloudelliseen eldmaéan osallistumista hoidon paatyttyd. S&astot edisti-
vat hoidon paatyttya osallistumista virkistaytymiseen ja vapaa-ajan toimintoihin seka
tavaroiden hankintaan. Elamantilanteen mukaiset rahalliset tuet kuten opintotuki ja sai-
rauspaivaraha, edistivat osallistumista taloudelliseen eldm&an hoidon paatyttyd. Ne
mahdollistivat taloudelliset perustoimet ja taloudellisen omavaraisuuden. (ICF: e165,
e570)

Laheisten ja opiskeluryhman tuki oli perheelta, ystaviltd, opiskeluryhmaltad ja muilta

laheisilta saatua tukea. Tuki edisti osallistumista keskeisiin elamanalueisiin; kotiela-

maan; yhteisolliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan, yleisluonteisiin tehtaviin ja
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vaateisiin; kommunikointiin sekd henkiléiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuh-
teisiin. Perhe tuki kuntoutujaa opiskeluissa ja asunnon hankkimisessa sekd muutossa.
Perheeltd sai myos rahallista tukea esimerkiksi vuokratakuuseen, mika auttoi selvia-
maan taloudellisesti. Ystavien ja perheen emotionaalinen tuki edisti osallistumista yh-
teisdlliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan. Laheiset edistivat osallistumista yhteis-
kuntaan. Asioista keskusteleminen l|aheisten ystavien kanssa auttoi osallistumaan
psyykkisesti haastavien vaatimusten mukaiseen elamaan. Ystavat tukivat opiskeluista
muodostuvan stressin kanssa selviamista. Opiskeluryhman tuki puolestaan auttoi osal-
listumaan kommunikointiin ja vuorovaikutukseen, kun opiskeluryhma tuki kuntoutujan
omia ajatuksia ja sai kuntoutujan ymmartamaan, ettd omissa ajatuksissa voi olla jar-
ked. (ICF: e310, €320, €325, €398: lédheiset, tarkemmin mééritteleméatén)

Sybmishairibkeskuksen hoito sisalsi ateriasuunnitelman ja oppimisen mahdollistamisen

Sybmishairiokeskuksessa sekd haastateltavien kehittdmisehdotuksen Sydmishai-
rickeskukselle normaaliin elamaan siirtymisen painottamisesta ja yhteiskunnan jase-

nyyden pohdinnasta.

Ateriasuunnitelma edisti osallistumista kotielamaan. Hoidon aikana kaytdssa ollut ate-
riasuunnitelma toi turvaa viela alkuvaiheissa hoidon paatyttya. Ateriasuunnitelma edisti
ruuanlaittoa, aterioiden suunnittelua, jarjestamista ja valmistamista seka valintojen te-
kemista ruokailuihin liittyen, mikd puolestaan edisti itsestd huolehtimista. (ICF: e198:

Hoidon ja kuntoutuksen tuotteet ja teknologiat)

Oppimisen mahdollistaminen Sydmishairiokeskuksessa edisti osallistumista itsesta
huolehtimiseen; henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin; keskeisiin
elamanalueisiin sekd yhteisolliseen, sosiaaliseen ja kansalaiseldamaan. Oppiminen
mahdollistui hemmotteluryhmé&ssa, yhteisollisessad ilmapiirissd sekd ei:n sanomisen
harjoittelemisessa. Hemmotteluryhma edisti itsestd huolehtimista my6s hoidon paatyt-
tya. Hemmotteluryhma toimi rahan kayttéon liittyvan muutosprosessin kaynnistajana eli
toimi osaltaan myds taloudelliseen eldm&an osallistumista edistavana tekijana. Tiivis
yhteisollisyys hoidossa edisti sosiaalisesti hyvaksyttavaa sosiaalista vuorovaikutusta.
Hoitoyhteis0ssad paasi opettelemaan esimerkiksi vastavuoroisuutta, omien tunteiden
saatelyd, tunteiden tunnistamista seka tunteista keskustelemista. Hoitoon sisaltyva ei:n
sanomisen ja rajojen asettamisen harjoittelu edisti osallistumista ihmisoikeuksien mu-

kaiseen elamaan. (ICF: e580)
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Lisdksi Syomishairibkeskuksen hoitoon luokittui haastateltavien esille nostama kehit-
tdmisehdotus. Haastateltavat toivoivat, ettd hoidossa painotettaisiin nykyistd enemman
normaaliin elamaan siirtymista ja yhteiskunnan jasenyyden pohdintaa, milla olisi heidan

mukaan edistava vaikutus yhteisélliseen elamaan osallistumiseksi. (ICF: €580)

Opiskelijapalvelut edisti osallistumista kotieldamaan. Opiskelija-asunnon saaminen rat-

kaisi asumisasioiden jarjestymisen hoidon paatettya tai hieman mydhemmin. Opiskeli-
jaravintolat sen sijaan edistivat ruokailujen jarjestamista arkisin ja niilla olikin siten valil-

lisesti vaikutus myos itsesta huolehtimiseen. (ICF: €510, €525)

Subjektiiviset kokemukset

Hyvinvoinnin kokemukset sisalsi psyykkisen, sosiaalisen ja fyysisen kokonaishyvin-

voinnin, positiiviset tunteet tehtavien ja toimien hallitsemisesta seka@ parisuhteeseen

liittyvat positiiviset tunteet ja kokemukset.

Psyykkinen, sosiaalinen ja fyysinen kokonaishyvinvointi edisti osallistumista oppimi-
seen ja tiedon soveltamiseen, liikkumiseen, kotielamaan, henkildiden valiseen vuoro-
vaikutukseen ja ihmissuhteisiin, keskeisiin elamanalueisiin sekd yhteisdlliseen, sosiaa-

liseen ja kansalaiselamaan. (Laajennettu ICF: yleisesti SE)

Positiiviset tunteet tehtavien ja toimien hallitsemisesta edisti osallistumista yleisluontei-
siin tehtaviin ja vaateisiin. Yleisluonteisten tehtavien ja vaateiden hallitseminen esimer-
kiksi tehtavalistojen avulla antoi haastateltaville tyydytysta, onnistumisen kokemuksia ja
hallinnan tunnetta elamasta. Jo tieto tehtdvien hallitsemisesta seuraavasta hyvasta
olosta motivoi osallistumista yleisluonteisiin tehtaviin ja vaateisiin. (Laajennettu ICF:
SE3, SES8)

Parisuhteeseen liittyvat positiiviset tunteet ja kokemukset edisti osallistumista kotiela-
maan ja henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin. Kumppanin rakas-
taminen edisti osallistumista kotielamaan kuuluvaan muiden henkildiden avustamiseen
eli tdssad yhteydessa kumppanin hyvinvoinnista huolehtimiseen. Parisuhteen kokemi-

nen turvalliseksi edisti osallistumista intiimiin suhteeseen. (Laajennettu ICF: SE6)

Subjektiivisten kokemusten terveytta edistavat muutokset sisalsi muutoksen sisaisessa

puheessa itsestd, muutoksen eldman merkityksissd, muutoksen hyvaksytyksi tulemi-
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sen yhteisollisyyden kokemuksissa sekd muutoksen asioihin ja elamaan suhtautumi-

sessa.

Muutos sisdisessa puheessa itsesta (vrt. sydmishairion kielteinen mieli) ilmeni itsensa
arvostamisena uudella tavalla, mielihyvan sallimisena itselle, armollisuutena itsed koh-
taan ja itseluottamuksena. Sisdisessa puheessa tapahtunut muutos edisti osallistumis-
ta psyykkisesti haastaviin tehtaviin ja toimiin, joissa toisen haastateltavan mukaan piili
uudelleen sairastumisen vaara. Omanarvontunnon kohoaminen edisti ihmisoikeuksien
mukaisen elaman toteutumista, kun kuntoutuja ymmarsi, ettd kaikkeen ei tarvitse suos-
tua. Toisaalta osallistuminen esimerkiksi kulttuurisiin elamyksiin lisdantyi itsensa arvos-
tamisen my6ta, kun oma mielihyvan kokeminen muuttui sallituksi. Armollisuuden itsed
kohtaan lisdantyessa osallistuminen kommunikointiin esimerkiksi opiskeluissa edistyi,
ja toisaalta armollisuus edisti yleensakin arjessa valintojen sekd paatdsten tekemista.
Lisaantynyt itseluottamus (onnistumisen kokemusten kautta) edisti osallistumista henki-
I6iden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin seka yhteisdlliseen, sosiaaliseen

ja kansalaiselamaan. (Laajennettu ICF: SE5)

Muutos elaman merkityksissa oli sydmishairidtaustan valjastamista voimavaraksi, uusia
motivaatiotekijéitd ja maailmankuvan muodostamista. Sy&mishairién valjastaminen
voimavaraksi sai hakeutumaan mydhemmassa vaiheessa hoidon paatyttyd tydhon,
jonka on voinut kokea merkitykselliseksi. Molemmille haastateltavilla olikin tarkeaa
osallistua tydéhoén, jossa sai auttaa muita. Tallainen uuden merkityksen I6ytaminen
omalle sairastamiselle sai jopa vaihtamaan alaa alkuperaisesta ja edisti siten osallis-
tumista myds opetukseen ja koulutukseen. Merkityksen Idytamisen prosessi vei kuiten-
kin aikansa, ja alussa hoidon paatyttya keskeisiin eldmanalueisiin osallistumista edista-
vana tekijana oli halu 16ytaa eldmaansa kaikkea muuta merkityksellistd kuin syémishai-
rioon liittyvaa tyéta ja koulutusta. Syomishairiokeskeisyydesta irti padstaminen olikin
alussa tarkeaa. Motivaatiotekijana halu parjata opinnoissa ja olla osa opiskelijayhteis6a
edisti osallistumista itsesta huolehtimiseen. Toisaalta perusroolien kaipaaminen seka
pyrkimys olla normaali ja pysya ikaistensa tahdissa edisti yhteisélliseen, sosiaaliseen ja
kansalaiselamaan osallistumista. Myds halu tietda asioita maailmankuvan muodostu-
miseksi, sydmishairiodn liittymattdmien mielenkiintojen I6ytdminen ja motivaatio l0ytaa
oma paikkansa yhteiskunnassa edistivat osallistumista yhteisélliseen, sosiaaliseen ja
kansalaiselamaan. Maailmankuvan muodostamisprosessi oli toisen haastateltavan

mukaan myds osa sitd prosessia, jonka avulla han pystyi taysin luopumaan syémishai-
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riosta, milla puolestaan itsessaan on osallistumista edistava vaikutus. (Laajennettu ICF:
SE5)

Muutos hyvéaksytyksi tulemisen ja yhteiséllisyyden kokemisessa edisti osallistumista
kommunikointiin seka yhteisdlliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan. Muutos hyvak-
sytyksi tulemisen kokemisessa oli kommunikointiin osallistumista edistava tekija, kun
opiskelijaryhmassa pystyi kokemaan, etta voi tulla hyvaksytyksi itsendan, vaikka kaik-
kea ei tietdisikdan. Keskeista tdssa oli sydmishairiokuntoutujan uskallus ihmetella asioi-
ta ddneen opiskelijaryhmassa. Muutos yhteisdllisyyden kokemisessa, erityisesti yhtei-
sollisyyden arvostaminen ja halu kuulua uusiin yhteis6ihin edisti osallistumista yhteisol-
liseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan. Toisaalta positiiviset kokemukset vertaisryh-
mista lisdsivat halua kuulua vertaisryhmiin my6s hoidon paatyttya. Sydmishairion aihe-
uttama pitka yksindisyyden jakso ja sen jalkeen yhteis6on kuulumisen kokeminen hoi-
dossa sai arvostamaan yhteisollisyytta, ja edisti siten osallistumista yhteisélliseen, so-
siaaliseen ja kansalaistoimintaan myds hoidon paatyttya. Toinen haastateltava toi esil-
le, ettd hanella oli tarve kuulua myds sellaisiin yhteisdihin, jotka eivat olleet kokeneet
hanen sydtmishairidarkea ja kdyneet hanen kanssaan vaikeaa prosessia lapi. (Laajen-
nettu ICF: SE7)

Muutos asioihin ja elamaan suhtautumisessa edisti osallistumista yleisluonteisiin tehta-
viin ja vaateisiin sekd keskeisiin eldmé&nalueisiin. Yleisluonteisiin tehtaviin ja vaateisiin
osallistumista edisti asioiden uudenlainen suhteuttaminen ja eldmankokemuksen
muokkaama perspektiivi psyykkisiin vaateisiin. Opiskeluihin liittyvan stressin sai siten
pidettya hallissa. Luottamus siihen, etta asiat jarjestyvat kun yrittdd parhaansa, vahvis-
tui. Keskeisiin elaman alueisiin osallistumista edisti toisella haastateltavista vapauttava
tunne siita, etta asiat olivat auki hoidon paatyttya. Hoidon lopussa ei ollut selkeaa jatko-
opiskelujen tai tydelamaan siirtymisen suunnitelmaa tai painetta, ja kun sydmishairidkin
oli suuressa maarin voitettu, eldma tuntui olevan avoinna. Toisaalta uudenlainen asen-
noituminen rahankayttéon, eraanlainen haastateltavan kuvaama "huithapelius”, muok-
kasi taloudelliseen elamaan osallistumista rennompaan suuntaan. (Laajennettu ICF:
SES8)

Pyrkimys ymmartaa itsea, tulevaisuutta ja syémishairidhistoriaa ilmeni pohdintana it-

sesta, omasta arvosta ja tulevaisuudesta sekd eksistentiaalisina kysymyksina syémis-
hairidsta. Itseen, elamaan ja tulevaisuuteen liittyva pohdinta edisti osallistumista yhtei-

solliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan. Keskeisia olivat kysymykset kuka on, mi-
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hin kuuluu ja minne on menossa seka millainen ihminen on sydémishairidoireiden taka-
na ja maailmassa. Myds eksistentiaaliset kysymykset sydmishairiétd edistivat osallis-
tumista yhteisélliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan. Tarkeaa oli pyrkia ymmarta-
maan miksi oli aiemmin ajatellut olevansa paha tai huono. Samoin sydmishairion mer-

kityksen, vaikutuksien ja syiden pohtiminen oli keskeista. (Laajennettu ICF: SES5)

6.2 Elaman tilanteisiin osallistumista edistavat ja rajoittavat toimintakykytekijat

Toisena kehittdmistehtavana tehtavana oli selvittda toimintakykytekijat, jotka a.) edista-
vat ja b.) rajoittavat syomishairidkuntoutujan elaman tilanteisiin osallistumista kehittaja-

ryhman nakdkulmasta.

Alla oleva taulukko 8. jasentaa tulokset subjektiivisella ulottuvuudella laajennetun ICF-
luokituksen avulla. Taulukossa luetellut edistavat ja rajoittavat toimintakykytekijat muo-
dostuvat aineiston analyysin yhdistavista luokista. Edistavien ja rajoittavien tekijdiden
yhteydessa on nakyvilld mihin edistavat ja rajoittavat toimintakykytekijat vaikuttavat,
jotta osallistuminen edistyy (toimintakyky yleisesti, 1daketieteellinen terveydentila, ruu-
miin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet, suoristukset ja osallistuminen, ymparistoteki-
jat, subjektiiviset kokemukset). Ymparistdtekijdihin vaikuttaessa edistava tai rajoittava

tekija viittaa osallistumista edistavan ymparistétekijan muodostumiseen.

Taulukko 8. Edistavat ja rajoittavat toimintakykytekijat osa-alueittain seka niiden vaikutus toimin-
takyvyn kehitysprosessin osaan (he=terveydentila, f=toimintakyky yleisesti, b= ruumiin/kehon toiminnot,
s=ruumiin rakenteet, d=suoritukset ja osallistuminen, e=ymparistétekijan muodostuminen, SE=subjektiiviset kokemuk-
set)

EDISTAVAT TEKIJAT

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet
Fyysisen voinnin kokonaisvaltainen parantuminen ja huomioiminen = he, b, d, SE

Suoritukset ja osallistuminen

Sydmishairion tilalle tulevat uudet asiat & d, SE?

Taitojen oppiminen ja siirtdminen osaston ulkopuolelle & f, d, SE
Ihmissuhteet ja vuorovaikutus = he, f, d

Itsendistyminen = f, d

Ymparistotekijat

Ohijeistukset ja harjoitustehtavat 2 d

Laheisten tuki = he, f, d, e

Henkildkunnan monimuotoinen ja monisuuntainen tuki = he, f, b, d, e, SE
Henkildkunnan kuntoutujaa kunnioittavat asenteet & f, d, SE

Terveytta ja toimintakykya edistavat osaston sdannét = he, f, d, SE
Oikea-aikaiset ja ammattitaitoiset palvelut = he, f, b/s, d, e, SE
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Subjektiiviset kokemukset

Muutos itsenaisyyden ja vastuunoton kokemisessa @ he, f
Pyrkimys ymmartada syomishairion taustatekijat = he, f, d, SE
Turvallinen kiintymyssuhde hoitajaan = b, d

Halu elaman laajentamiseen osaston ulkopuolelle & d, SE

RAJOITTAVAT TEKIJAT

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet
Fyysisen ja psyykkisen olemuksen ristiriitaisuus = d

Suoritukset ja osallistuminen

Sydminen ja ruuan annostelu ei suju & d

Ihmissuhteet puutteellisia tai haitallisia = he, f, d

Opiskelurajoite hoidon aikana = d

Yksilotekijat

Ikaryhmaan verrattuna erilainen elamanhistoria 2 d, SE
Ymparistotekijat

Laheisten tuen rajoittuminen 2 d, e

Holhoavat ja yleistavat asenteet kuntoutujaa kohtaan =2 he, f, d, e
Osaston joustamattomat sdannét = d

Syomishairickeskuksen palvelujen rajallisuus ja puutteet & f,d, e
Yhteiskunnalliset rajoitukset = he, f, d, e, SE

Subjektiiviset kokemukset

Halu elaman laajentamiseen osaston ulkopuolelle voinnin kustannuksella @ d, SE
Arvottomuuden, tyhjyyden ja yksindisyyden kokemukset = h, f, d, SE

Omistava kiintymyssuhde hoitajaan =& b, d

Taulukossa kuvatut edistavat ja rajoittavat tekijat vaikutuksineen on kuvattu tarkemmin
alla olevassa tekstissa. Vaikutukset on avattu aihealueittain silloin, kun aineiston poh-
jalta on niin voinut tehda. Kappaleiden loppuun on merkitty edistdvien ja rajoittavien
toimintakykytekijéiden ICF-luokitus, jonka voi myos tarkistaa liitteestd 5. Tuloksissa
|&8ketieteellinen terveydentila on maaritelty sydmishairidksi nivelvaiheissa. Toipuminen
on siten edennyt sellaiselle tasolle, ettd asteittainen siirtyminen osaston ulkopuolelle on
mahdollista ja kuntoutumisen nakoékulma voimistuu. Sy6mishairid nivelvaiheissa on
ajallinen ilmid, joten terveydentila toimintakyvyn vahvistumisen aikana vaihtelee. Siten
myo6s edistdvien ja rajoittavien toimintakykytekijdiden ilmeneminen vaihtelee nivel-
vaiheiden aikana. Tuloksia tuleekin peilata suhteessa ajalliseen ulottuvuuteen, vaikka
sen esiin tuominen ICF-luokituksen avulla on vaillinaista. My6s yksilétekijoihin sijoittuva

sukupuolinakékulma tulee huomioida.

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet

Edistava: Fyysisen voinnin kokonaisvaltainen parantuminen ja huomioiminen sisaltaa

fyysisen voinnin kokonaisvaltaisen parantumisen ja kehon laajan huomioimisen. Fyysi-

sen voinnin kokonaisvaltainen parantuminen edistaa terveytta ja toipumista eli [a3dketie-
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teellisessa terveydentilassa tapahtuvaa muutosta, kun fyysisen voinnin kokonaisval-
taisten vaikutusten huomaaminen lisdd motivaatiota toipua sydmishairiosta eli edistaa
muutosta subjektiivisessa kokemuksessa elamaan asennoitumisessa. Kehon huomi-
oiminen ravitsemustilaa laajemmin edistaa toimintakyvyn kehittymistd mielentoiminto-
jen, itsesta huolehtimisen seka henkildiden valisen vuorovaikutuksen ja ihmissuhteiden

osalta. (ICF: yleisesti b ja s)

Rajoittava: Fyysisen ja psyykkisen olemuksen ristiriitaisuus rajoittaa toimintakyvyn ke-

hittymista suoritusten ja osallistumisen osa-alueella. Vaikeus syntyy siita, kun kuntoutu-
ja nayttda ulkoisesti aikuiselta ja on laillisesti taysi-ikdinen, mutta mieli on viela lap-
senomainen. Ymparistd ei ymmarra tilannetta, ja kuntoutuja voikin toimiessaan joutua

ongelmiin suhteessa ymparistdoon . (ICF: yleisesti b ja s)

Suoritukset ja osallistuminen

Edistava: Sydmishairion tilalle tulevat uudet asiat sisaltaa toipumisen hyoédyn ja osallis-

tumisen normaaliin eldamaan. Ensimmaiset kokemukset siitd, mitd syomishairion tilalle
voi tulla ja sitd kautta toipumisen hyédyn ymmartdminen muuttaa kuntoutujan subjektii-
visia kokemuksia. Motivaatio toipua ja kokemus sosiaalisesta tai ryhmaan kuulumisesta
ja hyvaksytyksi tulemisesta vahvistuvat. Hy6tyna syntyva ajatusten ja ajan vapautumi-
nen muuhun kuin sydmishairiodn edistdad osallistumista. Osallistuminen normaaliin
elamaan edistaa osallistumista myds muihin elaman tilanteisiin. Esimerkiksi opiskelui-
hin tai harrastukseen osallistuminen hoidon aikana voi edistda ystavyyssuhteiden
muodostumista eli osallistumista henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuh-
teisiin. (ICF: yleisesti d, d839, d920)

Edistava: Taitojen oppiminen ja siirtdminen osaston ulkopuolelle sisaltda taitojen opet-

telun ja oppimisen osastolla sekd harjoittelun ja elaman laajentamisen osaston ulko-
puolelle asteittain. Sosiaalisten taitojen ja erilaisten ukkomaailmassakin tarkeiden rutii-
nien opettelu ja oppiminen osastolla edistaa osallistumista henkildiden valiseen vuoro-
vaikutukseen ja ihmissuhteisiin seké yleisesti elaman tilanteisiin. Harjoittelun ja eldman
laajentaminen osaston ulkopuolella asteittain edistda laaja-alaisesti terveytta (ladketie-
teellinen terveydentila), koko toimintakykya, osallistumista ja suorituksia seka subjektii-
visten kokemusten muutosta. Osallistuminen henkildiden valiseen vuorovaikutukseen
ja ihmissuhteisiin lisdantyy, ja elama saa uusia osaston ulkopuolisia merkityssisaltoja,
jolloin elama osastolla ei tunnu enada niin tarkealta. Sairaudesta voi olla helpompi luo-
pua. (ICF: d155, d159: mééritteleméatdn, d499: méérittelemétén)
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Edistava: Ihmissuhteet ja vuorovaikutus sisaltdd vuorovaikutuksen ja ihmissuhteet

osastolla sekd tarkeiden ihmissuhteiden yllapitdmisen ja uusien ystavien |6ytdmisen.
Ihmissuhteet ja vuorovaikutus edistda yleisesti toimintakykyd seka osallistumista ja
suoriutumista, jota kehittdjaryhmassad kuvattiin kuntoutumiseksi. Osastoystavyyssuh-
teet voivat auttaa jaksamaan hoidon aikana ja tuntua jopa elinehdolta. Lisdksi sosiaa-
listen taitojen oppiminen mahdollistuu, kun vuorovaikutus muiden kuntoutujien kanssa
tarjoaa turvallisen keinon harjoitella haastavissakin sosiaalisissa tilanteissa toimimista.
Vuorovaikutus osastolla voi olla osastotovereiden valistd vuorovaikutusta, mutta myos
suhde henkilokuntaan mahdollistaa erilaisten ihmisten kassa toimeen tulemisen opette-
lun. Joillakin kuntoutujista osaston ulkopuoliset sisarus- ja ystavyyssuhteet ovat voineet
heikentyd sairastamisen aikana. Niiden yllapitdminen kuitenkin edistdd osallistumista
myoéhemminkin sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin. Ystavyyssuhteiden
yllapito toisaalta lisda ymparistotekijoihin kuuluvan emotionaalisen tuen saamista. Koti-
lomilla ystavyyssuhteiden yllapito onkin tarkeda. Ystava voi pitdd kuntoutujan kytkdk-
sissd omaan terveeseen puoleen ja osaston ulkopuoliseen ymparistéén. Uusien ysta-
vien léytdminen sen sijaan voi edistdd kuntoutujan itsenaistymistd sekd vanhemmista
ja hoitohenkildkunnasta irtaantumista eli edistda toimintakyvyn vahvistumista henkil6i-
den valisen vuorovaikutuksen ja ihmissuhteiden alueella ikdtason mukaiseksi. (ICF:
d729: méérittelemé&tén, d740, d750, d760)

Edistava: ltsenaistyminen on itsenaisen aikuisen elaman viettamista sekd vanhemmis-

ta ja hoitohenkilékunnasta irtaantumista. Itsendistyminen edistdd toimintakyvyn kehit-
tymista yleisesti seka suorituksia ja osallistumista laaja-alaisesti, vaikka perhe tai hoi-

tohenkilékunta tukena olisikin (ICF: d798: itsenédistyminen)

Rajoittava: Syéminen ja ruuan annostelu ei suju ilmenee ruokailujen sujumattomuutena

ja riittdvan ruokamaaran annostelemisen vaikeutena. Ruokailuihin liittyvat vaikeudet
osastohoidon nivelvaiheissa rajoittavat osallistumista kommunikointiin, henkildiden va-
liseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin, keskeisiin elamanalueisiin seka yhteisolli-
seen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan. Ruokailujen sujumattomuus voi rajoittaa myds
hoitajan kanssa kaytyja keskusteluja. Kuntoutuja voisi haluta syventda keskustelua
subjektiivisen ulottuvuuden ja osallistumismahdollisuuksien alueelle, mutta hoitajan on
kiinnitettdva huomio ruokailuihin ja annosteluihin suorituksina. Erimielisyydet ruokailuti-

lanteissa saattavatkin rajoittaa toimintakyvyn kehittymisen kannalta tarkeitd pohdintoja.
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Lisaksi hoitajat voivat joutua rajoittamaan osaston ulkopuolelle suuntaavaa osallistu-

mista ravitsemuksen turvaamiseksi. (ICF: 570)

Rajoittava: Ihmissuhteet puutteellisia tai haitallisia sisaltda ihmissuhteiden puuttumisen

ja haitallisen osastoystavyyssuhteen. Osalla kuntoutujista ei ole ystavyys- ja sisarus-
suhteita entuudestaan, jolloin sosiaalinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet voivat vaikeu-
tua ja sosiaalisten taitojen oppiminen rajoittua. Toisaalta osastoystavyyssuhteetkaan
eivat aina tue toimintakyvyn kehittymista. Osastoystavyyssuhde voi vaarantaa oman
toipumisen ja toimintakyvyn kehittymisen silloin, kun kuntoutuja ei salli itsensa voida
hyvin, kun ystava osastolta voi huonosti. Pienelld osastolla toisten tunteet ja olotilat
saattavat niin sanotusti tarttua kuntoutujaan. (ICF: d750, d760)

Rajoittava: Opiskelurajoite hoidon aikana rajoittaa uusien vapaamuotoisten sosiaalisten

ihmissuhteiden muodostamista ja vuorovaikutusta, ja sitd kautta myos vuorovaikutus-

taitojen oppimista. (/ICF: d839: méérittelemé&tén)

Yksilotekijat

Rajoittava: lkdryhm&an verrattuna erilainen eldmanhistoria voi rajoittaa toimintakyvyn

vahvistumista henkildiden valisen vuorovaikutuksen ja subjektiivisten kokemusten alu-
eilla. Osallistuminen sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja inmissuhteisiin voi tuntua haas-
tavalta. Kuntoutujalla voi muodostua kokemus erilaisuudesta, kun oma elama on men-
nyt sydmishairiéta sairastaessa. Kuntoutujasta voi tuntua, ettd han puhuu eri kielta, kun
muut ikdisensa, koska oma elama on ollut niin erilaista. Pitkd sairastaminen on voinut
johtaa siihen, etta ystavien etsimisen yhteydessa, tilannetta voisi kehittajaryhman jase-
nen mukaan verrata muuttamiseen vieraaseen maahan, jossa ei tunne ketdan ja ei
tieda miten sosiaalisissa suhteissa tulisi toimia. (ICF yksilétekija: eldamén tapahtumat,
ks. Stakes 2004: 17)

Ymparistotekijat

Edistava: Ohjeistukset ja harjoitustehtavat ovat esimerkkeja hoidossa ja kuntoutukses-

sa kaytettavista tuotteista, jotka edistavat toimintakyvyn vahvistumista erityisesti sub-
jektiivisten kokemusten alueella, mutta myds suoritusten ja osallistumisen seka ruu-
miin/kehon toimintoihin sisaltyvan mielentoimintojen alueilla. Ohjeistukset, esimerkiksi
sosiaaliturvasta seka erilaisten kriisien ylipddsemiseksi, olisivat kehittajaryhman mu-
kaan tarpeen. Niiden tarkoitus olisi saastaa niin kuntoutujan kuin ldheistenkin voimava-

roja ja luoda jo hoidon loppuvaiheissa varmuutta siihen, etta vaikeista tilanteista selviaa
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hoidon paatyttyakin. Sosiaaliturvaan ja etuuksien hakemiseen liittyvat ohjeistukset edis-
tavat taloudelliseen elamaan osallistumista. Harjoitustehtavilla sen sijaan voidaan
konkretisoida haaveita, ajankayttdéa ja sydmishairion luopumisesta tulevia hyotyja seka
kartoittaa mielenkiinnon kohteita. Mielenkiinnonkohteiden kartoittaminen voi edistaa
osallistumista henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin seka yhteisol-
liseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan (erityisesti virkistdytymiseen ja vapaa-aikaan),
kun taas konkretisoivat tehtavat voivat edistda psyykkista vointia seka uudenlaista
elaman merkityksen hahmottamista ja elamaan asennoitumista (/ICF: e198: Hoidon ja

kuntoutuksen tuotteet ja teknologiat)

Edistava: Laheisten tuki sisaltda perheen tarjoaman kaytanndn asioihin liittyvan tuen ja

hoidossa mukana olon sekd ystavien ymmartavaisyyden ja tuen. Perheen tuki kaytan-
ndn asioihin liittyen ja hoidossa mukana olo on tarkeaa erityisesti nuorten asiakkaiden
kohdalla. Vanhemmat voivat tukea tai jopa ottaa vastuulleen kuntoutujan rahallisten
tukien hoitamisen, jolloin kuntoutujan ei tarvitse kayttda voimavarojaan taloudellisesta
elamasta huolehtimiseen. Toisaalta perhe voi tukea kuntoutujaa siitdmaan osastolla
oppimiaan rutiineja ulkomaailmaan. Mikali vanhemmat voivat ottaa hoitajan vastuun
kaltaista vastuuta kuntoutujan tukemisesta paivalomilla, voi heidan kykynsa tukea kun-
toutujaa vahvistua ja toisaalta kuntoutujan osallistuminen henkildiden valiseen vuoro-
vaikutukseen ja ihmissuhteisiin (erityisesti perhesuhteisiin) seka laajemminkin suoritus-
ten ja osallistumisen osa-alueella edistya. Ystavien ymmartavaisyys ja tuki on kuntou-
tujalla emotionaalista lohtua tuovaa ja toisaalta ystava voi pitda kuntoutujan kytkdksis-
sa terveeseen puoleensa ja elamaan osaston ulkopuolella. Osallistuminen esimerkiksi
koulussa kdymiseen voi helpottua, kun ystava on pitanyt nuoren kuntoutujan tietoisena
kouluelamasta. Ystavien tuella onkin merkitys laaja-alaisesti kuntoutujan terveyden ja
toimintakyvyn kehittymiseen. (ICF: e310, e320)

Edistava: Henkilbkunnan monimuotoinen ja monisuuntainen tuki sisaltda useita tuen

muotoja. Henkildkunnan toiminta tukee kuntoutujan toimintakyvyn kehittymista silloin,
kun tarjottu tuki nousee kuntoutujan yksildllisista tarpeista. Kuntoutujan aito kuuntele-
minen ja tuki erilaisten asioiden kokemiseksi kuntoutujan Idhtékohdista kdsin edistaa
suorituksia ja osallistumista yleisesti. Osallistumista edistavan toimintakyvyn kehittymi-
sen kannalta on keskeista, ettd henkildkunta tukee kuntoutujaa osastolta ulospain
suuntaavaan eldmaan. Tama tuki voi olla harrastuksissa, koulussa tai tydssa kaymisen
tukemista. Toisaalta tuki on ulospain suuntaavaan elamaan motivoimista tai normaaliin

elamaan siirtymisen tukemista auttamalla siirtdmaan rutiineja osaston ulkopuolella tai
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itsenadisyyden astetta kuntoutujan kanssa yhdessa saadellen. Taman tyyppisella tuella
henkilékunta edistdaa kuntoutujan terveytta, toimintakykya seka suorituksia ja osallistu-
mista laaja-alaisesti, mutta my6s osallistumista henkildiden valiseen vuorovaikutukseen
ja ihmissuhteisiin seka subijektiivisten kokemusten muutosta elaman merkityksellisyy-

den ja elamaan asennoitumisen osalta. (ICF: e355)

Henkildkunnan tarjoama tuki on myos vuorovaikutuksen ohjaamista niin osastolla kuin
kuntoutujan perheenkin kanssa. Osastolla henkilokunta tietda kuntoutujien yksildlliset
haasteet ja voi ohjata vuorovaikutusta rakentavaan suuntaan. Vuorovaikutuksen oh-
jaamisella henkildkunta edistda kuntoutujan osallistumista sosiaaliseen vuorovaikutuk-
seen ja ihmissuhteisiin, mutta myds edistda vuorovaikutustaitojen oppimista. Toisaalta
vuorovaikutuksen ohjaaminen perheen valisissa suhteissa edistdad perheen kykya tu-
kea laheistaan eli tuki edistaa toimintakykya vahvistavan ymparistétekijan muodostu-
mista. My6s henkildkunnan tuki olemassa oleville osaston ulkopuolisille tai osastoysta-
vyyssuhteille ja niiden yllapitdmiselle edistdd kuntoutujan toimintakyvyn kehittymista
yleisesti suoritusten ja osallistumisen alueella, mutta erityisesti henkildiden valisen vuo-
rovaikutuksen ja ihmissuhteiden osalta. Toisaalta ystavyyssuhteiden tukeminen vahvis-
taa kuntoutujan mahdollisuuksia saada tukea ystaviltd. Osastoystavyyssuhteiden tu-
keminen voi jopa edistda kuntoutujan mahdollisuuksia saada kiinni elamasta eli tuki
vahvistaa oman arvon ja eldman merkityksellisyyden uudenlaisia subjektiivisia koke-
muksia. (ICF: e355)

Henkildkunnan tuki voi kuntoutujan lisdksi kohdistua my6s muille henkildille, mutta silti
tuki edistda kuntoutujan toimintakyvyn kehittymistd. Tiedollinen tuki kuntoutujalle ja
l&heisille on tarkeda hoidon jalkeiseen tulevaisuuteen varautumisen kannalta. Tieto
esimerkiksi tyypillisistd vaikeuksista tai sydmishairidn uusista ilmenemistavoista on
tarkeda. Hoidon loppuvaiheissa esille tuotu tieto vahvistaa terveyden ja toimintakyvyn
kehittymisprosessia hoidon loputtuakin ja luo mahdollisuuden suunnitella ja ottaa kayt-
t66n aiemmin kuvatut toimintamallit kriisien varalle. Laheisten valmiudet tukea kuntou-
tujaa hoidon paatyttya kehittyvat siten jo hoidon aikana, eli edistava vaikutus on valilli-
nen, kun laheisten tarjoaman tuen edellytykset kehittyvat. Kuntoutujalle tarjottava tie-
dollinen tuki sydmishairion vaikutuksista ajankayttdon, ajatuksiin ja sairauden poistumi-
sen seurauksena syntyvan valiaikaisen tyhjyyden tilan voittamiseksi on tarkeaa. Tiedol-
linen tuki edistaakin kuntoutujan toimintakyvyn kehittymista mielentoimintojen, suoritus-

ten ja osallistumisen seka subjektiivisten kokemusten (yksildon arvo ja eldaman merkityk-
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sellisyys, perusasennoituminen elamaan) muutosten alueilla. (ICF: €355, €355 suh-
teessa €310 ja €320)

Laheisten voimavarojen vahvistaminen ja verkostoyhteistyd on myds keskeinen kun-
toutujan toimintakyvyn kehittymistd edistdva henkildkunnan tarjoaman tuen muoto.
Perheen tukeminen, perheen kokemus ymmarretyksi tulemisesta ja vanhempien pita-
minen ajan tasalla nuoren tilanteesta edistavat perheen valmiuksia tukea laheistaan.
Toisaalta kuntoutujan perhesuhteet voivat siten vahvistua ja toimintakyvyn kehitys ylei-
sesti edistya. Entistakin tiivimpi yhteistyd perheen kanssa nahtiin kehittdjaryhmassa
tarkeaksi. Perheen lisaksi kuntoutujalle tarkea ystavakin voi saada hoitohenkilokunnal-
ta tukea kuntoutuvan ystavansa ymmartamiseen ja tukemiseen. Uusien tukiverkostojen
rakentaminen on myds toimintakyvyn kehittymistd edistdvaa. Jo hoidon aikana luotu
yhteys tulevan koulun opettajiin tai tulevaan terapeuttiin edistavat keskeisiin elaman
alueisiin ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin osallistumista tukevan

toimintakyvyn kehittymista. (/ICF: e355, e398: Verkostoyhteistyd)

Edistava: Henkilokunnan kuntoutujaa kunnioittavat asenteet sisaltda henkilokunnan

luottamuksen kuntoutujaan ja kuntoutujan vaikutusmahdollisuuksien vahvistamisen.
Luottamus kuntoutujan vastuunkantokykyyn ja virheistd oppimiseen on tarkea toiminta-
kyvyn kehittymista edistava tekija nivelvaiheissa. Riski oireilusta ja virheiden tekemi-
sestd kannattaa valilla, silla se edistdad kuntoutujan oppimista ja tiedon soveltamista.
Mikali henkildkunta antaa kuntoutujalle mahdollisuuden ottaa itse vastuuta, kuntoutujan
subjektiivinen kokemus itsenaisesta elamasta vahvistuu. Toisaalta luottamus vaikuttaa
tunne-eldman toimintoihin positiivisesti. Kehittajaryhma toi kuitenkin esille, ettd kuntou-
tujan tulee tehda t6ita luottamuksen takaisin saamiseksi, silld kuntoutujaan voi olla vai-
kea luottaa kun syOmishairi® on saanut usein toimimaan luottamuksen vastaisesti.
Kuntoutujan vaikutusmahdollisuuksien vahvistaminen ilmenee kuntoutujan osallistumi-
sen mahdollistamisena hoitonsa ja kuntoutuksensa suunnitteluun sekd kuntoutujan
paatosvallan kunnioittamisena. Kuntoutujan mukaan ottaminen asioiden suunnitteluun
ja paatdksen tekoon vointinsa mukaan mahdollisimman paljon on tarkeda. Paatdkset
voivat liittyd esimerkiksi perheen rooliin hoidossa, kuntoutujalle asetettaviin sdantdihin
ja hoitoryhnman kokoonpanoon hoitajavaihtojen yhteydessa. Nivelvaiheiden aikana
naissa asenteissa tulee tapahtua muutoksia sallivampaan suuntaan, jotta toimintakyky
yleisesti kehittyy. Keskeiset edistavat vaikutukset kohdistuvat yleisesti suorituksiin ja
osallistumiseen, sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin ja erityisesti kuntou-

tujan subjektiivisiin kokemuksiin yksilon arvosta ja elaman merkityksellisyydesta, emo-
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tionaalisesta suhteesta valittémiin 1aheisiin ja perusasennoitumiseen elamasta. (ICF:
e450

Edistava: Terveyttd ja toimintakykyd edistdvat osaston sdanndt ovat ennakoitavat ja

johdonmukaiset, ja ne ovat keskeiset yleisesti paranemisprosessin aloittamiseksi. Toi-
mivat sdannot edistavat subjektiivista kokemusta turvallisuudesta ja turvaavat osaston
yhteis0ssa toimimista eli osallistumista osastolla yhteisélliseen elamaan, jossa toimin-
takyvyn kehittyminen edistyy. S8anndt vahentdvat sydmishairion valtaa kuntoutujan

toimintaan, joten niilld on vaikutusta toipumiseen. (ICF: e465)

Edistava: Oikea-aikaiset ja ammattitaitoiset palvelut sisaltaa toimintakyvyn kehittymista

edistavat palvelut, henkildkunnan ammattitaidon ja tydtavat seka palveluiden oikea-
aikaisuuden ja kela-korvattavaa terapiaa myohemmaksi sdastavat ratkaisut. Keskeisia
toimintakyvyn kehittymista edistavia palveluja ovat omahoitajakeskustelut, osastohoi-
don aikaiset ryhmat ja yhteisbhoidon periaatteet, erilaiset kokemukselliset tydskentelyt
(esim. luontaishoidot ja osastoretket), terapia, henkildkunnan tarjoama terapiatyyppi-
nen keskustelun hoidon loppuvaiheissa, kaytdssa olevat erilaiset terapiamallit ja mah-
dollisuus jatkaa hoitoa paivapotilaana. Nailla palveluilla kuntoutujan toimintakyvyn ke-
hittyminen seka suoritukset ja osallistuminen edistyvat yleisella tasolla. Terapia ja tera-
piatyyppiset keskustelut edistavat kotiin pain siirtymista edistavan toimintakyvyn vah-
vistumista. Erityisesti terapialla on edistava vaikutus subjektiivisten kokemusten uuden-
laiseksi muotoutumisessa yksilén arvon ja elaman merkityksellisyyden kohdalla. Kehit-
tajaryhmassa kuitenkin muistutettiin siita, etta kaikki eivat hyddy perinteiseksi nahdysta
terapiasta. Erilaiset terapiamallit ovatkin siten tarpeen. Oppiminen ja tiedon soveltami-
nen suhteessa sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin edistyy erilaisten te-
rapiamallien, ryhmien ja yhteisdhoidon periaatteiden johdosta. Mahdollisuus jatkaa
hoitoa paivapotilaana edistdad oppimista suhteessa muihin suorituksiin ja osallistumi-
seen. Paivapotiluus on itsenadisyyden ja itsestd huolehtimisen kehittymistd edistava
tekija. Omahoitajakeskustelut voimaannuttavat ja tuovat lohtua eli niilld on positiivinen

vaikutus mielentoimintoihin ja subjektiivisiin kokemuksiin. (ICF: e580)

Tarjottavien palvelujen lisaksi toimintakyvyn vahvistumista ja ylipdansa sydmishairiésta
paranemista edistdd Sydmishairiokeskuksen tydntekijdiden ammattitaito ja tydtavat.
Toimintatavat ovat luottamusta herattavia ja henkildkunta osaavaa. Syomishairidkes-
kuksessa kaytdssa oleva niin sanotusti hoitajavetoinen tydskentelytapa edistaa toimin-

takyvyn ja terveyden kehittymista seka helpottaa kuntoutujan vuorovaikutusta ammatti-
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laisten kanssa, kun vaikeat asiat voi puhua pienelle ammattilaisten joukolle. Toisaalta
hoitajavetoisuus voi edistdd muiden ammattilaisten tydskentelya ja edistaa siten tukea
antavan ymparistotekijan vahvistumista. Hoitajavetoisuus edistda toimintakyvyn kehit-
tymista, silloin kun se toimii kootun hoito- ja kuntoutuskokonaisuuden pohjana. Hoitajat
myo6s yrittdvat parhaansa I0ytdd osastolle ja kuntoutujalle sopivat sdannét, joilla on
terveytta ja toimintakykya turvaava ja edistava vaikutus. Toimintakykya seka suorituk-
sia ja osallistumista yleisesti edistdd myods se, jos hoitaja osaa mukauttaa rooliaan kun-
toutujan voinnin kehittymisen mukaan vanhemman roolia muistuttavasta lempean maa-
ratietoisesta ja johdonmukaisesta roolista vdahemman vanhemman roolia muistuttavaan
suuntaan. (ICF: e580)

Toimintakyvyn kehittymisen nakokulmasta palvelujen oikea-aikaisuus ja Kela-
korvattavaa terapiaa myOhemmaksi saastavat ratkaisut nahtiin kehittdjaryhmassa tar-
kedksi. Terapian aloittamisen ajankohta tulee miettida useasta nakdkulmasta. Yleisesti
terapian aloittaminen jo hoidon aikana nahtiin hyvaksi, mutta hoidon loppuvaiheissa
terapiaa ei enda kannata aloittaa, jos kuntoutuja ei voi jatkaa samalla terapeutilla hoi-
don loputtua. Syomishairidkeskuksessa tarjottavat terapiatyyppiset keskustelut ja tera-
pia nahtiin myos keinoksi sdastaad Kelan kustantamaa terapiaa myéhempaan elaman
vaiheeseen. Hoidon aikana tarve syvélliselle pohdiskelulle erityisesti subjektiivisiin ko-
kemuksiin liittyen on osalle kuntoutujista jo tarpeen, joten terapian aloittamisen viivas-
tyttdminen ei ole sellaisten kuntoutujien kohdalla jarkevaa. Hoidon loppuvaiheissa ei
kaikkien kohdalla ole jarkevaa mydskaan aloittaa enda uutta omahoitajasuhdetta, mika-
li kuntoutujalle tuttu hoitaja jaa pois hoitoryhmasta. Suhteen luominen uusiin henkildihin

ja sitten pian heista luopuminen voi olla kuntoutujalle raskasta. (/CF: e580)

Rajoittava: Laheisten tuen rajoittuminen on toimintakyvyn kehittymista monisuuntaisesti

rajoittava tekija, silla se vaikuttaa seka kuntoutujaan itseensa ettda ymparistotekijaan.
Toimintakyvyn kehittymistd voi rajoittaa se, etta laheisten tuen maara tai kyky tarjota
tukea vahenee hoidon aikana etaisyyden tai vasymisen vuoksi. Kuntoutuja on usein
kaukana kotoa, jolloin tukiverkko ei ole lahelld ja toisaalta esimerkiksi vanhempien tar-
joaman tuen mahdollisuus ja merkitys vahenevat. Henkilokunnan tuen merkitys kas-
vaa, jolloin vaarana on se, ettd vanhempi ei pysy nuoren kehityksessa mukana ja ei
siten osaa tukea laheistdan esimerkiksi kotilomien aikana, milla voi olla vaikutus kun-
toutujan suorituksiin ja osallistumiseen erityisesti kotielaman ja itsesta huolehtimisen
alueilla. Tama rajoittava tekija voi myds vaikuttaa kuntoutujan emotionaaliseen suhtei-

siin vanhempia kohtaan sekad henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhtei-
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siin. Kehittdjaryhmasséa oli myds huoli siitd, ettd vanhempien tuen merkityksen vahe-
neminen vahentaa kuntoutujan mahdollisuuksia saada tukea vanhemmilta hoidon paa-
tyttya. Toisaalta vanhemman oma jaksaminen ja lapsensa ikdvdéiminen voi vaikuttaa
osaltaan siihen miten hyvin han pystyy kuntoutujaa tukemaan esimerkiksi lyhyilla koti-

lomilla. (ICF: e310, e398: €398: ldheiset, tarkemmin méaérittelemétén)

Rajoittava: Holhoavat ja yleistavat asenteet kuntoutujaa kohtaan sisaltda ylihuolehtivat

asenteet kuntoutujaa kohtaan, yleistykset ja ennalta tietdmisen seka kuntoutujan paa-
tosvaltaa kaventavat kaytannot. Huolehtivaisuus voi olla haitallista silloin, kun henkil®-
kunta rajoittaa osastoystavyyssuhteita niiden mahdollisen kuormittavuuden vuoksi.
Henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet voivat olla kehittdjaryhman nako-
kulmasta kuntoutujalle jopa elinehto ja osastoystavyyssuhteet kuormittavuudesta huo-
limatta vuorovaikutusta kehittdvia. Henkilékunta ei aina tunnukaan ymmartavan osas-
toystavyyssuhteiden tarkeytta, vaan toimii rajoittavasti. Ylihuolehtivaisuus on myds teki-
ja, johon henkildkunnan lisaksi perhe voi sortua. Ylihuolehtivaisuuden vaarana on, etta
se karkottaa kuntoutujan kauemmaksi auttajistaan. Ymparistén mahdollisuus tarjota
tukea heikkenee ja toimintakyvyn vahvistuminen voi rajoittua. Ylihuolehtivaisuus estaa
kuntoutujaa oppimista itsendistd vastuun kantoa ja vaikuttaa kuntoutujan subjektiivi-

seen kokemukseen hyvaksytyksi tulemisesta ja itsenaisyydesta. (ICF: e410, e450)

Yleistykset ja ennalta tietdminen on virheellisten yleistysten tekemista ja niiden pohjalta
kuntoutujan suorituksia ja osallistumista arvioiva, osallistumiseen ohjaava tai osallistu-
miseen pakottava lahestymistapa. Yleistykset ja ennalta tietdminen vaikuttaa negatiivi-
sesti mielentoimintoihin synnyttdmallad ahdistusta, suorituksiin ja osallistumiseen ylei-
sesti seka kuntoutujan subjektiiviseen kokemukseen elaman merkityksellisyydesta ja
eldmaan asennoitumisesta (motivoituminen toimintaan). Itselle merkittavid asioita voi
olla vaikea saavuttaa ja 10ytaa, jos henkildkunta ohjaa oletusten pohjalta vikaan. Sy6-
mishairiéon liittyvan yleisen nakdkulman vuoksi henkildkunta saattaa joskus myos vir-
heellisesti tulkita kuntoutujan liilkunnallisen toiminnan pakkoliikunnaksi ja tulleensa siten
aiheuttaneeksi turhan osallistumisrajoitteen harrastuksiin ja estdneen luovaa ajan ku-
lua. Kaiken laittaminen sydmishairién puheeksi ja yleistykset normaalista toimintatavas-
ta voivatkin johtaa turhaan suoritusten ja osallistumisen rajoittamiseen ja siten rajoittaa

toimintakyvyn vahvistumista. (ICF: e450)

Kuntoutujan paatdsvaltaa kaventavat kaytannoét ilmenee henkildkunnan lilan suurena

auktoriteettiasema, ja mikali hoitaja on kuntoutujan voinnin edistyessa liilan suuressa
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auktoriteettiasemassa voi kuntoutujan toimintakyvyn vahvistuminen hidastua. Kaiken
paattaminen kuntoutujan puolesta rajoittaa kuntoutujan positiivisten subjektiivisten ko-
kemusten muodostumista niin omiin suorituksiin ja osallistumiseen kuin perusasennoi-

tumiseen eldamaankin liittyen. (ICF: e450)

Rajoittava: Osaston joustamattomat sdanndt muuttuvat toimintakyvyn kehittymista ra-

joittaviksi, jos ne ovat liian tiukat, joustamattomat tai ne on laadittu yhteisen pohdinnan
ulkopuolella. Saannot voivat rajoittaa suorituksia ja osallistumista sosiaalisen vuorovai-
kutuksen ja ihmissuhteiden, yhteiséllisen, sosiaalisen ja kansalaiselaman seka oppimi-
sen ja tiedon soveltamisen alueilla. Toimintakyky ei vahvistu kun jaykistd saanndista

johtuva osallistumisrajoite estda oppimismahdollisuudet. (ICF: e465)

Rajoittava: Sydmishairibkeskuksen palvelujen rajallisuus ja puutteet liittyivat hoitajien

osaamisen ja tarjoamien keskustelujen sisallén rajallisuuteen sekd osaston palvelujen
jarjestamistapojen haittoihin ja rajoituksiin. Hoitajat eivat aina kykene viemaan keskus-
teluja hoidon loppuvaiheissa riittdvan syvalliselle tasolle ja saattavat keskusteluissa
jumiutua konkreettisten teemojen, kuten syémisen, ymparille. Hoitajien tarjoama kes-
kustelu ei siten yksindan riitd subjektiivisten kokemusten tarkasteluun ja pohdintaan.
Osaston palvelujen jarjestamistapana hoitajavetoisuus voikin olla toisinaan toimintaky-
vyn vahvistumista rajoittava tekija. Hoitajan roolissa voi olla haastavaa vieda keskuste-
luja syvallisemmalle tasolle, kun ensin on ollut esimerkiksi rajaamassa syomishairidoi-
reilua. Tama voi rajoittaa hoitosuhteen toimivuutta ja sitd kautta myos kuntoutujan toi-
mintakyvyn vahvistumista. Toisaalta hoitajavetoisuus voi toimia rajoittavana tekijana
silloin, kun nivelvaiheissa edetaan hoidosta kuntoutuksen ja kuntoutumisen suuntaan,
jossa juuri merkitysrakenteinen tutkiminen on kehittdjaryhman nakdkulmasta tarkeaa.
Terapian tarve nouseekin keskeiseksi pitkdn hoidon aikana, kun kuntoutujan kapasi-
teetti kehittyy syvallisen pohdiskelun mahdollistavaksi. Mikali terapiaa ei jarjesteta, niin
mielentoimintojen ja subijektiivisten kokemusten muutos viivastyy. Palvelujen jarjesta-
mistavasta nouseva rajoittava tekija on myds se, ettd osaston paivatoiminnat (esimer-
kiksi monet ryhmat) tapahtuvat pidemmalle edenneen kuntoutujan koulupaivan aikana.
Koulussa kayva kuntoutuja voisi kuitenkin hydtya noista ryhmista, silla niissa opetellaan

muun muassa ulkomaailmassakin tarkeita taitoja. (ICF: €580)

Rajoittava: Yhteiskunnalliset rajoitukset ilmenevat esimerkiksi palveluiden saamisen

taloudellisina reunaehtoina, sosiaaliturvan vaikeahoitoisuutena tai yhteistyéta perheen

kanssa rajoittavana lainsaadanténa. Kela-korvattavan terapia reunaehdot nousevat
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rajoittavaksi tekijaksi erityisesti subjektiivisten kokemusten muokkautumisen nakdkul-
masta. Kelan kustantaman terapian rajallisuus johtaa toimintakyvyn kehittymista rajoit-
tavaan terapian aloittamisen myohastyttdmiseen. Kuten edistavien tekijdiden kohdalla
nousi esille, on terapian aloittaminen hyvaksi monelle jo hoidon aikana. Terapian tarve
voi kuitenkin olla pitkd, jolloin Kelan korvaama terapia aloitetaan vasta hoidon paatyt-
tya. Taloudelliset syyt terapian myohastyttamiseksi rajoittavatkin toimintakyvyn vahvis-
tumista hoidon aikana. Taloudellisten reunaehtojen vuoksi myds monia mahdollisesti
hyoédyttava paivapotiluuden vaihe jaa joskus kayttamattd. Kuntoutujien mak-
susitoumukset eivat aina salli paivapotiluuden tarjoamaa asteittaista siirtymista omaan
eldamaan ja itsendisyyteen, jolloin toimintakyky voisi vahvistua viela turvatussa ymparis-
tossa. Sosiaaliturvan vaikeahoitoisuus sen sijaan rajoittaa kuntoutujan taloudellisen
elaman hallitsemista seka toisaalta uuvuttaa laheiset, jotka yrittavat ratkaista etuuksiin
liittyvia haasteita. Laheisten tuki kuntoutujan taloudelliselle elamalle voi silloin rajoittua.
Myos yhteisty6ta perheen kanssa rajoittava lainsdadantd voi rajoittaa ymparistotekijan
tuen muodostumista, kun taysi-ikainen kuntoutuja voi kieltdd henkildkunnan yhteyden-
pidon perheeseen. Kuntoutujan vanhemmat ovat tukea tarjotessaan silloin taysin kun-
toutujalta tulevan tiedon varassa ja heidan tarjoama tuki ei silloin edista kaikissa tilan-

teissa kuntoutujan terveytta ja toimintakykya. (ICF €580, €570)

Subjektiivisiksi kokemukset

Edistava: Pyrkimys ymmartda sydémishairion taustatekijat on sydmishairion syiden ja

taustojen syvallistd pohtimista. Pyrkimys ymmartad sydmishairion syita ja taustoja on

keskeista sydmishairidsta toipumiseksi. (Laajennettu ICF: SES)

Edistava: Halu elaman laajentamiseen osaston ulkopuolelle ilmenee kuntoutujan halu-

na ja motivaationa maailmankuvan laajentamiseen. Halulla on edistava vaikutus syo-
mishairién ja osaston merkityksen vahenemiseen, elamaan asennoitumiseen ja suori-

tuksiin ja osallistumiseen. (Laajennettu ICF: SE5)

Edistava: Turvallinen kiintymyssuhde hoitajaan on keskeista pitkan hoitojakson aikana.

Kiintymyssuhteen edistava vaikutus ulottuu henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja
ihmissuhteisiin sekd mielentoimintoihin sisaltyvaan tunne-elaman toimintoihin. (Laajen-
nettu ICF: SE6)

Edistava: Muutos itsendisyyden ja vastuunoton kokemisessa on omillaan parjagamisen

huomaamista ja oman vastuunoton ymmartamista. Muutos lisaa itseluottamusta, eli
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vahvistaa oman arvon uudenlaista kokemusta, ja edistaa sitd kautta paranemisproses-
sia. Oleellista on, ettd kuntoutuja itse ymmartdad oman vastuunoton merkityksen, jolloin
asennoituminen eldmaéa kohtaan muuttuu ja osallistuminen eldman tilanteisiin edistyy.
(Laajennettu ICF: SE8)

Rajoittava: Halu elaman laajentamiseen osaston ulkopuolelle voinnin kustannuksella

vaikuttaa suorituksiin ja osallistumiseen seka subjektiivisiin kokemuksiin elaman merki-
tyksellisyydesta ja elamaan asennoitumisesta. Ongelma ilmenee kuntoutujan maltta-

mattomuutena asettua osastolle, vaikka vointi sita vield vaatisi (Laajennettu ICF: SES5)

Rajoittava: Arvottomuuden, tyhjyyden ja yksindisyyden kokemukset rajoittavat toiminta-

kyvyn vahvistumista suoritusten ja osallistumisen sek& subjektiivisten kokemusten alu-
eilla. Subjektiiviset kokemukset muuttuvat rajoittaviksi tekijoiksi silloin kun kuntoutuja ei
arvosta itsedan ja hanen on vaikea sallia itselleen lupaa ostaa monipuolista ruokaa.
Sydmishairién vaistymisesta jaava tyhjyyden kokemus voi puolestaan olla lamauttava
ja hidastaa tervehtymista. Tyhjyyden tila voi johtaa kokemukseen, ettd elamassa ei ole
mitddn mihin turvautua ja uudet osallistumismahdollisuudet ovat vield saavuttamatto-
missa. Pidemmalld hoidossa oleva voi tuntea olonsa myo6s yksindiseksi osastolla, jos
muut ovat toipumisessa vasta alkuvaiheissa. Subjektiivinen kokemus yksinaisyydesta
osastolla rajoittaakin osallistumista ihmissuhteisiin seka rajoittaa henkildiden valisen
vuorovaikutuksen kehittymista. (Laajennettu ICF: SE5, SE7)

Rajoittava: Omistava kiintymyssuhde hoitajaan ilmenee kuntoutujan mustasukkaisuu-
tena hoitajan seurasta ja huomiosta muille potilaille ja kuntoutujille. Mustasukkaisuus
rajoittaa toimintakyvyn vahvistumista henkildiden valisen vuorovaikutuksen ja ihmissuh-
teiden alueella sekd mielentoimintoihin siséltyvan tunne-eldaman toimintojen alueella.
(Laajennettu ICF: SE6)

Edistavien ja rajoittavien tekijdiden lisaksi kehittdjaryhma tuotti ilmion yleisia piirteita
kuvailevia ilmaisuja, joita ei voi yksiselitteisesti sijoittaa edistaviksi tai rajoittaviksi teki-
joiksi, silld vaikutus vaihtelee tilanteesta toiseen. Naista ilmaisuista muodostui yksilote-

kijoihin sijoittuva ilmién yleinen huomioitava piirre eli ika ja aikaistuminen.

Ika ja aikuistuminen on tekija, joka vaikuttaa kaksisuuntaisesti toimintakyvyn kehittymi-

seen. Ala-ikaiselle kuntoutujan kohdalla toimintakykya edistava tekija voi olla rajoittava

tekija taysi-ikaiselle kuntoutujalle. Kuntoutujan ika tuleekin huomioida kaikissa hoidon
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ja kuntoutuksen tilanteissa. Taysi-ikaisyys muuttaa myds kuntoutujan asemaa ja paa-
tosvaltaa. Aikuistumiseen liittyy haasteita ja riskeja, kun kuntoutuja voi taysi-ikaiseksi
tultuaan esimerkiksi paattaa, ettd ei tarvitse enaa hoitoa. Hoidosta kieltdytyminen voi
johtaa sydmishairion vahvistumiseen, mikali toimintakyky ei ole vahvistunut riittavasti
sairaudesta irti paastamiseksi. Toisaalta aikuistumisen kynnykselld keskeisiin eldman-
alueisiin kuuluvat opiskelu ja tyéelama voivat tulla ajankohtaisiksi ja seurustelusuhde
sekd oman asunnon hankkiminen ovat myds edessa. Joillekin harppaus nuoruudesta
aikuisuuteen voi olla hammentavaa, kun nuoruus on mennyt sairastaessa. Aikuistumi-
sen haasteiden ratkaiseminen vahvistaa kuitenkin toimintakykya, kun osallistuminen

uusille elaman osa-aluille mahdollistuu. (ICF yksilbtekija: 1ké, ks. Stakes 2004: 17)
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7 Kuvaus elaman tilanteisiin osallistumista edistavista toimintakykyteki-
joista

Tutkimuksellisen kehittamistydn tulosten yhteenveto (kuvio 4) muodostaa kuvauksen
sybémishéiribkuntoutujan eldmén tilanteisiin osallistumista edistévistd toimintakykyteki-

joistd Syémishéiribkeskuksen osastohoidon nivelvaiheissa ICF-luokituksen mukaisesti.

Laaketieteellinen terveydentila
Syb6mishdirié nivelvaiheissa (F50.0-F50.3)

¢
¥ v ¥

Ruumiin/kehon toiminnot Suoritukset ja osallistuminen
ja ruumiin rakenteet e Sydmishéirién tilalle tulee uusia asioita ja osallistumista normaaliin
. Fyysisen vointi parantuu elaméén

kokonaisvaltaisesti e Kuntoutuja oppii uusia taitoja ja siirtéé niitd myés osaston ulkopuo-
. Fyysinen ja psyykkinen lelle

olemus saadaan tasapai- &> ° Ruokailu ja ruuan annostelu alkaa sujua

ngon o . Kuntoutuja osallistuu vuorovaikutukseen seké yllépitdéa ja muodos-
* Mielentoiminnot mahdol- taa uusia terveité ihmissuhteita

listavat toimintakyvyn s Kuntoutuja itsendistyy

vahvistumisen

t t t
! |

Ympaéristotekijat Yksilotekijat

. Kuntoutuksessa hyddynnetéén toimintakyvyn vahvistumista edistévié . Sukupuoli: Nainen
harjoituksia . Ik&: Nuori vai

. Sybémishéiriokeskuksessa annetaan ohjeistuksia sosiaaliturvaan ja aikuinen?
tulevaisuuden haasteiden varalle . Aiemmat elémén-

. L&heiset tukevat kuntoutujaa tapahtumat

. Henkilbkunta tukee kuntoutujaa seké tekee verkostoty6té . Muut yksilbtekijét

. Kuntoutujan yksilbllisyytta, kehittynytté vastuunkantokykyé ja paéatés-
valtaa kunnioitetaan

. Osaston s&énndét ovat terveytté ja toimintakykyé edistéavét seké jous-
tavat ja yhdessé pohditut

. Kuntoutuja saa ammattitaitoisia ja monipuolisia palveluja oikeaan
alkaan

Objektiivinen ulottuvuus

Subjektiivinen ulottuvuus

Subjektiiviset kokemukset

. Pyrkimys ymmartad syémishéirién taustatekijoité

. Halu eléaméan laajentamiseen osaston ulkopuolelle voinnin rajoissa
. Turvallinen kiintymyssuhde hoitajaan

. Subjektiivisten kokemusten muutosprosessi kdynnistyy

Kuvio 4. Sydmishairiokuntoutujan elamantilanteisiin osallistumista edistavat toimintakykytekijat
Syomishairiokeskuksen osastohoidon nivelvaiheissa
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Kuviossa osallistumista edistavat toimintakykytekijat on kirjoitettu vihrealld. Mustalla
kirjoitetut kohdat 1aaketieteellisessa terveydentilassa ja yksilétekijoissa liittdvat kuvauk-
sen nivelvaiheissa olevan naissukupuolisen sy&mishairibkuntoutujan toimintakyvyn
vahvistumisen yksildlliseen tilanteeseen. Seuraavaksi kuvausta avataan tarkemmin

laajennetun ICF-luokituksen mukaisen viitekehyksen avulla ryhmiteltyna ja luokiteltuna.

Laaketieteellinen terveydentila ja yksilotekijat

Laaketieteellisena terveydentilana toimintakyvyn kehitysprosessissa vaikuttaa syomis-
hairié. Kuntoutujan toipuminen on edennyt Syomishairiokeskuksen osastohoidon nivel-
vaiheisiin. Toipuminen on siten edennyt sellaiselle tasolle, ettad asteittainen siirtyminen
osaston ulkopuolelle on mahdollista ja kuntoutumisen nakdékulma voimistuu. Syémis-
hairid nivelvaiheissa on ajallinen ilmid, joten terveydentila toimintakyvyn vahvistumisen
aikana vaihtelee. Toimintakyvyn vahvistumisen prosessi tulee suhteuttaa kuntoutujan
syOmishairion voimakkuuteen, ikdan, aiempiin eldamantapahtumiin seka muihin yksilo-
tekijoihin, kuten muihin terveydentilatekijéihin ja tottumuksiin. (ICD-10: F50.0-F503,
ICF: yksilétekijat, vrt. Stakes 2004: 17.)

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet

Toimintakyvyn vahvistuminen vaatii fyysisen voinnin parantumista. Fyysinen toipumi-
nen tulee ottaa huomioon hoidossa ja kuntoutuksessa kokonaisvaltaisesti. Kehon
huomioiminen ravitsemustilaa laajemmin onkin tarkedd. Myds kunnon eli rasituksen
sietotoimintojen kehittyminen jo hoidon aikana voi edistaa toimintakyvyn vahvistumista.

Hyva peruskunto edistavaa liikkumista hoidon paatyttya. (ICF: yleisesti b ja s, b455)

Psyykkisen voinnin eli mielentoimintojen tulee kehittya fyysisen voinnin kanssa rinnak-
kain, silla mieleltdan lapsenomainen, mutta aikuisen kehossa oleva, taysi-ikaisen val-
tuuksin toimiva kuntoutuja voi joutua ristiriitatilanteisiin ympariston kanssa. Mielentoi-
mintojen tulee kehittya itsen, omien ajatusten ja tunteiden ymmartamisen mahdollista-
viksi seka mielialan sellaiseksi, ettd osallistuminen voi edistyd. Mielentoimintojen muu-
tos on tarpeen my6s subjektiivisten kokemusten kasittelemiseksi. (ICF: b ja s yleisesti,
b199)

Suoritukset ja osallistuminen
Toimintakyvyn vahvistumiseksi syémishairion tilalle taytyy tulla uutta eldman sisaltda,

jolloin kuntoutuja voi ndhda toipumisen hydédyn. Osallistuminen normaaliin, ikatason
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mukaiseen elamaan jo hoidon aikana, on keskeinen toimintakyvyn vahvistumiseksi.
Osallistuminen jollekin elaman osa-alueelle voi edistdad suorituksia ja osallistumista
toisella elaman alueella. Esimerkiksi opiskeluihin osallistuminen kehittda vuorovaiku-
tustaitoja ja lisdd mahdollisuuksia muodostaa uusia ihmissuhteita. (ICF: d yleisesti,

esimerkki d839: mé&érittelemétén)

Kuntoutujan tulee harjoitella ja oppia uusia taitoja, jotta toimintakyky vahvistuisi osallis-
tumista edistavaksi. Kuntoutujan tulee harjoitella ulkomaailmassakin tarkeita rutiineja ja
vuorovaikutusta osastolla. Osastolla opittuja taitoja tulee myds opetella osaston ulko-
puolella, jotta toimintakyky voi vahvistua ja toipuminen edetd. Myds stressin hallintaa
rentoutumisen avulla voi olla hyva harjoitella jo hoidon aikana, silla erilaisten rentoutu-
misharjoitteiden tekeminen edistdd osallistumista henkildiden valiseen vuorovaikutuk-

seen ja ihmissuhteisiin hoidon paatyttya. (ICF: d159, d179, d199: mé&érittelemé&tén)

Jo hoidon aikana syomishairidn vaikutus kuntoutujan ruokailuihin tulee vahentya. Ruo-
kailujen ja ruuan riittdvan annostelun sujuminen on keskeinen osastolta ulospain suun-
taavan toiminnan mahdollistamiseksi. Silld on myo6s vaikutus kuntoutujan ja hoitajan
valiseen vuorovaikutukseen, ja sitd kautta toipumisen kannalta oleellisen syvallisen
pohdinnan toteutumiselle. Subjektiivisten kokemusten kehittyminen on joiltain osin riip-

puvainen ruokailujen sujumisesta. (ICF: d570)

Vuorovaikutukseen osallistuminen osastolla ja osaston ulkopuolella, vanhojen ihmis-
suhteiden yllapitaminen (ystavat, perhe) ja uusien ihmissuhteiden muodostaminen on
tarkeda psyykkisen voinnin kannalta. Osastoystavyyssuhteet auttavat jaksamaan hoi-
don vaikeiden aikojen yli. My6s vuorovaikutus Syémishairiokeskuksen henkildkunnan
tai omaisten kanssa on toimintakykya vahvistavaa. Toisaalta tuettu vuorovaikutus
osaston muodostamassa yhteisdssa edistaa vuorovaikutustaitojen kehittymista. Yhtey-
den pitdminen myds omiin vanhoihin ystaviin on tarkeaa, silla ystavien tuki edistaa laa-
ja-alaisesti toimintakyvyn vahvistumista. Osaston ulkopuolisten ihmissuhteiden yllapi-
taminen tai osaston ulkopuolisten ystavien Idytdminen voi olla kuntoutujalle vaikeaa,
mutta niilla on keskeinen merkitys toimintakyvyn vahvistumisessa osallistumista edista-
vaksi. Ystavyyssuhteiden muodostamisessa on tarkeaa, ettd ystdvan huono vointi ei
vaaranna kuntoutujan toipumista. Ystavyyssuhteiden tulisikin mahdollisuuksien mu-
kaan olla niin sanotusti terveitd. Mikali kuntoutuja on parisuhteessa hoidon aikana, voi
han opetella hoidon aikana turvallisesti intiimissa suhteessa olemista. (ICF: d729: méaa-
rittelemétén, d740, d750, d760, d770, d799: mé&érittelemé&tén)
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Kuntoutujan asteittainen itsenaistyminen ja aikuisen elaman viettdminen vahvistaa kun-
toutujan toimintakykya yleisesti seka suorituksia ja osallistumista laaja-alaisesti, vaikka
perhe tukena olisikin. Aikuistuvan kuntoutujan tulee itsenaistyd sekd vanhemmista etta
hoitajista, ja huomata parjadvansa myds itsenaisesti. Itsenaistymista on myoés se, etta
kuntoutuja alkaa itsenaisesti huolehtia tarpeistaan ja hyvinvoinnistaan. Itsenaistyminen

edistaa osallistumista. (ICF: d798: itsenédistyminen)

Ymparistotekijat

Toimintakyvyn vahvistumista hoidon nivelvaiheissa, mutta myds aiemminkin, voi edis-
tda harjoitustehtavien avulla. Tehtavat voivat olla esimerkiksi syémishairion vaikutuksia
ajankayttdoon, paranemisen hoytyja ja haaveita konkretisoivia tai mielenkiinnon kohteita
kartoittavia. Harjoitustehtavilla voi edistda toimintakyvyn vahvistumista henkiléiden vali-
sen vuorovaikutuksen ja ihmissuhteiden, yhteisdllisen, sosiaalisen ja kansalaiselaman,
mielentoimintojen sekd eldman merkityksen ja elamaan asennoitumisen alueilla. Myo6s
tehtavat, joiden avulla kuntoutuja oppii asettamaan rajoja ja samomaan "Ei” ovat hyo-
dyllisid osallistumisen edistymisen ndkdkulmasta (ICF: e198: Hoidon ja kuntoutuksen

tuotteet ja teknologiat, €580)

Ohjeistukset sosiaaliturvaan liittyvien etuuksien hakemisen tueksi ja hoidon paattymi-
sen jalkeisen ajan haasteita varten edistavat toimintakykya saastamalla kuntoutujan
voimavaroja toipumiseen, lisdamalla uskoa parjddmisesta ja edistdamalld kuntoutujan
laheisten voimavarojen saastymistd kuntoutujan tukemiseen. Sosiaaliturvaan liittyvat
ohjeistukset edistavat myos kuntoutujan taloudellisen eldman tasapainoa ja osallistu-
mista, silla hoidon aikana saadut rahalliset etuudet, kuten sairauspaivaraha, voivat
edistdd osallistumista vield hoidon paatyttyakin. (ICF: e198: Hoidon ja kuntoutuksen

tuotteet ja teknologiat)

Hoidon aikana kuntoutujan perheen ja ystavien tuki on tarkeaa. Erityisesti nuoren asi-
akkaan kohdalla, perheen tuki hoidon aikana kaytanndn asioiden ja kuntoutujan oppi-
mien taitojen siirtdmiseksi osaston ulkopuolelle, on tarkeda kuntoutujan voimavarojen
saastamiseksi, vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin osallistumiseksi sekd yleisesti
suoritusten kehittymiseksi ja osallistumisen edistymiseksi. Kuntoutujan ystava tukee
toimintakyvyn vahvistumista ymmartamalla, miksi yhteydenpito on sairastamisen aika-

na saattanut olla vahaista. Ystavan tuki on kuntoutujalle emotionaalista lohtua tuovaa
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ja auttaa pitamaan kuntoutujan kytkdksissa terveeseen minaan ja osaston ulkopuoli-
seen elamaan. (ICF: e310, e320)

Sydmishairibkeskuksen henkildkunnan tuki on keskeinen kuntoutujan toipumiseksi ja
toimintakyvyn vahvistumiseksi nivelvaiheiden aikana. Henkilokunnan tuki edistaa toi-
mintakyvyn vahvistumista toimintakyvyn muodostumiseen vaikuttavien osa-alueiden
kaikilla alueilla, silloin kun se on osastolta ulospéin kannustavaa, henkildiden valisen
vuorovaikutuksen kehittymista ja ihmissuhteita tukevaa, tietoa lisdavaa, kuntoutujan
yksildllisista tarpeista nousevaa, oppimista mahdollistavaa ja yhteiskunnan jasenyytta
kasittelevaa. Hoitajien tarjoamaan tukeen liittyy tarkedna osana myds verkostotyd.
Perheen ja ystavien tuki on tarkeda kuntoutujan osallistumisen edistymiseksi hoidon
paatyttya, joten Sydmishairiokeskuksen hoidon aikana on tarkeaa vahvistaa laheisten
kykya tarjota tukea. Tallainen kuntoutujan [&heisten tukemiseen liittyva verkostotyd on
hyddyllistd kuntoutujan toimintakyvyn vahvistumisen ndkdkulmasta, silld sen avulla
Iaheinen oppii ymmartamaan sydmishairiéta sairautena ja osaa seka jaksaa tukea kun-
toutujaa paremmin. Myés muu verkostotyd, esimerkiksi tulevan koulun tai terapeutin,
kanssa vahvistaa tulevaisuuden tukiverkostoja jo hoidon aikana, ja edistaa siten kun-
toutujan toimintakyvyn vahvistumista hoidon aikana. Tulevaisuuteen tahtaava verkosto-

tyd vahvistaa kuntoutujan luottamusta parjaamiseen. (ICF: €355, e398: verkostoyhteis-

tyo)

Kuntoutujaan kohdistuvat henkilékunnan ja Iaheisten asenteet seka hoidon ideologiset
kaytannot hoidon nivelvaiheissa vaikuttavat toimintakyvyn vahvistumiseen yleisella
tasolla seka toipumiseen, suorituksiin ja osallistumiseen, ymparistétekijan hydédynnet-
tavyyteen sekd subjektiivisiin kokemuksiin. Toimintakyvyn vahvistumista edistavat
asenteet ja hoitokaytanteet ovat kuntoutujaa, hanen yksildllisyytta ja paatésvaltaa kun-
nioittavia seka kuntoutujan vastuunkantokykyyn luottavia. Kuntoutujan paatdsvaltaa
lisddvan aseman vahvistaminen toipumisen edetessa voinnin sallimissa rajoissa on
tarkeda. Ennalta tietdmistd ja liiallista yleistamista tulee valttdd. Kun kuntoutujaan
asennoidutaan kunnioittavasti ja luottavasti, ottaa han todenndkdisemmin paremmin

ymparistdn tarjoaman tuen vastaan. (ICF: e410, €450, e465)

Nivelvaiheissa hoidon ja kuntoutuksen palvelujen tulee olla monipuolisia ja ammattitai-
toisia, jotta toimintakyky voi vahvistua. Monipuoliset ja ammattitaitoiset palvelut sisalta-
vat esimerkiksi hoitajien tarjoamia keskusteluja, erilaisia ryhmia, kokemuksellisia tyds-

kentelymuotoja (esim. osastoretket, luontaishoidot), yhteis6éssd tapahtuvaa hoitoa, te-
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rapiatyyppisia keskusteluja ja terapiaa seka niin sanotun paivapotiluuden palvelut. Kun-
touttavia ryhmia on tarjolla myds ilta-aikaan, jotta paivan koulussa tai tdissa oleva kun-
toutuja voi niihin tarpeensa mukaan osallistua. Ammattitaitoinen omahoitajatiimi toimii
koottua ja moniammatillista kuntoutustyéta edistden. Monipuoliset ja ammattitaitoiset
palvelut ovat myds ajoitukseltaan harkittuja, kuntoutujan vointiin mukautettuja. Omahoi-
tajasuhteissa tapahtuvat muutokset ovat harkittuja pitkdn hoidon aikana, ja hoidon lop-
puvaiheissa muutoksia kannattaa paasaantdisesti valttdd. Terapian aloittaminen jo
Sybmishairidkeskuksen hoidon aikana olisi monille kuntoutujille hyddyllista, silla terapi-
assa mahdollistuu toipumisen kannalta tarkeiden subjektiivisten kokemusten tarkastelu.
Subjektiivisten kokemusten muutosprosessi on kuitenkin pitka ja jatkuu seka laajenee
hoidon paatyttyakin, minka vuoksi yhtenaisesti jatkuva terapiaprosessi edistaisi toimin-
takyvyn kehittymistad nivelvaiheita laajemminkin. Terapiaprosessin jatkuvuuteen vaikut-
tavat kuitenkin seka taloudelliset ettd lainsaadanndlliset tekijat. Yhteiskunnan lainsaa-
dannoéstad ja sosiaalipolitikasta nousevia rajoituksia, esimerkiksi kelan kustantaman
terapian pituudelle ja saamiselle, voi yrittdd minimoida vaihtoehtoisilla palveluilla ja
yhteisty6ta kehittavilla tydskentelytavoilla. Kelan kuntoutuspsykoterapian rajoituksista
johtuen Syémishairiokeskuksessa kannattaa tarjota nivelvaiheiden aikana Sydmishai-
rickeskuksen jarjestamaa terapiaa, terapiatyyppisia keskusteluja seka vaihtoehtoisia
terapiamuotoja. Mikali kuntoutujalla ei ole mahdollisuutta jatkaa tyoskentelyd saman
terapeutin kanssa hoidon paatyttya, niin yhteisty6td mahdollisen tulevan terapeutin

kanssa kannattaa tehda ennen hoidon loppumista. (ICF: e580)

Subjektiiviset kokemukset

Subjektiivisten kokemusten alueella vaikutukset toimintakykyyn ovat yleisia ja laajoja.
Ne vaikuttavat toipumiseen, toimintakykyyn kokonaisuutena, suorituksiin ja osallistumi-
seen seka toisiinsa. Toimintakykya edistaviin subjektiivisiin kokemuksiin liittyy selvasti
jo nivelvaiheisiin sijoittuvat pyrkimys ymmartada sydémishairion syita ja taustoja, voinnin
rajoissa tapahtuva halu elaman laajentamiseen osaston ulkopuolelle ja turvallinen kiin-
tymyssuhde hoitajaan. (Laajennettu ICF: SE5, SE6)

Toimintakyvyn vahvistumiseksi ja vahvistumisen jatkumiseksi hoidon paattymisen jal-
keen, nivelvaiheissa olisi jo hyva kaynnistya subjektiivisten kokemusten muutosproses-
si, jossa kuntoutujan kasitykset itsestd hyvinvoivavana, parjdavana, vastuunkantoky-
kyisend, arvokkaana ja yhteisdihin kuuluvana kehittyvat. Syémishairion tilalle on 16ydet-
tdva uusia eldman merkityksia, jotta syomishairiésta luopumiseen liittyva tyhjyyden

tunne on voitettavissa. Muutosprosessin edetessa elamaa ja toimintakykya varjosta-
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neet kokemukset yksindisyydesta, omasta arvottomuudesta, huonoudesta ja pahuu-
desta alkavat vahentya ja elamaan suhtautumiseen 16ytda uudenlaista perspektiivia.
Ihmissuhteissa voi tuntea turvaa ja lampda. Itsen, elaman ja tulevaisuuden pohdinta
edistdd haastavalta tuntuvaa oman paikan l6ytamista yhteiskunnasta. (Laajennettu
ICF: yleisesti SE, SE3, SE5, SE7, SE8)

8 Pohdinta

Sydmishairibkuntoutujan elaman tilanteisiin osallistuminen ei ole itsestdan selvyys pit-
kan sairastamisen ja hoitojaksojen jalkeen. Nakdkulma tuli esille entisten asiakkaiden
haastattelussa. Tasta syysta elaman tilanteisiin osallistuminen vaatiikin erityishuomiota.
Jo Sydmishairidkeskuksen kokovuorokautisen osastohoidon aikana toimintakyvyn vah-
vistuminen onkin tarkeaa, jotta sydmishairikuntoutujan osallistuminen omiin eldaman
tilanteisiin mahdollistuu. Tutkimuksellisessa kehittamistydssa sydmishairikuntoutujan
elaman tilanteisiin osallistumista edistavat toimintakykytekijat luokittuivat kaikille laa-
jennetun ICF-luokituksen osa-alueille. EIldman tilanteisiin osallistuminen edistyy siten
kaikkien osa-alueiden vuorovaikutuksessa. SyOmishairikeskuksen osastohoidon ni-
velvaiheissa suoritusten ja osallistumisen, ymparistdtekijdiden ja subjektiivisten koke-
musten osa-alueet olivat kuitenkin korostuneita elaman tilanteisiin osallistumista edis-
tavia toimintakykytekijoitd. Hoidon paattymisen jalkeen ymparistdtekijoiden merkitys
vahenee hieman ja subjektiivisten kokemusten merkitys lisdantyy. Tuloksia tarkastel-
laan tarkemmin laajennetun ICF-luokituksen osa-alueiden mukaisesti jasenneltyna
syOmishairiOkuntoutujan toimintakyvyn vahvistumisen, syémishairidihin liittyvien tutki-

musten, kuntoutuksen ja yhteiskunnallisten olosuhteiden nakdékulmista luvussa 8.1.

Tutkimuksellisen kehittamistydn tulokset muodostuivat toimintatutkimuksen ensimmai-
sen syklin yhteydessa. Tutkimuksen lapindkyvyys kasvaa, kun tutkija kuvaa aineisto-
aan, menetelmidan ja tutkimuksen etenemista. Laadullinen tutkimus perustuu tutkijan
ymmarrykseen ja vahittain kehittyvaan tulkintaan, minka vuoksi tutkijan tulee reflektoida
my6s omaa rooliaan ja oman identiteetin rakentumisen prosessia tutkimuksen rinnalla.
(Heikkinen — Syrjala 2006: 152-154.) Luvussa 8.2 arvioin kriittisesti kehittdmisproses-
sia ja omaa rooliani siina. Lopuksi luvussa 8.3 avataan millaiselta taman tutkimukselli-
sen kehittdmistydn kaynnistdma toimintatutkimuksen spiraalimaisesti eteneva prosessi
vaikuttaa ja millaisten kysymysten tai kehittamistarpeiden aarelle olisi viela hyva pysah-

tya.
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8.1  Tulosten ja kuvauksen merkitys

Tassd luvussa tuloksia ja kuvausta pohditaan osa-alueittain laajennetun ICF-
luokituksen mukaisesti. ICF-luokituksen mukaista Iaaketieteellisen terveydentilan aluet-

ta kasitellddn muiden osa-alueiden yhteydessa toipumisena ja paranemisena.

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet

Ruumiin/kehon toimintojen ja ruumiin rakenteiden osa-alueet eivat korostuneet tulok-
sissa. Tama johtunee siitd 1ahtdoletuksesta, mika tutkimuksellisessa kehittdmistydssa
oli syémishairidkuntoutujan voinnista osastohoidon nivelvaiheissa ja toisaalta Syémis-
hairiokeskuksen hoitomallista, jonka mukaisesti kokovuorokautisen osastohoidon aika-
na pyritdan fyysisen ja psyykkisen voinnin merkittdvaan muutokseen, jolloin tapahtu-
nutta muutosta ei fokusryhmahaastattelussa ehka osattu enda nahda laaja-alaisesti
osallistumista edistavaksi. Toisaalta ruumiin/kehon toimintojen ja ruumiin rakenteiden
vahainen esille tulo voi myds kuvastaa kuntoutuksen alueella kuvattua nakoékulmaa
toimintakyvysta. Oireiden lievittyminen hoidossa ei vélttdmatta johda vastaavaan muu-
tokseen toimintakyvyssa (Pylkkdnen — Moilanen 2008: 168). Syémishairikuntoutujan
elaman tilanteisiin osallistuminen ei siten edisty vain ravitsemustilan ja psyykkisen

voinnin korjaantumisella.

Tuloksissa fyysinen toipuminen tuotiin esille kokonaisvaltaisena muutoksena ja kehon
laajana huomiointina. Nakokulmaa ei kuitenkaan eritelty tarkemmin, joten sen tarkoitus
jaé osittain epaselvaksi. Mikali kokonaisvaltaista muutosta ja kehon laajaa huomiointia
tarkastellaan sydmishairi6ihin liittyvien ruumiin/kehon toimintojen ja ruumiin rakentei-
den vajavuuksien nakokulmasta, voi olettaa, ettd ICD-10:n tautiluokituksessa kuvattu-
jen fyysisten 16yddsten lisdksi kokonaisvaltaisuuteen sisaltyy mielentoimintojen ja ke-
hon muiden toimintojen yhteyden kehittyminen (vrt. Thérnborg — Mattson 2010: 25, 31;
Kolnes 2012: 282). Nakdkulmaa avattiin enemman suoritusten ja osallistumisen nako-
kulmasta, mika on luultavasti helpompaa havaita, kuin ruumiin/kehon toimintojen muu-
tokset, kuten liikkeen koordinaation kehittyminen kehon keskikohtien alueella tai hengi-
tyksen pidattyvaisyyden ja kohonneen lihastonuksen vaheneminen. (vrt. Thérnborg —
Mattsson 2010: 31).

Mielentoimintojen osa nékyi tuloksissa hieman fyysistd aluetta tarkemmin avattuna.

Haastattelussa nousi esille sydmishairiokuntoutujan vahvistunut tietoisuus itsesta ja
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ymparistdsta, mika ilmeni itsetuntemuksen ja omien tunteiden ja ajatusten tunnistami-
sen kyvyn vahvistumisena seka ulkopuoliseen maailmaan huomion kiinnittdmisen li-
saantymisena. Muutos on mahdollisesti yhteydessa suoritusten ja osallistumisen osa-
alueella esille nostettuihin tietoiseen hetkeen pysahtymiseen seka paatésten tekemi-
sen, laajempien nadkemysten muodostamisen ja tiedon soveltamisen harjoittelemiseen
seka subjektiivisten kokemusten alueella kuvattuihin subjektiivisten kokemusten muu-
tokseen. Tama viitannee siihen, ettd sydmishairiokuntoutujan sentraalisen koherenssin,
eksekutiivisten toimintojen sekd mielen teorian alueilla on tapahtunut muutosta (vrt.
Tapajoz Pereira de Sampaio ym. 2013: 479, 489; Oldershaw ym. 2011: 466—470). Tal-
laisen muutoksen havaitseminen on fyysisten toimintojen tavoin vaikeampaa kuin na-
kyvien suoritusten ja osallistumisen havaitseminen. Kehittdjaryhméassa esille nostettu
suoritusten ja osallistumisen osa-alueelle toipumisen hyddyksi luokittuva ajatusten ja
ajan vapautuminen muuhun kuvastanee samankaltaista muutostarvetta mielentoiminto-
jen osalta. Mielentoiminnot tayttavat pakonomaiset syomishairidajatukset vahenevat ja

tilalle tulee ajatuksia, jotka mahdollistavat elaman tilanteisiin osallistumisen.

Tuloksissa esille noussut tarve psyykkisen ja fyysisen olemuksen tasapainosta kuvas-
tanee sita, etta pelkka painon normalisoituminen tai vastaavasti puheen tasolla iimene-
va tai nakyva ruokailuihin liittyva suorittaminen eivat voi yksindan olla hoidon loppumi-
sen kriteereja. Syomishairididen hoidon tavoitteita ovat myos psyykkisten oireiden lie-
vittdminen ja hoitaminen, syomiskayttaytymisen saannoéllistdminen, sydmishairidoirei-
den vdheneminen ja fyysista terveyttda uhkaavien oireiden loppuminen (Syémishairiot
2014). Tavoitteiden toteutuminen vaatinee muutosta mielentoimintojen alueella, ja ela-
man tilanteisiin osallistumisen nakdkulmasta tarkasteltuna oleellista on, ettd ymparistd
pystyy havaitsemaan syomishairidkuntoutujan todellisen toimintakyvyn. Tama tarkoit-
tanee sitd, ettd nopea painon nostaminen ilman psyykkisen voinnin kehittymista ei joh-
da eldman tilanteisiin osallistumisen edistymiseen. Yleisesti ruumiin/kehon toimintojen
ja ruumiin rakenteiden osa-aluetta tarkasteltaessa voisi todeta, ettd ruumiin/kehon toi-
mintojen ja ruumiin rakenteiden muutos vahvistaa toimintakykya, silloin kun sen vaiku-
tus siirtyy suorituksiin ja osallistumiseen seka subjektiivisten kokemusten terveytta

edistaviin muutoksiin.

Suoritukset ja osallistuminen
Sybmishairibkuntoutujan osallistuminen normaaliin elamaan jollakin ICF-luokituksen
mukaisella osallistumisen alueella oli tarkea osallistumista edistava tekija toiselle ICF-

luokituksen osallistumisen alueelle. Osallistumisen osa-alueella tapahtuukin sellaista
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vuorovaikutusta, mitd ICF-luokituksen tarjoamassa viitekehyksessa vuorovaikutussuh-
teista ei visuaalisesti ole kuvattu (vrt. Stakes 2004: 18). Tuloksissa vuorovaikutus on
hahmotettavissa ICF-luokituksen paaluokkien valilla siten, ettd esimerkiksi osallistumi-
nen keskeisiin elaman alueisiin edistda osallistumista henkildiden valiseen vuorovaiku-
tukseen ja ihmissuhteisiin. Vuorovaikutusta on havaittavissa myds yksittaisten paa-
luokkien sisalla esimerkiksi siten, ettd vuorovaikutukseen osallistuminen edistaa osal-
listumista ihmissuhteisiin. Epaselvaa kuitenkin on, missa suhteessa edistava vaikutus
on suoritusten ja osallistumisen valistd vuorovaikutusta ja missd suhteessa osallistumi-
sen sisalla tapahtuvaa vuorovaikutusta. Normaaliin eldmaan osallistuminen nostaa
kuitenkin esille elaman tilanteisiin osallistumisen tarkeyden nivelvaiheissa, jolloin kun-
toutuminen ei mahdollistu vain osastolla olemalla. Kuntoutujan kuntoutuminen omassa
toimintaymparistéssaan onkin yleisesti tunnistettu nadkékulma Suomessa voimistuvassa
kuntoutuksen valtaistavassa ja ekologisessa paradigmassa (vrt. Jarvikoski — Harkapaa
2011: 51; Sosiaali- ja terveysministerio 2004: 24-27). Eldman tilanteisiin osallistuminen
edistyy siten toimintakyvyn vahvistuessa suoritusten, osallistumisen ja ymparistoteki-

jéiden vuorovaikutuksessa.

Suoritusten ja osallistumisen alueella keskeiseksi toimintakykytekijdksi nousi myds
oppiminen. Oppimisen merkitys on tunnistettu yleisesti kuntoutuksessa (esim. Jarvi-
koski — Karjalainen 2008, Jarvikoski — Harkapaa 2011) Jarvikoski ja Karjalainen (2008)
kuvaavat kuntoutustapahtumaa kuntoutujan nakdkulmasta oppimisprosessina, oman
elaman uudelleen rakentamisena seka uusien merkitysten muodostamisena muuttu-
neessa elaman tilanteessa. Prosessi on itsensa luomista, jolloin kuntoutuja tunnuste-
lee voimavarojaan ja ennakoi toimintaansa siind sosiokulttuurisessa ymparistdssa, jos-
sa han elda ja jossa hanelld on ollut vaikeuksia toimia. (Jarvikoski — Karjalainen 2008:
91). Jarvikoski ja Harkapaa (2011) tuovat esille, ettd oppimisen myo6ta kuntoutuja 10y-
taa itsestddn uusia voimavaroja, hanen tietonsa ja taitonsa lisdantyvat ja arkieldman
tilanteiden hallinta vahvistuu (Jarvikoski — Harkapaa 2011: 16). Syomishairidkuntoutu-
jan oppiminen kohdistuu siihen muutokseen, jonka han nivelvaiheissa kohtaa eli ela-
maan osaston ulkopuolella, ihmissuhteissa toimimiseen seka ajattelun laajentamiseen
omasta sisaisestd maailmasta ulkoiseen. Oppiminen on yhteyksissa suoraan osallis-
tumiseen, mutta myds osallistumista edistaviin subjektiivisten kokemusten muutokseen
ja syOmishairidn taustatekijdiden ja merkitysten ymmartamiseen. Syémishairidkuntou-
tujan ruokailujen ja ruuan riittdvan annostelun sujuminenkin vaatinee oppimisprosessia,

vaikka sita ei oppimisena suoraan tuloksissa kuvattukaan. Haastattelussa esille nostet-
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tu nakoékulma oppimisesta yrityksen ja erehdyksen kautta itsesta huolehtimisen yhtey-

dessa viitannee ruokailuihin liittyvaan oppimiseen.

Henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet nousi esille vahvasti toimintakyvyn
tuloksissa. Inmissuhteet ja vuorovaikutus ovat vahvasti kytkdksissa ymparistotekijéiden
alueelle sijoittuvaan tukeen ja keskinaisiin suhteisiin. Sosiaalinen tuki nahdaan usein
ihmisen identiteetin muodostumisen, kriisitilanteista selviytymisen ja muutokseen mu-
kautumisen nakdkulmista tarkeaksi (Metteri — Haukka-Wacklin 2012: 55). Mahdollisuus
sosiaaliseen tukeen on koetun terveyden voimavara. Kaikissa sosiaalisen tuen maari-
telmissa sosiaalinen tuki ndhdaan henkildiden valiseen vuorovaikutukseen ja ihmissuh-
teisiin liittyvaksi. (Metteri — Haukka-Wacklin 2012: §5.) Sydmishairidkuntoutujan kannal-
ta nakdkulma onkin haasteellinen, silld ihmissuhteet ovat usein jddneet sairastamisen
myo6ta taka-alalle. Nivelvaiheissa kuntoutuja huomaa, ettd ystavia tai muita tarkeita
ihmissuhteita ei ole ollenkaan. Sosiaalisten olosuhteiden huomiotta jattdminen nah-
daan kuntoutuksessa jopa kuntoutumisen esteeksi (Metteri — Wacklin 2012: 54), minka
vuoksi henkildiden véliseen vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin osallistumiseen tulee

panostaa syOmishairidihin liittyvassa kuntoutuksessa.

Tuloksissa esille noussut itsendistymisen nakodkulma, eli itsendinen omaan terveyteen
ja hyvinvointiin panostaminen sekd vanhemmista ja hoitohenkildkunnasta itsenaistymi-
nen, on hahmotettavissa nuorten kuntoutuksen erityiskysymykseksi (vrt. Autti-Ramo
2008). Nuoruudessa kuntoutuksessa odotetaan nuorelta lisdantyvasti vastuunottoa
omasta elamastaan. Nuoren tulee pysahtya miettimaan, millaisia taitoja han itsenaisen
aikuisen elamassa tarvitsee. (Autti-Ramo 2008: 248.) Sydmishairidkuntoutujan on koh-
dattava tama kehitysvaihe nivelvaiheissa iastaan riippumatta. Yleisesti kuntoutuksessa
itsendinen elama on tavoite, joka ei tarkoita taydellista riippumattomuutta muista ihmi-
sistd tai laajemmin yhteiskunnasta, vaan kuntoutujan autonomian ndkdkulmasta kes-
keistd on mahdollisuus kokea eldama mielekkaaksi ja tehda henkildkohtaisia valintoja
(Piirainen — Kallainranta 2008: 95). Sydmishairidkuntoutujan ikdan suhteutettuna it-
senaistyminen kuvastaakin vuorovaikutusta kuntoutujan laaketieteellisessa terveydenti-
lassa tapahtuvan muutoksen, suoritusten ja osallistumisen, ymparistotekijoiden ja sub-
jektiivisten kokemusten valilla. Aikuistuvan tai aikuisen syémishairi6kuntoutujan on itse
haluttava itsenaistymista, otettava vastuuta terveydestaan ja tehtava itsenaisia valinto-

ja, ja ymparistdn tulee tukea itsenaistymistad suhteessa kuntoutujan terveydentilaan.
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Ymparistotekijat

Sosiaali- ja terveysministerion (2002) Kuntoutusselonteossa kuntoutus maaritelldan
kuntoutuminen nakékulmasta ihmisen tai ihmisen ja ymparistdon valiseksi muutospro-
sessiksi (Sosiaali- ja terveysministerid 2002: 3). Ymparistotekijdiden korostuminen tu-

loksissa olikin siten odotettu tulos.

Laheisten ja henkildkunnan tuen tarkeys nousi esille sekd haastattelussa, etta kehitta-
jaryhman keskustelussa. Myos Savukoski (2008) tuo esille vaitdksessdan sydmishairio-
td sairastavien selviytymispoluista, ettd sosiaalisella tukiverkostolla on erittdin tarkea
toipumista edistava vaikutus. Verkosto koostuu perheenjasenista, ystavista ja kohtalo-
tovereista. Toipumista edistava tukiverkosto tarjoaa turvallisuutta ja yhteenkuuluvuutta.
Verkoston tarjoama hyvaksynta ja huolehtiminen voi vahvistaa yksilén omanarvontun-
toa. My6s vertaistuki edistda toipumista mahdollistamalla samaistumisen. (Savukoski
2008: 182-183.) Savukosken kuvaama tukiverkosto liittyy toipumiseen, mutta kuvattu
tuki on sisadlléltddn samankaltaista, kuin tutkimuksellisessa kehittamistyossa esille
noussut tuki. Hyvaksynta, vertaistuki ja huolehtiminen olivat keskeisia myo6s tutkimuk-
sellisessa kehittamistydssa. Nailtd osin toimintakyvyn vahvistumisessa ja toipumisessa

tarvittava tuki on samanlaista.

Henkildkunnan rooli nousi tutkimuksellisessa kehittdmistytssd Savukosken (2008) vai-
toksessa kuvattua suurempaan asemaan. Savukoski (2008) kuvaa, etta tutkittavat oli-
vat saaneet ammattilaisista apua eniten terapeutilta tai psykologilta. Hoitokokemukset
sairaaloissa olivat olleet paasaantdisesti negatiivisia. (Savukoski 2008: 164-165.) Te-
rapia nousi keskeiseksi myos tutkimuksellisessa kehittdmistydssa, mutta Sydmishai-
rickeskuksen hoito ja kuntoutus nahtiin kokonaisuutena ymmartavaksi, osaavaksi ja

hyviin tuloksiin johtaviksi.

Tutkimuksellisessa kehittdmistydssa nousi esille myés Syomishairiokeskuksen henkild-
kunnan tuki syémishairikuntoutujan laheisille. Sydmishairididen hoitoon onkin yleisesti
kehitetty erilaisia perhehoitomalleja ja lahestymistapoja, joilla laheisten kyky tarjota
tukea syomishairiosta toipuvalle kehittyy (Syomishairiét 2014). Tallainen tydote kuvaa
myds sitd, ettd Sydmishairibkeskuksessa toteutuu ympariston nakoékulmasta kuntou-
tuksen valtaistava ja ekologinen paradigma (vrt. Sosiaali- ja terveysministerié 2004:
26). Kuntoutuksen toiminta-alueena toimii myds yksilon toimintaymparistd ja sosiaaliset
verkostot, jolloin interventioita on joskus kohdistettava myos ymparistéon (Jarvikoski —
Harkapaa 2011: 51-52).
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Asenteet, joita sydmishairiokuntoutuja kohtaa, olivat myds merkittdvassa roolissa. Ke-
hittdjaryhmassa nousi esille niin positiivisia kuin negatiivisiakin asenteita kuntoutujaa
kohtaan. Negatiivisesti varittyneet asenteet kuvastanevat kuntoutujan hyvaa tarkoitta-
van alistamisen kehan toteutumista (vrt. Jarvikoski — Harkapaa 2011: 185). Tallainen
alistamisen keha lahtee liikkeelle kuntoutujaan liittyvasta ennakko-oletuksesta. Vaihetta
kuvaavat stereotyyppiset oletukset siitd, millaisia ongelmia kuntoutujalla on. Keskeinen
ennakko-oletus on, ettd kuntoutuja ei pysty vastaamaan omasta elamastaan. Asenteen
vuoksi palvelujarjestelma ottaa vallan kuntoutujan asioissa. Prosessi johtaa oppimis-
prosessiin, jossa kuntoutujalle muodostuu kasitys itsestddn avuttomana ja palvelujar-
jestelmasta riippuvana. Avun tarpeesta tulee keskeinen osa kuntoutujan elamaa ja en-
nakkoasenteet vahvistuvat. Prosessin seurauksena alkuperdisen ongelman rinnalle
nousee opittu avuttomuus, josta pitaisi selvitd alkuperaisen ongelman lisaksi. (Jarvi-
koski — Harkapaa 2011: 186.)

Kehittdjaryhman kuvaamaa luottamuksen ja yleistyksiin liittyvat haasteet eivat kuiten-
kaan ole yksinkertaisesti ratkaistavissa. Henkildkunnan on turvattava kuntoutujan ravit-
semustila ja estdd sydmishairioon liittyvaad oireilua, mutta samalla heidan pitaisi antaa
kuntoutujalle vastuuta juuri ndissa asioissa, vaikka kuntoutuja on aikaisemmin osoitta-
nut, ettd ei kyennyt vastuuta kantamaan. Samalla tavalla voi lahestyd myds tarjottavia
palveluja. Vuosien kokemuksen ja sydmishairidon liittyvasta tiedosta huolimatta henki-
I6kunnan pitaisi tunnistaa milloin palveluun liittyva vastustus liittyy syomishairién prob-
lematiikkaan ja milloin yleisesti hyvaksi havaittu palvelu ei toimi kyseisen yksilén koh-
dalla. Osaston saantoéihin liittyvat ongelmat ovat myds ilmién yksi ulottuvuus. Luotta-
muksen ja yksildllisen ndkdkulman rakentaminen on kuin kdydenvetoa sydmishairion

tuoman epavarmuuden kanssa. (vrt. Savukoski 2008: 164.)

Kehittdjaryhman tydskentelyssa nousi esille Sydmishairibkeskusta laajempia yhteis-
kunnallisia nakokulmia. Kehittajaryhma nosti palveluiden oikea-aikaisuuden pohdinnan
yhteydessa esille sydmishairiokuntoutujan mahdollisuuden kelan korvaamaan psykote-
rapiaan. Terapian aloittamisajankohdan mydhastyttdminen koettiin ongelmalliseksi.
Kuntouttavan psykoterapian tarve on olemassa jo nivelvaiheissa, mutta sitéa joudutaan
myohastyttdmaan taloudellisten, mutta myds aloitusajankohtaan liittyvien rajoitusten

vuoksi.
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Myds Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen erikoistutkija ja Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin Syémishairioklinikan ylildadkari Jaana Suokas on tuonut esille, ettd
sydmishairiosta johtuvan somaattisen tilan korjaantumisen seka anorektisten ajatushai-
rididen lievenemisen jalkeen osa kuntoutujista tarvitsee kuntouttavaa psykoterapiaa.
Kelan kuntoutuspsykoterapian aloittamisen ajankohdan maarittelyssd on kuitenkin
haasteita, jonka seurauksena varsinaisen hoitovaiheen jalkeen pelkallda lai-
huushairiddiagnoosilla ei ole ollut mahdollista saada Kelan kuntoutusvaroista psykote-
rapiaa. Kuntoutuspaatdsten mukaan sy0mishairiotd sairastavat ja sairaudesta toipuvat
ovatkin joko lilan sairaita tai terveitd hyodtyakseen psykoterapiasta, jolloin kuntoutuja
tippuu palvelujen valiin (Viljanen 2010: 5). Kehittajaryhman havainto Kelan kuntoutus-
varoista korvattavasta psykoterapiasta kasittelee kuntoutuksen kentalla laajemminkin
havaittua ongelmaa. Sosiaali- ja terveysministerion (2015) monialaisen kuntoutuksen
tilannekatsauksessa tuodaan esille ongelmana eri osajarjestelmien rajapinnoilla tapah-
tuvat kuntoutujan valiinputoamiset, jolloin kuntoutuja jaa ilman tarvitsemiaan kuntou-
tuspalveluja. Kuntoutumisprosessin palvelujen ja etuuksien yhteensovittaminen olisi
kuitenkin kuntoutujan kannalta sujuvan ja vaikuttavan kuntoutuksen edellytys. (Sosiaa-

li- ja terveysministerio 2015: 14, 22.)

Yksilotekijat

Yksilotekijoiden nadkdkulma ei yleisessa toimintakykytekijakuvauksessa ole merkitta-
vassd asemassa. Yksilotekijoilla on kuitenkin keskeinen asema yksilon toimintakyvyn
vahvistumisessa. Yksilotekijdiden huomiotta jattdminen johtanee samankaltaiseen kun-
toutujan hyvaa tarkoittavan alistamisen kehan toteutumiseen (vrt. Jarvikoski — Harka-
paa 2011: 185), mitd kuvattiin ymparistotekijoiden alueella. Yksilotekijat voivat myos
olla toimintakyvyn vahvistumisessa ne kaikista keskeisimmat toimintakykytekijat. Myds
Savukoski (2008) tuo esille, ettd sydmishairidsta selviytyminen on taysin riippuvainen

yksildsta ja hanen eldaméantapahtumistaan (Savukoski 2008: 246).

Subjektiiviset kokemukset

Subjektiivisten kokemusten alueella keskeisena oli subjektiivisissa kokemuksissa ta-
pahduttava muutos. Erityisesti subjektiiviset kokemukset yksildon arvosta ja elaman
merkityksellisyydestd nousivat esille. Sekd haastateltavat ettd kehittdjaryhman jasenet
toivat subjektiivisten kokemusten alueella esille sellaisia ndkdkulmia, joita on kuvattu

myos luvussa 3.4.
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Yksilon arvoon ja elaman merkityksellisyyteen liittyvén subjektiivisen kokemusluokan
voimakas korostuminen viitannee siihen lahtdkohtaan, mitd myés Fox ja Leung (2009)
ovat kuvanneet. Fox ja Leung (2009) tuovat esille, ettd anorektisille ajatuksille ja kayt-
taytymiselle alttimmat henkil6t, voivat kokea muita enemman eksistentiaalista ahdis-
tusta. Vastaavasti laihuushairié voi auttaa ndkemaan merkityksen omassa maailmassa,
silloin kun henkil6illd on rajoittuneet eksistentiaalisen ahdistuksen kasittelemisen me-
kanismit (Fox — Leung 2009: 24, 28, 29). Selvitdkseen ahdistuksen kanssa uudella
tavalla syOmishairiOkuntoutujan on Idydettava eldaméaansa uutta merkitysta. Tassa pro-
sessissa toimintakyky vahvistuu ja eldaman tilanteisiin osallistuminen saa lisda mahdol-

lisuuksia.

Yksilén arvoon ja elaman merkityksellisyyteen liittyvd nakdkulma on myds Rgrtveit ym.
(2009) kuvaama sydmishairiokuntoutujan emotionaalinen kahtiajakautuminen. Tutki-
muksellisen kehittdmistydn tulosten mukaan tuo tyhjyyden tilaan johtava kahtia jakau-
tuneisuus on haaste nivelvaiheissa. Tyhjyyden tilan voittaminen on kuitenkin samalla
elaman tilanteisiin osallistumista edistava toimintakykytekija. Muutoksen pitaisi alkaa jo
nivelvaiheissa. Samalla elaman tilanteisiin osallistuminen on kuitenkin keino tyhjyyden
tilan voittamiseksi. Sydmishairidkuntoutuja joutuukin sen vuoksi haastamaan itsedan
yhtaaikaisesti kahdesta suunnasta. Elamaan on 16ydettdva uusia merkityksia, jotta sii-
hen haluaa osallistua samalla kun eldman tilanteisiin on osallistuttava, vaikka elama
tuntuu tyhjalta. Prosessi vaatinee kuntoutujalta uusien selviytymiskeinojen ja toiminta-
mallien opettelua (vrt. Sydmishairiot 2014.), mika tekee osaltaan nakyvaksi yksildon ar-
von ja elaman merkityksellisyyden kytkeytymisen ymparistétekijoihin seka suoristusten

ja osallistumisen oppimiseen ja tiedon soveltamiseen.

Haastattelussa nousi esille sisdisen puheen muutos, mika sisalsi uudenlaisen perspek-
tiivin ja itseen kohdistuvan armollisuuden ja keskeneraisyyden hyvaksymisen muutok-
sia. Nama kuvastanevatkin jonkinasteista luopumista Franco-Peredesin ym. (2005)
kuvaamasta perfektionismista, Claude-Pierren (2000) kuvaamasta kielteisesta mielesta
ja Kellyn ja Carterin (2012) kuvaamasta hapeasta. Elaman tilanteisiin osallistuminen
edistyy, kun itsekriittisyys halvenee. Perfektionismin halveneminen on tarkedd myos
paranemiseen ja kuntoutumiseen liittyvdn ennusteen nakdkulmasta (vrt. Franco-
Peredes ym. 2005: 63, 65).

Tutkimuksellisessa kehittdmistydssa nousi esille sydmishairibkuntoutujan tarve ymmar-

tada sairastumisen syita ja merkityksia. Hoidon paattymisen jalkeen haasteltavat olivat
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lopulta I16ytaneet sydmishairidhistoriastaan jopa voimavaran itselleen. Esille tullut nako-
kulma on linjassa Pettersenin ym. (2012) kuvaamien toipumisen loppuvaiheiden kans-
sa. On kuitenkin osittain yllattavaa miten merkittdvan roolin nakékulma sai nivelvaihei-
siin liittyvana toimintakykytekijana. Seka haastattelussa ettd kehittajaryhman keskuste-
lussa nousi esille tarve sille, ettd nakdkulmia huomioitaisiin entistd enemman Sydmis-
hairiokeskuksen osastohoidon aikana, vaikka Pettersenin ym. (2012) mukaan nako-
kulmat ovat paranemisen loppuvaiheiden haasteita. Onko Pettersenin ym. kuvaamien
eksistentiaalisten haasteiden lapi kayminen osallistujien toivomassa mittakaavassa
mahdollista jo hoidon aikana, kun paranemisprosessia on todennakdisesti viela jaljella?
Vaihtoehtoisesti voi pohtia, ettd saavutetaanko nivelvaiheiden aikana jo sellainen toi-
pumisen taso, ettad kyseisia nakdkulmia voisi jo enemman kasitelld. Olipa vastaus kum-
pi tahansa, niin keskeista on huomata, ettéd kehittdjaryhman nakdékulman mukaan sy6-
mishairidkuntoutuja tarvitsee osaavan terapeutin apua naiden subjektiivisten kokemus-
ten kasittelemiseen. Nakdkulma tuo vahvasti esille ymparistétekijdissa kuvatun tarpeen

oikein ajoitetulle terapialle tai erilaisille terapiatyyppisille tydskentelyille.

Yhteenveto

Tutkimuksellisen kehittdmistydn tulokset ja kuvaus toimintakykytekijoistd ovat monessa
suhteessa yhtenevida sydmishairidihin liittyvien tutkimusten kanssa. Terapia on merkit-
tava subjektiivisiin kokemuksiin kytkeytyva toimintakykytekija ja kuntoutujan tulisi saada
terapiapalveluja oikein ajoitettuna. Toimintakyvyn nakodkulma tuo nakyvaksi kuntoutuk-
selle tyypillisia ilmiditd kuntoutujan asemasta, ymparistdon vaikutuksesta seka elaman
tilanteisiin osallistumisen tarkeydesta. Toimintakyvyn vahvistuminen on prosessi, jossa
toimintakykytekijat ovat myos tutkimuksellisen kehittdmistydn tulosten mukaan moni-

suuntaisesti vuorovaikutuksessa.

8.2 Kehittdmisprosessin arviointi

Kehittdmisprosessin arviointi etenee ICF-luokituksen kaytdén arvioinnista toimintatutki-
mukseen ja omaan rooliini, osallistujien valintaan ja aineiston keruuseen seka aineis-
ton analyysiin. Taman jalkeen arvioidaan kuvauksen muodostamista tulkintana. Lopuk-
si arvioinnissa tarkentuvat tutkimuksellisen kehittamistyén hyddynnettavyys, luotetta-

vuus ja eettisyys.
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Laajennetun ICF-luokituksen kayttoon liittyvat valinnat

ICF-luokituksen kayttoon liittyi tutkimuksellisessa kehittamistydssa kehittamisprosessin
toteutuksen kannalta merkittavia valintoja. Keskeisin valinta oli suoritusten ja osallistu-
misen kasitteleminen taysin paallekkaisena. Koin, ettd en voi erottaa niitd toisistaan
tutkimuksellisen kehittdmistydn toteutuksen eri vaiheissa. En voi kuitenkaan kiistda
sita, ettd valinta ei olisi tuntunut paikoin ongelmalliselta prosessin eri vaiheissa ja erityi-
sesti kielen kaytdon nakdkulmasta haasteelliselta. Suoritusten ja osallistumisen paal-
lekkaisyys tuntui haasteelliselta haastattelukysymysten suunnittelussa, aineiston ana-
lyysissa seka tulosten raportoimisessa niin kielellisesti kuin tarkoitukseltaan. En kuiten-
kaan halunnut tehda esioletuksiini pohjautuvia ratkaisuja suoritusten ja osallistumisen
erottamiseksi. Kohtaamani suoritusten ja osallistumisen erottamisen tai erottamatta
jattdmisen ongelmallisuus on useissa muissakin yhteyksissa tunnistettu (vrt. esim.
Eyssen ym. 2011; Stakes 2004; Matinvesi 2010).

Toinen keskeinen valinta liittyi ICF-luokituksen laajentamiseen subjektiivisella ulottu-
vuudella. Voisi kysya voiko yleiseen kuvaukseen lisata yksiléon viittaavia nakodkulmia.
Koen kuitenkin, ettd monia sydmishairiokuntoutujan ajatus- ja kokemusmaailmaan liit-
tyvia yleisia piirteitd ei oli olisi voinut luokitella ICF-luokituksen avulla siten, ettd syo6-
mishairién ja ajatusmaailman muutostarpeen moninaisuus olisi tullut nakyvaksi. Erityi-
sesti subjektiivisiin kokemuksiin yksilon arvosta ja elaman merkityksellisyydesta, sosi-
aaliseen tai ryhmaan kuulumiseen ja hyvaksytyksi tulemiseen seka perusasennoitumi-
seen elamasta liittyi nakdkulmia, joita sydmishairidéta sairastavat tuovat yleisesti esille.
Nakokulmissa on toki yksiléllisia vivahteita. Subjektiivisen ulottuvuuden tyytyvaisyyteen
viittaavia kokemuksia (vrt. liite 2) pyrin kuitenkin valttdmaan yleisessa kuvauksessa,
koska koin ne erityisen vahvasti vain yksilén subjektiiviseen kokemukseen kuuluvaksi.
Ensimmaisen kehittdmistehtavan tuloksissa tyytyvaisyyteen viittaavat kokemukset oli
kuitenkin mahdollista tuoda esille, koska tulokset kuvasivat vain haastateltavien nako-

kulmia.

Yksilotekijoiden tuomiseen yleiseen kuvaukseen liittyi samankaltaisia haasteita, kuin
subjektiivisen ulottuvuuden yhteydessa. Taman vuoksi yksilétekijdiden sisalté on tuotu
kuvaukseen laajoina kokonaisuuksina (Ik&: Nuori vai aikuinen?, Aiemmat elamantapah-
tumat) eikd kehittdmistehtavien tulosten mukaisesti yksil6llisesti maariteltyind (Esim.

omillaan asumisen ja laskujen maksamisen kokemukset ennen hoitoa).
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Aineistojen analysoinnin yhteyteen ICF-luokituksen kayttdon liittyi myos useita luokitte-
luun liittyvid valintoja, jotka eivat kaikissa kohdissa olleet yksiselitteisesti perusteltavis-
sa. Joku toinen olisi voinut luokitella aineistoissa esille nousseet asiat toisin. Naita va-

lintoja kuvaan tarkemmin aineiston analysoinnin arvioinnin yhteydessa.

Haasteistaan huolimatta laajennettu ICF-luokitus toimi mielekkaalla tavalla tutkimuksel-
lisen kehittamistydn toimintakyvyn ja osallistumisen viitekehyksena. ICF-luokitus tekee
tutkimuksellisesta kehittamistydstd myos vertailukelpoisemman tulevaisuuden tutki-
musten ja kehittdmistdiden kanssa, joissa sydmishairiGkuntoutujan toimintakykya ja

elaman tilanteisiin osallistumista tarkastellaan.

Toimintatutkimus ja oma roolini

Tutkimuksellinen kehittdmistyd noudatti toimintatutkimuksen lahestymistapaa. Prosessi
muodostui toimintatutkimuksen ensimmaisestd syklistd (vrt. Anttila 2006: 441-442).
Toimintatutkimuksen ensimmaisen syklin ajatellaan tavallisesti tuottavan lahtékohdan
kehittamiselle. (Toikko — Rantanen 2009: 67.) On kuitenkin esitetty, ettd yhden syklin
sisaltava prosessi ei olisi toimintatutkimusta. Ainutkertainen kokeilu saattaa kuitenkin
tuottaa uutta ja merkittavaa tietoa, jonka pohjalta kaytanteita voidaan kehittaa. Keskeis-
td onkin omaksua tutkiva ote tyéhdn. Uuden ja merkittdvan tiedon tuottamisen ja tutki-
van tydotteen argumenttien mydta yhden syklin sisaltava prosessi voidaan nahda toi-
mintatutkimukseksi. (Heikkinen — Rovio — Kiilakoski 2006: 82) Tutkimuksellisen kehit-
tamistydn ensimmainen sykli oli uutta tietoa tuottava ja se rakentui prosessissa, jossa
syOmishairiOkuntoutujan toimintakykytekijéitd niin kuntoutujassa itsessdan kuin ympa-
ristdssakin lahdettiin tutkiskelemaan. Yhden syklin toteutuksesta huolimatta, tutkimuk-
sellista kehittamistydtd voidaan pitdd toimintatutkimuksena. Tutkimuksellinen kehitta-
mistyd toimii lAhtdkohtana kehittdmiselle. On myds huomioitava, ettad vaikka kehittami-
sen tulos olisi talla hetkella hyva ja toimiva, se ei tarkoita sita, ettd kehittdmisen myota
olisi paasty ehdottomaan totuuteen (Toikko — Rantanen 2009: 67). Nain voi myds aja-
tella tutkimuksellisen kehittdmistydn tuottaman kuvauksen osalta. Kaikki toimintakyky-
tekijat eivat luultavasti tulleet nakyviksi. Kuvauksesta onkin saatava viela kaytannon
kokemusta, jotta se kuvaisi kattavammin todellisuutta. On myds mahdollista, ettéd ajan
myo6ta kuvauksessa nyt esille olevat tekijat menettavat merkitystdan sydmishairiéihin

kuntoutuksen ja palvelujen kehittymisen my6ta.

Toimintatutkimus tahtda muutokseen, mutta pyrkimys muutokseen ei yksinaan riita,

vaan toimintatutkimuksen suhde tutkittavaan todellisuuteen on kuin lupaus kohteen
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paremmasta tulevaisuudesta (Kuula 2001: 198). Praktis-hermeneuttisen intressin mu-
kaisesti toimintatutkimuksen pdamaarana voidaan ndhda toiminnan tehokkuus ja vai-
kuttavuus, ammatillinen kehittyminen, toimijoiden parantunut itseymmarrys ja uudenlai-
sen tietoisuuden kehkeytyminen (Heikkinen — Kontinen — Hakkinen 2006: 45-46). Tas-
sa tutkimuksellisessa kehittamistydssa lupaus ilmeni tavoitteessa sydmishairiokuntou-
tujan toimintakyvyn vahvistumisesta. On selvaa, etta toimintatutkimuksen ensimmaisen
syklin yhteydessd muodostettu kuvaus sydmishairiOkuntoutujan eldman tilanteisiin
osallistumista edistavista toimintakykytekijoistd ei yksinaan tayta tuota lupausta, vaan
kuvausta on hyddynnettava erilaisissa yhteyksissa eli toisin sanoen toimintatutkimuk-
sen tulee edetd spiraalimaisesti vield tutkimuksellisen kehittdmistydon paatyttyakin.
Praktis-hermeneuttisen intressin mukaisesti lupaus toimintakyvyn vahvistumisesta voi-
daankin ndhd& kuntoutustoiminnan tehokkuuteen liittyvaksi. Ammatillinen kehittyminen

ja uudenlaisen tietoisuuden kehkeytyminen sisaltynevat tehokkuuteen.

Toimintatutkimuksessa tutkijan rooliin liittyy tutkimuksen kentalld perinteisesti arvostet-
tavien ulkopuolisuuden ja objektiivisuuden vastaisia piirteitd. Toimijatutkija onkin aktii-
vinen vaikuttaja ja toimija, eikd pyri olemaan ulkopuolinen tai neutraali. (Heikkinen
2006: 19.) Toimintatutkimuksessa tutkijan on reflektoitava omaa rooliaan ja identiteet-
tinsd rakentumisen prosessia tutkimuksen rinnalla (Heikkinen — Syrjala 2006: 152).
Oma roolini tutkimuksellisessa kehittdmistydssa oli prosessin alussa lahelld Huovisen
ja Rovion (2006) kuvaamaan toimija-tutkijaa, joka kehittdd omaa tyétaan ja jolla on
kaytanndn kokemusta tutkimuskohteestaan (Huovinen — Rovio 2006: 94). Olin ollut
tydntekijana Sydmishairiokeskuksessa yli nelja vuotta tutkimuksellisen kehittamistyén
prosessin alkaessa kehittdmistydn aiheeseen liittyvien tarveanalyysin ja aiheanalyysin
muodoissa loppu vuodesta 2013. Omasinkin sydmishairiéihin ja Syémishairiokeskuk-
sen toimintatapoihin liittyvaa ymmarrysta jo prosessin alkaessa. Kokemukseni on joh-
tanut myos jonkinlaisiin esioletuksiin syomishairidista, milld on ollut vaikutusta kehitta-
misprosessin osallistujien valintaan. Esioletukseni olivat muun muassa sairastuneen
pyrkimys karkottamaan apu ulottuviltaan ja toisen viestien virheellinen tulkinta (vrt. luku
3.4).

Tutkimuksellisen kehittamistydn lupaukseen liittyi muutospyrkimys, joka pohjasi siihen
esioletukseeni, ettd sydmishairiokuntoutujan toimintakyvyn vahvistuminen on nykyisel-
Idan epaselvaa tai puutteellista. Tata esioletustani muokkasi se johdannossakin esille
tuotu nakokulma, ettd kuntoutuksen luonne sydmishairididen yhteydessa on nahty var-

sin suppeasti (vrt. Syémishairidliitto — Syli Ry n.d). Kun toimintakyvyn nakoékulma on
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kuntoutuksessa juuri se oleellinen (Pylkkdnen — Moilanen 2008: 168), arvioni mukaan
olisikin ollut virheellista olettaa, ettd kuntoutuksen ja toimintakyvyn nakokulmiin ei liittyi-

si Sybmishairiokeskuksessa haasteita ja muutostarpeita.

Oma roolini suhteessa osallistujiin oli kommunikatiivisen toimintatutkimuksen kaltainen.
Pyrin kehittdmisprosessissa dialogisuuteen ja osallistujien tasavertaisuuden mahdollis-
tamiseen. Roolini oli organisoida keskustelua, edistda dialogia ja yhdistda keskustelun
tulokset teoriaan. Tutkimuksellisen kehittdmistydn tarkoitusta ohjanneen praktisen in-
tressin mukaisesti roolini oli rohkaista osallistujia osallistumaan ja reflektoimaan nako-
kulmiaan ja kokemuksiaan (vrt. Heikkinen — Kontinen — Hakkinen 2006: 47). Pyrin kan-
nustamaan osallistujia syventdmaan ndkdkulmiaan sekd haastattelussa etta kehittaja-
ryhman keskustelussa. Kysyin tarkentavia kysymyksia seka annoin rohkaisevaa palau-
tetta dialogiin osallistumisesta. Teoreettinen nakdkulma oli mukana osallistujille anta-
missani ohjeistuksissa. Lopullinen keskustelun yhdistdminen teoriaan tuli kuitenkin na-

kyvaksi tdssa raportissa.

Roolini arvioinnin nakékulmasta on myos tarkeda huomata, ettéd ICF-luokitus oli minulle
jokseenkin vieras prosessin alussa. Sydmishairiokuntoutujan toimintakyvyn tarkastelu
vaati myds huomattavasti omia ammatillisia 1ahtokohtiani laajempaa tietamysta, ja pro-
sessi vaatikin monialaista ja —ammatillista tiedon tuottamista (vrt. luku 3). Tutkimuksel-
linen kehittamistyd vaati minulta eri vaiheissa oman ammattialani toimintaterapian li-
saksi muun muassa ladketieteen, psykologian ja fysioterapian alueille tutustumista.
Tietdmiseni naiden suhteen oli kuitenkin rajallista, jolloin osa naiden alojen tuomista
nakokulmista on voinut jadda minulta huomaamatta. Omalla osaamisellani onkin mah-
dollisesti vaikutusta tutkimuksellisen kehittdmistyon tuloksiin ja niistd nostettuihin poh-
dintoihin. Toisen ammattialan edustaja olisi voinut havaita haastattelusta ja kehittaja-
ryhman keskustelusta erilaisia asioita ja osata arvioida tuloksia ja kuvausta toisenlaisis-

ta nakokulmista.

Osallistujien valitseminen ja aineiston keruu

Tutkimuksellisen kehittamistydn aineistot kerattiin fokusryhmahaastattelun ja kehittaja-
ryhman keskustelun avulla. Haastattelun osallistujat valittiin siten, etta heilld on ehtinyt
muodostua kokemuksia eldman tilanteisiin osallistumisesta. Liian lyhyt aika hoidon
loppumisesta olisi estdnyt mahdollisuuden keratd haastattelun avulla ensimmaisen
kehittdmistehtadvan ratkaisemiseksi tarvittavaa tietoa. Kehittdjaryhman valinnassa oli

tarkedd, ettd entisilld asiakkailla ja laheisilla olisi riittdvan hyvin muistissa Sydmishai-
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riokeskuksen kokovuorokautisen osastohoidon nivelvaiheet, jotta he voivat tuohon ai-
kaan keskustelussa palata. TreatEd-tutkimusta hyddynnettiin entisten asiakkaiden va-
litsemisessa, koska aktiivisessa sydmishairidn vaiheessa olevat osallistujat olisivat voi-
neet esioletusteni mukaan tuottaa sydmishairion mukaiseen elamaan osallistumista
edistavia tekijoita, eikd haastattelu olisi silloin tuottanut tutkimuksellisessa kehittamis-
tydssa tarkoitettua elaman tilanteisiin osallistumisen edistymisen nakékulmaa. Syémis-
hairiokeskuksen tyontekijoiden valintaperusteena oli vaatimus tyékokemuksesta Syod-

mishairibkeskuksessa ja vahintaan kahden eri ammattiryhman edustus.

Osallistujien valintaan vaikuttivat myds eettiset nakdkulmat. Eettisesti toimivan tutkijan
tuleekin pohtia osallistujiin liittyvia vaikutuksia, kuten mahdollista osallistumisesta ai-
heutuvaa haittaa (Heikkinen — Syrjala 2006: 158). Eettisista syista aktiivisessa sairas-
tamisen vaiheessa olevien asiakkaiden valitseminen olisi ollut arveluttavaa muun mu-
assa sydmishairiodn liittyvan viestien vaarin ymmartdmisen vuoksi. Kriittistakin tiedon
tuottamista vaatineet haastattelu ja kehittdjaryhman keskustelu olisivat voineet kaantya
syOmishairion aktiivisessa vaiheessa olevan asiakkaan mielessa itseen kohdistuvaksi
kritiikiksi (vrt. luku 3.4 ja luku 6). Toisaalta eettisista syista johtuen rajasin juuri ennen
syksya 2014 hoitonsa paattaneiden asiakkaiden laheiset kehittdjaryhman ulkopuolelle,
jotta kehittajaryhman keskustelu ei nostaisi omaa tilannetta liilan pinnalle ja heikentaisi
siten perheen voimavaroja sydmishairion vastaisessa taistelussa. Pidin myds omien
entisten asiakkaiden tai heidan laheisten pyytamisen mukaan tutkimukselliseen kehit-
tamistyOhon eettisesti epailyttavana. Sydmishairiokeskuksen tydntekijdiden valinnan
keskeisin eettinen nakdkulma liittyi osallistumisen vapaaehtoisuuteen. Myds muiden
osallistujien osallistuminen oli taysin vapaaehtoista ja heilld oli oikeus keskeyttaa tutki-
mukselliseen kehittdmistydhdon osallistuminen syyta kertomatta. Vapaaehtoisuudesta ja
oikeudesta keskeyttda osallistuminen tiedotettiin suullisesti ja kirjallisesti kaikille osallis-

tujille.

Ymmarrykseni ICF-luokitusta kohtaan avautui vahitellen prosessin edetessd. Tasta
johtuen tutkimuksellisen kehittamistydn fokusryhmahaastattelua on arvioitava ymmar-
ryksen lisdantymisen nakdkulmasta. Fokusryhmahaastattelua suunnitellessani pyrin
noudattamaan tarkasti ICF-luokituksen kielta, jotta haastattelu kasittelisi varmasti sel-
laista osallistumisen ndkdkulmaa, mita ICF-luokituksessa on kuvattu. Toisaalta paadyin
suunnittelemaan haastattelun kaksiportaisen luokituksen mukaiseksi. Naista ratkaisuis-
ta muodostui se ongelma, ettd kysymykset olivat paikoin vaikeasti ymmarrettavia ja

haastattelu kokonaisuutena liiankin yksityiskohtainen ja siten osallistujille hieman ras-
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kas. Vaikeasti ymmarrettavia kysymyksia, jouduin avaamaan haastattelun yhteydessa.
Vaikeasti ymmarrettavia kysymyksia olivat tarkoituksellisiin aistikokemuksiin (d110-
d129), tydn paattamiseen (d845) seka ihmisoikeuksien mukaiseen eldamaan (d940)

liittyvat kysymykset.

Haastattelun loppupuolella haastateltavien vastaukset olivat hieman suppeampia, mika
saattoi johtua haastattelun pitkasta kestosta, mutta toisaalta myos haastattelun loppu-
paassa kysyttyjen ICF-luokituksen suoritusten ja osallistumisen paaluokista. On myo6s
mahdollista, ettd alussa kysytyt teemat olivat haastateltavien eldamassa merkitykselli-

sempia. (vrt. liite 3).

Hipchatin kayttdminen haastatteluymparistona oli minulle uusi kokemus. Reaaliaikai-
nen haastattelu oli hieman vaativa toteuttaa Hipchatissa, silla minun piti samanaikai-
sesti seurata haastattelua, muokata suunnittelemiani kysymyksia haastattelun edetes-
sa ja kirjoittaa jatkokysymyksia. Tasta syysta en kaikissa kohdissa valttamatta oivalta-
nut kysya oleellisia jatkokysymyksid ja osa ndkodkulmista on voinut sen vuoksi jaada
avautumatta. Jatkokysymysten tarve nousi paikoin esille vasta aineiston analysoinnin
vaiheessa. Hipchatin tai vastaavan keskusteluympariston kayttdminen olisikin vaatinut
enemman kokemusta reaaliaikaisen haastattelun toteuttamisesta kuin mitd minulla oli.
Ensimmaisen kehittamistehtavan toteutuksen haasteista johtuen tulokset eivat toden-
nakoisesti kata koko todellisuutta, vaikkakin ovat sindnsa luotettavia. Toisen kehitta-
mistehtdvan yhteydessa esille nousseet ndkdkulmat edistavista tekijoista ovat monelta
osin samansuuntaisia, kuin ensimmaisen kehittdmistehtavan yhteydessa tuotetut na-
kékulmat. Tdma vahvistaa ensimmaisen kehittdmistehtavan tulosten luotettavuutta,
vaikka ensimmaisessa kehittamistehtavassa ei pyrittykdan saturaatioon eli aineiston
kylldadntymiseen (vrt. Toikko — Rantanen 2009: 124).

Hipchatin kayttdmiseen keskusteluymparisténa ei liittynyt vastaavia haasteita kehittaja-
ryhman keskustelun ohjaamisessa, silld minulla oli enemman aikaa lukea keskustelua,
pohtia mitd keskustelussa esille nostetut ndkdkulmat tutkimuksellisen kehittamistydn
aiheen kannalta tarkoittavat ja miettia kommenttejani. Kehittdjaryhman keskustelun
yhteydessa Hipchat toimi arvioni mukaan hyvin, ja sen etu oli siin3, ettd osallistujat
pystyivat itse maarittdmaan keskusteluun kayttdmansa ajan ja ajankohdan. Kaikki osal-

listujat osasivat kayttaa Hipchat-ymparistdéa ohjeideni avulla.
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Dialoginen tasavertaisuuteen pohjautuva asiantuntijuus nakyi arvioni mukaan tutkimuk-
sellisessa kehittdmistydssa hyvin. Sekd haastateltavat ettd kehittdjaryhman jasenet
keskustelivat aktiivisesti, kriittisesti ja omaa kokemustaan reflektoiden. Kehittdjaryh-
maan osallistuneet esittivat myos toisilleen kysymyksia, jatkoivat toistensa avaamia
aiheita ja antoivat toisilleen palautetta keskustelun edetessad. Myos haastattelussa
haastateltavat avasivat ndkdkulmiaan toistensa vastauksiin peilaten. Seka haastatte-
lussa ettd kehittajaryhmassa tuotetut nakdkulmat muodostuivatkin dialogissa yksittaisia

nakokulmia laajemmiksi kokonaisuuksiksi.

Arvioni mukaan kehittdjaryhmassa tyontekijdiden keskustelu oli kokonaisuutena kuiten-
kin hieman varovaisempaa, kuin entisten asiakkaiden tai laheisten. Tahan on voinut
osittain vaikuttaa se, ettd tyontekijdiden oli keskustelussa jatkuvasti huomioitava poti-
lastietosuoja, mika osaltaan on rajoittanut mahdollisuuksia tuoda esille esimerkkeja
koetuista asioista. Pienesta varovaisuudesta huolimatta tydntekijat tuottivat aiheeseen

sellaisia nakdkulmia, joita ei olisi voinut muodostua ilman heita.

Aineiston analyysi

Aineiston analyysissa kaytettiin kaksiportaista ICF-luokitusta. Haastatteluaineiston
osalta on huomioitava, etta joissakin yhteyksissa olen joutunut jarjestelmaan haastatel-
tavien vastauksia ICF-luokituksen suorituksen osallistuminen osa-alueen sisalla toisen
paaluokan yhteyteen, silla vastaukset kasittelivat arvioni mukaan enemman osallistu-
misen edistymistd toisen paaluokan mukaiseen elaman tilanteeseen. Tallaista vaihtoa
jouduin tekemaan esimerkiksi pdaluokan henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmis-
suhteet sekd paaluokan yhteisdllinen, sosiaalinen ja kansalaiselama valilla. Jarjestely
pohjautui tulkintaani haastateltavien kayttamista kielellisista ilmaisuista ja niiden tarkoi-
tuksista. Uudelleen jarjestelyssa hyédynsin ICF-luokituksen maaritelmid kuvauskohteis-
ta, joten tulkintani ei ollut mielivaltainen vaan pohjautui ICF-luokituksen avulla tarkastel-
tuun aineistoon. Syy jarjestelyn tarpeeseen, on voinut johtua haastattelukysymyksista,
mutta toisaalta myds siita, ettd esimerkiksi kommunikoinnin, henkildiden valisen vuoro-
vaikutuksen ja ihmissuhteiden seka yhteisollisen, sosiaalisen ja kansalaiselaman sisal-
I6issd on yhteisia piirteitd sosiaalisessa eldmassa toimimisesta. llman ICF-luokitusta

naiden erottaminen toisistaan voi olla haastavaa.

Oma laajennetun ICF-luokituksen ymmarrykseni on vaikuttanut tekemiini valintoihin
aineistojen luokittelussa. Luokittelun haasteina oli paikoin vaikeus erottaa ruu-

miin/kehon toimintoihin sisaltyvid mielentoimintoja subjektiivisen ulottuvuuden luokista.
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Paadyin luokittelemaan ilmaisut mielentoimintoihin silloin, kun ne kuvasivat toimintoja,
jotka mahdollistavat ajatuksen, tunteen tai kokemuksen. Subjektiiviseen ulottuvuuteen
puolestaan sijoitin ajatuksen, tunteen tai kokemuksen sisaltdéa kuvaavat ilmaisut. Joilta-
kin osin subjektiivisen ulottuvuuden sisaltdkuvauksissa oli paallekkaisyyttd mielentoi-
mintojen ja yksilétekijdiden kanssa. Motivaation paadyin luokittelemaan subjektiivisiin
kokemuksiin, vaikka sen voisi periaatteessa luokitella myés mielentoimintojen henkisen
energian ja viettitoimintojen (b130) alueelle kuuluvaksi tai yksilétekijoihin henkisiksi
vahvuuksiksi. Tein valintani sen perusteella, ettd ajattelin motivaation subjektiivisesti
koettavaksi asiaksi. Mielentoiminnoissa se olisi arvioni mukaan tarkoittanut sita, etta
mieli toimii siten, ettd motivoituminen on mahdollista. Tallaista mielentoiminnoissa ta-
pahtuvaa muutosta ei kuitenkaan voinut tutkimuksellisen kehittamistydn menetelmilla
todentaa. Asiaa voisi tarkastella sitenkin, ettd mielentoiminnoissa tapahtuvat muutokset
ovat pohja subjektiivisten kokemusten muutoksille, jotka puolestaan olivat osallistumis-
ta edistavia tekijoita. Yksilotekijaksi luokiteltuna motivaatio olisi ollut kuin yksittaisen
henkildn henkinen vahvuus, jota ei ole havaittavissa yleisesti sydmishairiokuntoutuijilla.

Tama paatelma olisi luultavasti ollut virheellinen.

Luokittelussa ilmeni haasteita myos itsenaistymisen nakdkulman yhteydessa. Itsenais-
tymista ei tuoda esille ICF-luokitusessa. Paadyin sijoittamaan itsenaistymisen suoritus-
ten ja osallistumisen osa-alueen paaluokkaan henkildiden valinen vuorovaikutus ja
ihmissuhteet. Itsenaistyminen voisi kuitenkin luokittua myés subjektiiviseen ulottuvuu-
teen. Silloin itsenaistyminen kuvaisi arvioni mukaan kokemusta itsestd itsendisena ih-
misend. Suoritusten ja osallistumisen osa-alueella itsendistyminen kuvastanee aktiivi-
sia tekoja itsestd vastuuta kantaakseen ja erdanlaista uutta suhdetta toisiin ihmisiin.
Aineiston pohjalta en pystynyt hahmottamaan, kumpi luokitus oli parempi, joten paa-

dyin kayttdmaan ICF-luokituksen koodia d789 muu maaritelty (itsendistyminen).

Luokittelussa oli paikoin haasteellista myds valita laajasta ajatuksellisesta kokonaisuu-
desta juuri se tekija, jonka pohjalta luokitteluvalinta tehddan. “Olen oppinut verrattain
analyyttiseksi ja reflektiiviseksi” oli esimerkki tallaisesta. Jouduin paattdmaan, onko
elaman tilanteisiin osallistumista edistava tekija oppiminen vai analyyttisyys ja reflektii-
visyys. Paadyin pelkistamaan ajatuksellisen kokonaisuuden analyyttisyydeksi ja reflek-
tiivisyydeksi ja koodata sen koodilla d179 tiedon soveltaminen, muu maarittelematon.
Valinnalla ei ollut merkittadvaa vaikutusta lopputulokseen, koska seka perusoppimiseen
(d159, muu maaritelty ja maarittelematdn) seka valitsemani tiedon soveltaminen, muu

maarittelematoén (d179) sisaltyivat oppimisen ja tiedon soveltamisen paaluokkaan.
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Valilla luokittelussa taytyi myds hyédyntaa sydmishairidihin liittyvaa nakdkulmaa, jotta
luokituksen suoritusten ja osallistumisen seka subjektiivisten kokemusten valilta pystyi
valitsemaan. Syémishairidihin liittyvaa teoriaa tarvittiin esimerkiksi ilmaisun "Vaikeus
sallia itselle lupaa ostaa riittavasti monipuolista ruokaa” luokittelussa. Luokittelin ilmai-
sun subjektiiviseksi kokemukseksi yksildon arvosta ja elaman merkityksellisyydesta
(SES), silla luokan sisaltékuvauksissa oli mainittu itsensa arvostaminen. Itsensa arvos-
tamisen negatiiviseksi muuntamani ilmaus "ei arvosta itsedan” toimi luokittelun perus-
teena, koska syomishairidihin liittyy omaan arvottomuuteen liittyvia kokemuksia (vrt.
kielteinen mieli), jotka estavat sairastavaa ostamaan ja sydmaan riittdvan monipuolista
ruokaa (vrt. luku 3.4) Vaihtoehtoisia luokkia olisivat olleet d620 Tavaroiden ja palvelui-
den hankkiminen (sisaltda ruuan hankkimisen) tai d570 Omasta terveydesta huolehti-
misen (sisaltdd ruokavalion noudattamisen). Luokittelu pohjautui kuitenkin ilmauksen

osaan "vaikeus sallia itselle lupaa”, eika niinkaan ruokaan viittaavaan osaan.

Subijektiivisen ulottuvuuden osalta haastavia luokiteltavia olivat sellaiset ilmaisut, joille
ei 10ytynyt selkeda luokitteluperustetta subjektiivisten kokemusten sisaltékuvauksista.
Naissa kohdin olen tehnyt valintani paikoin subjektiivisen kokemusluokan nimen mu-
kaan. Esimerkiksi sanan voimavara olen yhdistanyt yksilén arvoon ja eldaman merkityk-
sellisyyteen, kun se muodostui sydmishairidhistoriasta. Yksilén arvossa ja elaman mer-
kityksellisyydessad mainitun itsetunnon olen laajentanut kasittdmaan myos itsetunte-

muksen.

Laajennettuun ICF-luokitukseen liittyvien haasteiden vuoksi olen tuonut nakyvaksi si-
sallénanalyysit molempien aineistojen osalta liitteissad 4. ja 5. Nain lukija voi arvioida
paremmin tekemidni ratkaisuja, vaikkakin joidenkin ilmaisujen luokittelun ymmartami-

nen vaatisi aineistoihin tutustumista.

Kuvauksen muodostaminen tulkintana

Tulosten pohjalta tehty kuvaus eldaman tilanteisiin osallistumista edistavista toimintaky-
kytekijoistd on hahmoteltu siséllénanalyysia muistuttavalla keinolla. Tutkimuksellisen
kehittdmistydn kuvauksen arvioimismahdollisuuksia lisatakseni, olen liittanyt kuvauksen
pohjana toimineen tulkinnan hahmottelurungon liitteisiin (liite 6). Keskeinen haaste tul-
kinnassa oli ajallisen ulottuvuuden puuttuminen ICF-luokituksesta (vrt. Matinvesi 2010).
Matinvesi (2010) tuo esille, ettad ICF-luokituksen suorituksen ja osallistuminen ovat ajal-

lisia tapahtumia eli “pitkittaisleikkausta”, mutta itse luokitus on ”poikittaisleikkausta”
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(Matinvesi 2010: 67-68). Kehittdmistehtavien tulosten aikaan liittyvat ndkdkulmat ja
nivelvaiheisiinkin liittyva ajallinen ulottuvuus olivat haasteellisia tulkinnan kannalta.
Haaste ndkyy esimerkiksi tulkinnassa subjektiivisten kokemusten muutosprosessin
kadynnistymisesta. Ensimmaisen kehittdmistehtdvan tulosten pohjalta ei voinut todeta,
missa kuntoutumisen vaiheessa muutokset ovat tapahtuneet. Sen vuoksi tulkitsin, etta
muutosprosessin tulisi kdynnistyd hoidon aikana, mutta muutos voi jatkua vield hoidon
paatyttyakin. Myos toisen kehittdmistehtavan yhteydessa selvitettyjen rajoittavien teki-
jéiden muuttaminen kuvaukseen toimintakykytekijaksi on piirre, jossa ajallista ulottu-
vuutta on subjektiivisten kokemusten muutosprosessin yhteydessa vaikea arvioida ja
kuvata. Tallainen esimerkki on esimerkiksi arvottomuuden, tyhjyyden ja yksinaisyyden

kokemukset.

Tuloksissa ja kuvauksessa toimintakykytekijoistda on kuvattu myods selvitettyjen tekijoi-
den vaikutusta osallistumiseen tai toimintakyvyn vahvistumiseen. Erilaisten “syy-
seuraussuhteiden” yksiselitteinen kuvaaminen on haastavaa kuntoutuksessa (vrt. esim.
Makitalo — Turunen 2008: 11-13; Vilkkumaa 2008: 147; Jarvikoski — Lind — Harkapaa
2001: 572; Jarvikoski 2008: 57), joten osaltaan molempien kehittdmistehtavien tulok-
sissa esille tuodut syy-seuraukset ovat yksinkertaistus todellisuudesta ja sisaltavat ICF-
luokituksen avulla jasentdmaani tulkintaa osallistujien kommenteista. Tulkintani kuiten-
kin pohjautuu aineistoon ja perustuu ICF-luokituksen huolelliseen kayttéon, joten koen
sen oikeutetuksi. Kun toisen kehittdmistehtavan aineistossa ei tarkemmin noussut esil-
le mihin toimintakyvyn osa-alueeseen tekija vaikutti, kuvasin vaikutuksen yleisesti toi-
mintakykyyn liittyvaksi. Parantumiseen ja toipumiseen viittaavat vaikutukset kuvasin

ICF-luokituksen laaketieteelliseen terveydentilaan liittyvaksi.

Hyodynnettédvyys, luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa kaytetddn usein validiteetin ja reliabiliteetin
kasitteitd, jotka ovat kuitenkin toimintatutkimuksen yhteydessd hankalia (Heikkinen —
Syrjala 2006: 147). Tutkimuksellisessa kehittdmistoiminnassa luotettavuus tarkoittaakin
ennen kaikkea hyddynnettdvyyttd eli kayttdkelpoisuutta. Laadullisessa tutkimuksessa
validiteetti ja reliabiliteetti on pyritty osittain korvaamaan vakuuttavuudella, mihin paas-
tdkseen tutkijan tulee tehda tekemansa valinnat ja tulkinnat nakyviksi. Validiteettia ja
reliabiliteettia voidaan arvioida kehittdmistoiminnassa 1ahinnd kehittdmistoimintaan liit-
tyneiden tutkimusasetelmien osalta. (Toikko — Rantanen 2009: 121-122, 125.) Myo6s
eettisyys on osa tutkimuksen luotettavuus- ja arviointikriteereja (Tuomi — Sarajarvi
2009: 127).
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Tutkimuksellisen kehittdmistydn hyddynnettavyytta avaa toimintatutkimukseen liittyvan
muutospyrkimyksen ja lupauksen tarkastelu (vrt. Kuula 2001: 198;). Ensimmainen ja
keskeisin kuvauksen kayttdmahdollisuus on sydmishairiokuntoutujan kuntoutuksen
suunnittelussa ja toteutuksessa toimintakyvyn vahvistamisen nakdkulmasta. Kuvaus
edistdd huomion siirtdmistda myds ymparistétekijoiden osa-alueelle, jolloin kuntoutujan
tilanteen arvioiminen ja interventioiden kohdistaminen voi saada laajempia alueita. Toi-
saalta kuvauksen avulla kuntoutuja voi itse tarkastella toimintakykytekijoita ja arvioida
millaisia muutoksia toimintakyvyssa tulisi tapahtua, jotta osallistuminen erilaisiin osas-
ton ulkopuolisiin elaman tilanteisiin voisi mahdollistua. Nakékulman avaaminen kuntou-
tujan kanssa yhdessa lisad myos henkildkunnan tekemien hoidollisten ratkaisujen 1a-

pindkyvyytta.

Kuvauksessa nakyvaksi tulleet ymparistotekijat mahdollistavat myds kuvauksen toisen
kayttotarkoituksen. Ymparistotekijoiden laajempi tarkastelu on pohja SydmishairiOkes-
kuksen nykytilanteen arvioimiselle ja sitd kautta kuntoutus- ja hoitoideologian kehitta-
miselle. Kuvauksen avulla voidaan esittdd kohdennettuja kysymyksia siitd, mika Syo-
mishairidkeskuksen jarjestamien palvelujen nykytilanne on ja miten niitd voisi kehittaa
syOmishairiOkuntoutujan toimintakyvyn vahvistumisen nakdkulmasta. Kuvaus toimiikin
peilind nykytilanteen arvioimiselle. Kysymykseen nykytilanteesta voi saada osittain vas-
tauksia tulosluvuista, mutta tuloslukuja tarkasteltaessa on hyva huomioida, ettd niissa
olosuhteiden nykytilaan sekoittuvat erilaiset parhaimmillaan ja pahimmillaan -

skenaariot seka kehittamisideat hoidon ja kuntoutuksen toteutukselle.

Tutkimuksellinen kehittdmistyd oli sidoksissa Sy&mishairibkeskukseen. Sidonnaisuu-
desta huolimatta tuloksia voidaan jossain maarin hyédyntda Sydmishairiokeskusta laa-
jemminkin. ICF-luokituksen kayttd prosessissa tekee tuloksista vertailukelpoisemmat
vastaavien, eri ymparistoissa toteutettujen tutkimusten ja kehittamistdiden kanssa, jois-
sa toimintakykya ja elaman tilanteisiin osallistumista on tarkasteltu syomishairididen
yhteydessa. Useamman tutkimuksen avulla toimintakyvyn ja eldman tilanteisiin osallis-
tumisen ndkdkulmia voitaisiin tuoda nakyvammin ja tutkitummin esille syémishairididen
osalta. Nain tavoite sydmishairiokuntoutujan toimintakyvyn vahvistumisesta voisi tulla

laajemmin huomioiduksi Syomishairibkeskusta laajemmissa yhteyksissa.

Tutkimuksellista kehittdmisty6td voidaan hyddyntdd myods Terveyden ja hyvinvoinnin

laitoksen koordinoimassa VATA-hankkeessa. Mikali kehittdmisprosessissa syntynytta



88

kuvausta hyddynnetaan VATA-hankkeessa sydmishairiokuntoutujan toimintakykysuosi-
tuksen toteutuksessa, voi sydmishairidkuntoutujan toimintakyvyn vahvistuminen tulla
laajemmin sydmishairidsta toipuvan kuntoutumisen osa-alueeksi. Yleisesti kuntoutuk-
sen kentalle tutkimuksellinen kehittamistyd tuo tietoa ICF-luokituksen kayttémahdolli-
suuksista ja —tavoista, mutta tama ei liity varsinaisesti tutkimuksellisen kehittdmistydn
lupaukseen, vaan kuvastanee tutkimuksellisen kehittamistyon sivutuotteena syntynytta
kayttokelposuutta. Liitteet 4 ja 5 ovat osaltaan valine ICF-luokitukseen liittyvaan kehit-

tamis- ja tutkimustoimintaan.

Tutkimuksellisen kehittdmistydn vakuuttavuuteen on pyritty kuvaamalla tutkimukselli-
nen kehittdmisprosessi mahdollisimman huolellisesti. Omia valintoja on myds tarkastel-
tu kriittisesti ja prosessin haasteet tuotu totuudenmukaisesti esille. Reliabiliteetin nako6-
kulmaa tarkasteltaessa on keskeistd huomata, ettd tutkimuksellinen kehittdmistyd on
toteutettu sosiaalisessa prosessissa. Samanlaisen sosiaalisen ryhmaprosessin aikaan
saaminen uudella ryhmalld on jokseenkin epatodennakoista, silla jokainen osallistuja
toi mukaan oman tarinansa tiettynd ajankohtana omasta eldmastdan ja Sy6mishai-
rickeskuksen toimintahistoriasta. Tassa suhteessa tuleekin nakyvaksi reliabiliteettiin
litettdva toistettavuuden ongelmallisuus toimintatutkimuksessa. (vrt. Toikko — Ranta-
nen 2009: 122-123). Prosessin toistettavuus on teknisiltd osin mahdollista, koska se
on pyritty kuvaamaan mahdollisimman tarkasti, mutta tulosten ndkodkulmasta toistetta-
vuus on kyseenalainen. Mahdollisesti jo muuttuneessa tai toimintatutkimuksen myo-
hempien syklien muuttamassa sosiaalisessa todellisuudessa uusi prosessi tuottaisi
luultavasti osittain toisenlaisia nakdkulmia. Reliabiliteetin onkin ajateltu olevan toiminta-

tutkimuksen muutospyrkimyksen vastaista (Heikkinen — Syrjala 2006: 148).

Itsestani nousevat tutkimuksellisen kehittdmistydén Iahtékohdat ovat osa tutkimukselli-
sen kehittdmistydn reliabiliteettiin  littyvdd haastetta. Kokemattomuuteni ICF-
luokituksen kaytdssd on voinut johtaa siihen, ettd toinen tutkija ei luokittelisi aineistoja
samalla tavalla. Tata reliabiliteetin ongelmaa olen pyrkinyt korjaamaan vakuuttavuu-

teen liittyvalld avoimuudella ja ymmarrykseni muodostumisen kuvauksella.

Validiteetti eli patevyys viittaa siihen, etta tutkimuksessa mitataan sita, mitd on tarkoitus
mitata (Toikko — Rantanen 2009: 122). Validiteetin ndkdkulmasta tarkasteltuna tutki-
muksellisessa kehittdmistydssad keskeisimmat ndkodkulmat olivat osallistujien valinta,
haastattelukysymysten patevyys, keskeisten kasitteiden kayttd ja tulkinnan pohjautu-

minen aineistoon. Tutkimuksellisen kehittamistydn osallistujien valinnassa kaytettiin
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harkintaa, jotta ratkaisut kehittamistehtaviin voitiin saavuttaa. Erilaisilla osallistujilla ni-
velvaiheisiin liittyvd ndkdkulma olisi voinut jadda saavuttamatta ja elaman tilanteisiin

osallistumisen nakodkulma olisi voinut varittyd sydmishairidlla.

Haastattelukysymysten osalta iimenee muutamia validiteettia heikentavia tekijoita. Na-
ma liittyivat ICF-luokituksen kielen tuomiin haasteisiin ja mahdollisesti suoritusten ja
osallistumisen erottamattomuudesta johtuviin piirteisiin. Nama nakdkulmat on tuotu
avoimesti esille raportissa. Kielen ongelmia pystyttiin korjaamaan kysymysten tarken-
tamisella haastattelun yhteydessa. Samankaltaisten ndkdkulmien esille nouseminen
kehittdjaryhman keskustelussa vahvistaa kuitenkin haastatteluaineiston luotettavuutta,
vaikka kehittajaryhman keskustelua ei olekaan kaytetty ensimmaisen kehittamistehta-

van ratkaisemiseen.

Validiteetin nakdkulmasta tutkimuksellisessa kehittdmistydssa on pyritty huolelliseen ja
johdonmukaiseen kasitteiden kayttéon. Keskeiset kasitteet on my6és maaritelty. Suori-
tusten ja osallistumisen paallekkaisyydesta nousevat haasteet on kuitenkin huomioita-
va kasitteiden kdytdn arvioinnissa. Paikoin voi vaikuttaa silta, ettd tutkimuksellisessa
kehittdmistydsséd on kuvattu suorituksia osallistumisen sijaan. Tama on kuitenkin on-

gelma, jota ei nykyisen ICF-luokituksen avulla pystyta ratkaisemaan.

Toimintatutkimuksessa tutkijan kokemus on osa aineistoa, silld han kayttda omia ha-
vaintojaan tutkimusmateriaalina tutkimusaineiston sijaan tai lisdksi (Heikkinen 2006:
20). Tutkimuksellisen kehittamistydn tulkinta pohjautuikin aineistoon, mutta myés oman
ymmarrykseni ja tulkintani vahittdiseen hermeneuttiseen kehaan (vrt. Heikkinen 2006:
20). Toimintatutkimuksessa validiteetin tekee hankalaksi mahdottomuus tavoittaa "to-
dellisuutta”, johon vaitteitd verrataan, koska tulkinnat rakentavat sosiaalista todellisuut-
ta (Heikkinen — Syrjala 2006: 148). Tulkinnan osalta validiteetti onkin korvattava va-
kuuttavuudella, johon on pyritty ajatteluni ja sosiaalisen ryhmaprosessin huolellisella ja

avoimella kuvauksella.

Tutkimuksen eettisyyteen liittyy hyvan tieteellisen kdytannén noudattaminen (Tuomi —
Sarajarvi 2009: 132-133). Ammattikorkeakoulut ovat sitoutuneet noudattamaan Tutki-
museettisen neuvottelukunnan ihmistieteisiin luettavien tutkimusalojen eettisia periaat-
teita. Eettisia periaatteita ovat itsem&araadmisoikeiden kunnioittaminen, vahingoittami-

sen valttdminen, yksityisyys ja tietosuoja. (Metropolia 2013.) Toimijoilta tulee saada
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tietoon perustuva suostumus, mieluiten kirjallisena. Yleensa tutkimuksen aineisto tulee

havittaa, kun sen kayttotarkoitus on saavutettu (Kylma — Juvakka 2012: 139-141).

Tutkimuksellinen kehittamistyd on toteutettu hyvaa tieteellistd kaytantéa noudattaen.
Rehellisyytta, huolellisuutta, tarkkuutta ja avoimuutta on noudatettu prosessin kaikissa
vaiheissa. Tutkimuksellisen kehittdmistydon eettisena lahtétekijana voidaan pitda Ela-
man Nalkaan ry:n toiminnanjohtajan Pia Charpentierin lupaa tutkimuksellisen kehitta-
mistyodn toteuttamiselle. Charpentier mydnsi kirjallisen luvan suullisen tiedoksi annon ja
tutkimussuunnitelmaan tutustumisensa jalkeen 11.8.2014. Ennen tata tutkimuksellisen

kehittdmistydn osallistujiin ei oltu yhteydessa.

Tutkimuksellisen kehittdamistydhén osallistuneet saivat tutkimuksellisesta kehittamis-
tydsta suullisen ja kirjallisen tiedoksi annon, jossa oli kuvattu tutkimuksellisen kehitta-
mistydn tarkoitus, aineiston kerdamisen keinot, osallistumiseen liittyvat oikeudet, yksi-
tyisyydensuoja ja tietosuojaan liittyvat riskit. Osallistujat allekirjoittivat kirjallisen sopi-
muksen tutkimukselliseen kehittamistyohodn osallistumisesta. Osallistumisesta ei koitu-
nut heille kustannuksia. Vaatimuksena osallistumiselle oli mahdollisuus kayttaa tieto-
konetta tai muuta laitetta, jolla internetin kaytté oli mahdollista. Osallistuminen oli taysin
vapaaehtoista ja osallistujilla oli lupa keskeyttdad osallistumisensa missa tahansa vai-

heessa syyta kertomatta.

Vahingoittamisen valttdmisessd keskeistd oli osallistujien valitsemisen eettiset, tark-
kaan harkitut perusteet, joita on kuvattu osallistujien valinnan arvioinnin yhteydessa.
Yksityisyytta suojattiin prosessin aikana nimimerkeilld ja raportti kirjoitettiin siten, etta
yksittaista henkilda ei voi siitd tunnistaa. Lisdksi ohjeistin osallistujia keskustelemaan
vain nimimerkeille. Toin myo6s esille tutkimuksellisen kehittdmistydn prosessiin osallis-
tumattomien henkildiden yksityisyyssuojan. Muiden henkildiden nimia ja tarkkoja kuva-
uksia muista henkildista ei saanut tuoda esille. Itse pyrin kommentoimaan seka haas-
tattelussa ettd kehittdjaryhman keskustelussa osallistujia kunnioittaen. Osallistujien
keskinaiseen epakunnioittavaan kommentointiin olisin tarvittaessa puuttunut. Tallaiselle

ei kuitenkaan ollut tarvetta.

Tutkimuksellisen kehittdmistydn eettisyyden haasteellisen nakdkulma liittyi Hipchat-
ympariston kayttdmiseen. Tietosuojaan oli verkkopohjaisessa lahestymistavassa kiinni-
tettdva erityishuomiota. Tietosuojan varmistamiseksi loin jokaiselle osallistujalle sdhko-

postiosoitteet, joiden avulla Hipchat-ymparistddon pystyi rekisterditymaan. Sahkoépos-
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tiosoitteet loin omiin nimiini, joten niitd ei pystynyt yhdistdmaan osallistujiin. Hipchatin
nimimerkit eivat myoéskaan viitanneet osallistujiin tai heiddn asemaansa (asiakas, la-
heinen vai tyontekija). Loin Hipchat-ymparistdon suljetut keskustelualueet, joita vain
mina pystyin hallitsemaan. Osallistujat eivat voineet kutsua uusia osallistujia tai pois-
tamaan toisiaan keskustelusta. Vaikka keskusteluymparistd oli suljettu, on aina ole-
massa riski, etta kaikkea sinne kirjoitettua ei ole pystytty poistamaan. limoitin tasta in-
ternettiin liittyvasta tietosuojariskista osallistujille etukateen. Suljin myds keskusteluym-
paristdt ja luomani sdhkdpostiosoitteet osallistujilta heti, kun sovittu kayttdaika oli um-
peutunut. Tyhjensin haastattelun ja keskustelun Hipchatista, kun olin saanut siirrettya
ne Word-dokumenteiksi. My6s Word-dokumentille siirretyt aineistot tuhottiin tutkimuk-

sellisen kehittamistydn paatyttya.

8.3 Loppusanat ja uudet kysymykset

Tutkimukselliseen kehittdmistydhdn osallistui kymmenen aktiivista ja avointa ihmista,
joita ilman tutkimuksellista kehittamisty6ta ei olisi voinut toteuttaa. Heille kuuluukin iso
kiitos sitoutuneisuudesta ja ndkdkulmiensa esille tuomisesta. Toivon, etta tutkimukselli-
sen kehittdmistyodn tuloksissa ja kuvauksissa kiteytyy se, mita halusitte tehda nakyvak-
si. Kysymyksen asettelu ei missdan nimessa ollut helppo, eikd toimintakyvyn ja elaman
tilanteisiin osallistumisen ilmiét ylipaansa yksiselitteisesti kuvattavia. Nostitte kehitta-
misprosessin aikana esille useita tarkeitd kysymyksia yhteiskuntaan, kuntoutukseen,
Sybmishairibkeskukseen ja yksilodn. Nama kysymykset ansaitsevat tulla huomioiduik-

si. Prosessi nosti esille myds omia ajatuksia ja kysymyksia, joita haluan tarkastella.

Yhteiskunnallinen ja yleinen kuntoutuksen ndkékulma

Tutkimuksellisen kehittamistydn yhteydessa nousi esille kuntoutujien valiin putoaminen
Kelan kuntoutuspsykoterapiaa maarittdessa. Sydmishairiokuntoutujan kuntoutumispro-
sessi esimerkiksi subjektiivisten kokemusten muutosten osalta alkaa jo hoidon nivel-
vaiheissa, mutta jatkuu viela osastohoidon paatyttyakin. Kelan kuntoutuspsykoterapian
osalta psykoterapian myodntamisperusteiden tarkastelua tarvitaankin, jotta kuntoutuk-
sessa usein kuvattuja valiinputoamisia ei kaytanndssa tapahtuisi. (vrt. Sosiaali- ja ter-
veysministerio 2015: 14, 22.)

Tutkimuksellinen kehittdmistyd heratti pohtimaan syémishairiété sairastavan toiminta-
kykya toipumisen ja kuntoutumisen eri vaiheissa? Voisiko ICF-luokitusta hyédyntaa

toimintakyvyn systemaattisemmassa ja vertailukelpoisemmassa kuvaamisessa ja ai-
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heen tutkimisessa? Voisiko ICD-10:n ja ICF:n kayttaminen yhdessa tuoda lisdarvoa
syOmishairiéta sairastavien palvelutarpeiden arvioimiseen, palveluiden myéntamiseen,
toteuttamiseen ja tuloksellisuuteen? Tutkimuksellisen kehittamistydssa tuli esille ruu-
miin/kehon toimintojen ja rakenteiden alueella oleva paallekkaisyys ICD-10 luokituksen
kanssa myds syOmishairididen yhteydessa. Alue voisikin siten olla helposti esimerkiksi
|adketieteessa ja hoitotieteessa lahestyttava. Subjektiivisten kokemusten sisallét ovat
puolestaan keskeisia tutkimuksellisen kehittdmistydon mukaan psykoterapiassa. Syo-
mishairidliitto Syli Ry toi esille, ettd kuntoutuksen moninaisuutta syémishairididen osal-
ta ei ole nahty, vaan kuntoutus mielletddn usein psykoterapiaksi. Voisiko ndkdkulman
laajentaminen eldman tilanteisiin osallistumisen alueelle tuoda lisda sydmishairidsaira-
uksiin yhdistettdvaan kuntoutukseen ammattiryhmiin kantaa ottamatta? Mika merkitys
elaman tilanteisiin osallistumisella on sydmishairidstd paranemisessa? Miten elaman
tilanteisiin osallistumisen ndkdkulman huomioiminen sydmishairidihin liittyvissa hoidon

ja kuntoutuksen palveluissa vaikuttaa niiden tuloksellisuuteen?

Sydomishairiokeskuksen ja kuntoutujan nakokulma

Sybmishairidkeskuksen osalta tutkimuksellinen kehittamistyd tuo esille, kuinka monet
toimintakyvyn ja eldman tilanteisiin osallistumisen nakdkulmat on jo hyvin huomioitu
nykyisissa palveluissa. En usko, ettd kuvausta toimintakykytekijoista olisi voinut muu-
ten toteuttaa. Kuvaus on kuin heijastus todellisuudesta, joka on kuitenkin kaikkina het-
kind hieman erilainen. Siksi palveluja onkin jatkuvasti arvioitava kriittisesti. Tassa tarvi-
taan tutkivaa ja kehittdvaa tydotetta. Tutkimuksellisessa kehittamistydssa tuotettu ku-
vaus toimintakykytekijdista voi toimia tuon tydotteen pohjana. Hyédyntdmisen myota
kuvausta voidaan myos kehittdad eteenpain, jolloin todellisuutta pystytaan jatkossakin

peilaamaan.

Kehittdjaryhman keskustelusta analysoidut, mutta tuloksien ulkopuolelle jatetyt, ilmién
pohdintaan liittyvat kysymykset tarjoavat mahdollisuuksia Syomishairidkeskuksen pal-
velujen nykytilan kartoitukselle ja kehittdmiselle. My6s haastattelussa tuotiin esille ky-
symyksia, joiden pohjalta kehittymistarpeita voi miettia. On hyva pysahtya tarkastele-
maan tehdaankd Syomishairiokeskuksessa laheisten kanssa riittavasti yhteisty6ta esi-
merkiksi taloudellisiin asioihin liittyen. Toisaalta huomion ansaitsee my6s se, miten
sukupolvilta toisille siirtyvat toimintamallit voidaan huomioida pitkan hoitojakson aikana,
kun kuntoutuja on kaukana kotoa ja laheisistaan. Pitaisikd tata nakdkulmaa huomioida
enemman nykyisissa palveluissa? Enta riittddkdé henkildkunnan tuki kuntoutujalle ih-

missuhteiden 16ytamiseksi? Ihmissuhteet ja sosiaaliseen eldamaan osallistuminen ol
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alue, mikd nousi seka haastattelussa etta kehittajaryhmassa keskeiseen asemaan. Sen
vuoksi tdma kysymys voi olla jopa yksi oleellisemmista elaman tilanteisin osallistumista
edistavan toimintakyvyn nakdkulmasta. Myds kysymys, huomioidaanko Sydmishai-
riokeskuksen hoidon aikana riittdvasti yhteiskuntaan taysi valtaiseksi kansalaiseksi
tulemista ja normaaliin elamaan siirtymista on hyva huomioida nykytilan arvioimiseen ja

kehittdmiseen liittyvassa keskustelussa.

Kehittdjaryhmassa nousi esille ndkdkulma Sydmishairiokeskuksen hoito-ohjelman "hoi-
tajavetoisuudesta”. Olisikin hyva keskustella siitd, miten tdma vaikuttaa kuntoutujaan.
Muun muassa psykologien, sosiaalitydntekijoiden ja 1adkareiden ammattitaidosta mah-
dollisesti nouseva hyoty olisi hyva asettaa tarkasteluun. Miten heiddan ammattitaitonsa
voisi auttaa kuntoutujaa kuntoutumisen eri vaiheissa? Oleellista ei varmastikaan ole
mitkd ammattiryhmat ovat vahvimmin edustettuina kuntoutusprosessin missakin vai-
heessa, vaan se saako kuntoutuja kaiken tarvitsemansa tuen? Samalla voi kysya miten

kuntoutujan ja eri ammattiryhmien valista yhteisty6ta voisi kehittaa.

Kun keskustelu siirtyy ammatilliseen edustukseen, on kuitenkin hyva siirtdd huomiota
myo6s kuntoutujan asemaan. Onko kuntoutuja kuntoutuksen vajavuusparadigman mu-
kaisesti intervention kohde ja ihminen vajavuuksineen vai kenties valtaistavan ja ekolo-
gisen paradigman mukaisesti aktiivinen osallistuja, paatdksen tekija ja elamaansa
suunnitteleva subjekti ymparistévuorovaikutuksessa (vrt. Sosiaali- ja terveysministerid
2004: 26)? Toisen kehittamistehtavan esille nostamat rajoittavat tekijat osoittivat, etta
joskus kuntoutujaa ei nahda Syémishairiokeskuksessa aktiivisena ja elamaansa suun-
nittelevana subjektina. Kuntoutuksessa yleisestikin on mahdollista, ettd valtaistavan ja
ekologisen paradigman mukainen ideaalimalli ei kaikissa hetkissa toteudu (Jarvikoski —
Harkapaa 2011: 51-52), joten ei ole yllattavaa, ettd vajavuusparadigma nakyy toisi-
naan myds Sydmishairickeskuksessa. Keskeistad onkin kysya miten asiaa perustellaan
ja ovatko perustelut aina kyseisissa tilanteissa patevia. Nakdkulma ei kuitenkaan johda
siihen, ettd kuntoutuja paattaisi kaikesta ja henkildkunnalla ei olisi mitdan vastuuta.
Tama tuli hyvin esille myds kehittdgjaryhman keskustelussa. Kuntoutujan aktiivisen
aseman rakentumiseen on kuitenkin hyva kiinnittdd huomiota, silla tutkimuksellisen
kehittdmistydn tulosten perusteella talld on sydmishairiokuntoutujan toimintakyvyn vah-

vistumisessa keskeinen merkitys.
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ICF: Kaksiportainen luokitus

RUUMIIN/KEHON TOIMINNOT

Paaluokka 1 Mielentoiminnot
Kokonaisvaltaiset mielentoiminnot (b110-b139)
b110 Tietoisuustoiminnot

b114 Orientoitumistoiminnot

b117 Alykkyystoiminnot

b122 Temperamentti ja tietoisuustoiminnot

b126 Henkinen energia ja viettitoiminnot

b134 Unitoiminnot

b139 Kokonaisvaltaiset mielentoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematon
Erityiset mielentoiminnot (b140-b189)

b140 Tarkkaavuustoiminnot

b144 Muistitoiminnot

b147 Psykomotoriset toiminnot

b152 Tunne-eldaman toiminnot

b156 Havaintotoiminnot

b160 Ajattelutoiminnot

b164 Korkeatasoiset kognitiiviset toiminnot

b167 Kieleen liittyvat mielentoiminnot

b172 Laskemistoiminnot

b76 Monimutkaisten liikkeiden sovittamistoiminnot
b180 Itsen ja ajan kokemisen toiminnot

b189 Erityiset mielentoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematon
b198 Mielentoiminnot, maaritelty

b199 Mielentoiminnot, maarittelematon

Paaluokka 2 Aistitoiminnot ja kipu

N&ko ja nakoon liittyvat toiminnot (b210-b229)

b210 N&kotoiminnot

b215 Silmanseudun rakenteiden toiminnot

b220 Silman ja silm&an liittyvien rakenteiden aistimukset

b229 N&ko ja ndkdon liittyvat toiminnot, muu maaritelty ja maarittelematén
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Kuulo- ja tasapainoelintoiminnot (tasapaino- ja liikeaisti) (b230-b249)
b230 Kuulotoiminnot

b235 Tasapainoelintoiminnot (vestibulaariset toiminnot)

b240 Kuulo- ja tasapainoelintoimintoihin liittyvat aistimukset

b249 Kuulo- ja tasapainoelintoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematon
Muut aistitoiminnot (b250-b279)

b250 Makuaistitoiminto

b255 Hajuaistitoiminto

b269 Asentoaistitoiminto

b265 Kosketusaistitoiminto

b270 Lampod- ja muiden arsykkeiden aistitoiminnot

b279 Muut aistitoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematon

Kipu (b280-b289)

b280 Kipuaistimus

b289 Kipuaistimus, muu maaritelty ja maarittelematon

b298 Aistitoiminnot ja kipu, muu maaritelty

b299 Aistitoiminnot ja kipu, maarittelematoén

Paaluokka 3

Aani- ja puhetoiminnot

b310 Puheaanitoiminnot

b320 Aantamistoiminnot

b330 Puheen sujuvuus- ja rytmitoiminnot
b340 Muunlaiset danen tuottamistoiminnot
b398 Aani- ja puhetoiminnot, muu maaritelty

b399 Aéni- ja puhetoiminnot, maarittelematdn

Paaluokka 4

Sydan ja verenkierto-, veri-, immuuni-, ja hengitysjarjestelman toiminnot
Sydan ja verenkiertojarjestelman toiminnot (b410-b429)

b410 Sydan toiminnot

b415 Verisuonitoiminnot

b420 Verenpainetoiminnot

b429 Sydan ja verenkiertojarjestelman toiminnot, muu maaritelty ja maarittelematon
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Veri- ja immuunijarjestelman toiminnot (b430-b439)

b430 Verijarjestelman toiminnot

b435 Immuunijarjestelman toiminnot

b449 Hengitysjarjestelman toiminnot, muu maaritelty ja maarittelematoén
Hengitysjarjestelman toiminnot (b440-b449)

b440 Hengitystoiminnot

b445 Hengityslihastoiminnot

b449 Hengitysjarjestelman toiminnot, muu maaritelty ja maarittelematoén

Sydan ja verenkierto- seka hengitysjarjestelman muut toiminnot ja aistimukset
(b450-b469)

b450 Muut hengitykseen liittyvat toiminnot

b455 Rasituksen sietotoiminnot

b460 Sydan ja verenkierto- seka hengitysjarjestelman toimintoihin liittyvat aistimukset
b469 Sydan ja verenkierto- seka hengitysjarjestelman muut toiminnot ja aistimukset,
muu maaritelty ja maarittelematon

b498 Sydan ja verenkierto-, veri-, immuuni- ja hengitysjarjestelman toiminnot, muu
maaritelty

b499 Sydan ja verenkierto-, veri-, immuuni- ja hengitysjarjestelman toiminnot, maaritte-

lematon

Paaluokka 5 Ruoansulatus-, aineenvaihdunta-, ja umpieritysjarjestelman
toiminnot

Ruoansulatusjarjestelman toiminnot (b510-b539)

b510 Ravinnonottotoiminnot

b515 Ruoansulatustoiminnot

b520 Biosynteesitoiminnot

b525 Ulostustoiminnot

b530 Painonhallintatoiminnot

b535 Ruoansulatusjarjestelmaan liittyvat aistimukset

b539 Ruoansulatusjarjestelman toiminnot, muu maaritelty ja maarittelematon
Aineenvaihdunta- ja umpieritysjarjestelman toiminnot (b540-b559)

b540 Yleiset aineenvaihduntatoiminnot

b545 Neste-, kivennaisaine- ja elektrolyyttitasapainotoiminnot

b550 Lammdnsaatelytoiminnot

b555 Umpieritystoiminnot
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b559 Aineenvaihdunta- ja umpieritysjarjestelman toiminnot

b598 Ruoansulatus-, aineenvaihdunta- ja umpieritysjarjestelman toiminnot, muu maari-
telty

b599 Ruoansulatus-, aineenvaihdunta- ja umpieritysjarjestelman toiminnot, maarittele-

maton

Paaluokka 6 Virtsa- ja sukuelin- seka suvunjatkamisjarjestelman toiminnot
Virtsatoiminnot (b610-b639)

b610 Virtsan eritystoiminnot

b620 Virtsaamistoiminnot

b630 Virtaamistoimintoihin liittyvat aistimukset

b639 Virtsatoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematén

Sukuelin- ja suvunjatkamistoiminnot (b640-b679)

b640 Seksuaalitoiminnot

b650 Kuukautistoiminnot

b660 Lisdantymistoiminnot

b670 Sukuelin- ja suvunjatkamistoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematdn
b698 Virtsa- ja sukuelin seka suvunjatkamisjarjestelman toiminnot, muu maaritelty

b699 Virtsa- ja sukuelin sekd suvunjatkamisjarjestelman toiminnot, maarittelematon

Paaluokka 7 Tuki- ja liikuntaelimistdoon ja liikkeisiin liittyvat toiminnot
Nivel- ja luutoiminnot (b710-b729)

b710 Nivelten liikkuvuustoiminnot

b715 Nivelten stabiliustoiminnot

b720 Luiden liikkkuvuustoiminnot

b729 Nivel- ja luustotoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematdén
Lihastoiminnot (b730-b749)

b730 Lihasvoiman ja tehon tuottotoiminnot

b735 Lihasjanteystoiminnot (tonus)

b740 Lihaskestavyystoiminnot

b749 Lihastoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematoén
Liiketoiminnot (b750-b789)

b750 Liikerefleksitoiminnot

b755 Tahdosta rippumattomat liikereaktiotoiminnot

b760 Tahdonalaisten liiketoimintojen hallinta
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b765 Tahattomat liiketoiminnot

b770 Kavely ja juoksutyylitoiminnot

b780 Lihaksiin ja liiketoimintoihin liittyvat aistimukset

b789 Liiketoiminnot, muu maaritelty ja maarittelematon

b798 Tuki- ja liikuntaelimistdon ja liikkeisiin liittyvat toiminnot, muu maaritelty

b799 Tuki- ja liikkuntaelimistoon ja liikkeisiin liittyvat toiminnot, maarittelematoén

Paaluokka 8 lhon ja ihoon liittyvien rakenteiden toiminnot
lhon toiminnot (b810-b849)

b810 Ihon suojatoiminnot

b820 lhon vaurioita parantavat toiminnot

b830 Ihon muut toiminnot

b840 lhoaistimukset

b849 Ihon toiminnot, muu maaritelty ja maarittelematdn
Karvoituksen ja kynsien toiminnot (b850-b869)

b850 Karvoituksen toiminnot

b860 Kynsien toiminnot

b869 Karvoituksen ja kynsien toiminnot, muu maaritelty ja maarittelematon
b898 Ihon ja ihoon liittyvien rakenteiden toiminnot, muu maaritelty

b899 Ihon ja ihoon liittyvien rakenteiden toiminnot, maarittelematén

RUUMIIN RAKENTEET

Paaluokka 1 Hermojarjestelman rakenteet
s110 Aivojen rakenne

s120 Selkaydin ja siihen liittyvat rakenteet

s130 Aivokalvojen rakenne

s140 Sympaattisen hermojarjestelman rakenteet
s150 Parasympaattisen hermojarjestelman rakenteet
s$198 Hermojarjestelman rakenteet, muu maaritelty

s199 Hermojarjestelman rakenteet, maarittelematon
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Paaluokka 2 Silma, korva ja niihin liittyvat rakenteet
s210 Silmakuopan rakenne

220 Silmamunan rakenne

s230 Silm&seudun rakenne

s240 Ulkokorvan rakenne

250 Keskikorvan rakenne

s260 Sisdkorvan rakenne

s298 Silma, korva ja niihin liittyvat rakenteet, muu maaritelty

s299 Silma, korva ja niihin liittyvat rakenteet, maarittelematon

Paaluokka 3 Aineen ja puheeseen liittyvit rakenteet
s310 Nenan rakenne

320 Suun rakenne

s330 Nielun rakenne

s340 Kurkunpaan rakenne

s398 Adneen ja puheeseen liittyvat rakenteet, muu maaritelty

s399 Adneen ja puheeseen liittyvat rakenteet, maarittelematon

Paaluokka 4 Sydan ja verenkierto-, immuuni- ja hengitysjarjestelman ra-
kenteet

s410 Sydan ja verenkiertojarjestelman rakenteet

s420 Immuunijarjestelman rakenteet

s430 Hengitysjarjestelman rakenteet

s440 Sydan ja verenkierto-, immuuni- ja hengitysjarjestelman rakenteet, muu maaritelty
s450 Sydan ja verenkierto-, immuuni- ja hengitysjarjestelman rakenteet, maarittelema-

ton

Paaluokka 5 Ruoansulatus-, aineenvaihdunta-, ja umpieritysjarjestelman
rakenteet

s510 Sylkirauhasten rakenne

s$520 Ruokatorven rakenne

s530 Vatsalaukun rakenne

s$540 Suoliston rakenne

s550 Haiman rakenne

s560 Maksan rakenne
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s570 Sappirakon ja sappitiehyiden rakenne

s580 Umpieritysrauhasten rakenne

s598 Ruoansulatus-, aineenvaihdunta-, ja umpieritysjarjestelman rakenteet, muu maa-
ritelty

s$599 Ruoansulatus-, aineenvaihdunta-, ja umpieritysjarjestelman rakenteet, maaritte-

lematon

Paaluokka 6 Virtsa-, sukuelin- seka suvunjatkamisjarjestelman rakenteet
s610 Virtsaelinten rakenne

s620 Lantionpohjan rakenne

s630 Suvunjatkamisjarjestelman rakenne

s698 Virtsa- ja sukuelin- seka suvunjatkamisjarjestelman rakenteet, muu maaritelty

s699 Virtsa- ja sukuelin- seka suvunjatkamisjarjestelman rakenteet, maarittelematon

Paaluokka 7 Liikkeeseen liittyvat rakenteet

s710 P&an- ja niskanseudun rakenne

s720 Hartianseudun rakenne

s730 Ylaraajan rakenne

s740 Lantionseudun rakenne

s750 Alaraajan rakenne

s760 Vartalon rakenne

s770 Muut liikkeeseen liittyvat tuki- ja liikkuntaelimistdn rakenteet
s798 Liikkeeseen liittyvat rakenteet, muu maaritelty

s799 Liikkeeseen liittyvat rakenteet, maarittelematoén

Paaluokka 8 lhon rakenne ja ihoon liittyvat rakenteet
s810 lhoalueiden rakenne

s820 lhorauhasten rakenne

s830 Kynsien rakenne

s840 Karvoituksen rakenne

s898 lhon rakenne ja ihoon liittyvat rakenteet, muu maaritelty

s899 lhon rakenne ja ihoon liittyvat rakenteet, maarittelematoén
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SUORITUKSET JA OSALLISTUMINEN

Paaluokka 1 Oppiminen ja tiedon soveltaminen

Tarkoitukselliset aistikokemukset (d110-d129)

d110 Katseleminen

d115 Kuunteleminen

d120 Muu tarkoituksellinen aistiminen

d129 Tarkoitukselliset aistikokemukset, muu maaritelty ja maarittelematon

Perusoppiminen (d130-d159)

d130 Jaljitteleminen

d135 Kertaaminen

d140 Lukemaan oppiminen

d145 Kirjoittamaan oppiminen

d150 Laskemaan oppiminen

d155 Taitojen hankkiminen

d159 Perusoppiminen, muu maaritelty ja maarittelematon

Tiedon soveltaminen (d160-d179)

d160 Tarkkaavuuden kohdentaminen

d163 Ajatteleminen

d166 Lukeminen

d170 Kirjoittaminen

d172 Laskeminen

d175 Ongelman ratkaiseminen

d177 Paatoksen tekeminen

d179 Tiedon soveltaminen, muu maaritelty ja maarittelematon
*d179 Kokemusten soveltaminen

d198 Oppiminen ja tiedon soveltaminen, muu maaritelty

d199 Oppiminen ja tiedon soveltaminen, maarittelematon

Paaluokka 2 Yleisluonteiset tehtavat ja vaateet
d210 Yksittaisen tehtdvan tekeminen

d220 Useiden tehtavien tekeminen

d230 Paivittain toistuvien tehtavien ja toimien suorittaminen

d240 Stressin ja muiden psyykkisten vaateiden kasitteleminen
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d298 Yleisluonteiset tehtavat ja vaateet, muu maaritelty

d299 Yleisluonteiset tehtavat ja vaateet, maarittelematon

Paaluokka 3 Kommunikointi

Kommunikointi — viestien ymmartaminen (d310-d329)

d310 Puhuttujen viestien ymmartdminen

d315 Ei-kielellisten viestien ymmartdminen

d320 Viittomakielen viestien ymmartaminen

d325 Kirjoitettujen viestien ymmartaminen

d329 Kommunikointi — viestien ymmartdminen, muu maaritelty ja maarittelematon
Kommunikointi — viestien tuottaminen (d330-d349)

d330 Puhuminen

d335 Ei-kielellisten viestien tuottaminen

d340 Viestien tuottaminen viittomakielella

d345 Viestien kirjoittaminen

d349 Kommunikointi — viestien tuottaminen, muu maaritelty ja maarittelematén
Keskustelu sekda kommunikointilaitteiden ja —tekniikoiden kayttaminen (d350-
d369)

d350 Keskustelu

d355 Asiakeskustelu

d360 Kommunikointilaitteiden ja —tekniikoiden kayttdminen

d369 Keskustelu sekd kommunikointilaitteiden ja —tekniikoiden kayttaminen, muu maa-
ritelty ja maarittelematon

d398 Kommunikointi, muu maaritelty

d399 Kommunikointi, maaritteleméaton

Paaluokka 4 Liikkuminen

Asennon vaihtaminen ja yllapitaminen (d410-d429)

d410 Asennon vaihtaminen

d420 Asennon yllapitdminen

d430 Itsensa siirtdminen

d429 Asennon vaihtaminen ja yllapitdminen, muu maaritelty ja maarittelematon
Esineiden kantaminen, liikuttaminen ja kasitteleminen (d430-d449)

d430 Nostaminen ja kantaminen

d435 Esineiden liikuttaminen alaraajoilla
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d440 Kaden hienomotorinen kayttdminen

d445 Kaden ja kasivarren kayttdminen

d449 Esineiden kantaminen, liikuttaminen ja kasitteleminen, muu maaritelty ja maaritte-
lematon

Kaveleminen ja liikkuminen (d450-d469)

d450 Kaveleminen

d455 Liikkuminen paikasta toiseen

d460 Liikkuminen erilaisissa paikoissa

d465 Liikkuminen valineiden avulla

d469 Kaveleminen ja likkuminen, muu maaritelty ja maarittelematén
Liikkuminen kulkuneuvoilla (d470-d489)

d470 Kulkuneuvojen kayttaminen

d475 Ajaminen

d480 Matkustaminen ratsastaen

d489 Liikkuminen kulkuneuvoilla, muu maaritelty ja maarittelematon
d498 Liikkuminen, muu maaritelty

d499 Liikkuminen, maarittelematon

Paaluokka 5 Itsesta huolehtiminen
d510 Peseytyminen

d520 Kehon osien hoitaminen

d530 WC:ssa kdyminen

d540 Pukeutuminen

d550 Ruokaileminen

d560 Juominen

d570 Omasta terveydesta huolehtiminen
d598 Itsesta huolehtiminen, muu maaritelty

d599 ltsesta huolehtiminen, maarittelematon

Paaluokka 6 Kotielama

Valttamattomyyshyoddykkeiden ja —tarvikkeiden hankkiminen (d610-d629)

d610 Asunnon hankkiminen

d620 Tavaroiden ja palveluiden hankkiminen

d629 Valttamattomyyshyoddykkeiden ja —tarvikkeiden hankkiminen, muu maaritelty ja

maarittelematon
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Kotitaloustehtavat (d630-d649)

d630 Aterioiden valmistaminen

d640 Kotitaloustbéiden tekeminen

d650 Kotitaloustehtavat, muu maaritelty ja maarittelematdn

Kotitalouden esineista, kasveista ja eldimista huolehtiminen ja muiden henkiloi-
den avustaminen (d650-d669)

d650 Kotitalouden esineista, kasveista ja eldimistd huolehtiminen

d660 Muiden henkildiden avustaminen

d669 Kotitalouden esineistd, kasveista ja eldimistd huolehtiminen ja muiden henkil6i-
den avustaminen, muu maaritelty ja maarittelematon

d698 Kotielama, muu maaritelty

d699 Kotielama, maarittelematon

Paaluokka 7 Henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet
Henkiléiden vilinen yleisluonteinen vuorovaikutus (d710-d729)
d710 Henkildiden valinen perustava vuorovaikutus
d720 Henkildiden valinen monimuotoinen vuorovaikutus
d729 Henkildiden valinen yleisluonteinen vuorovaikutus, muu maaritelty ja maarittele-
matoén
Henkiléiden vilinen erityinen vuorovaikutus (d730-d779)
d730 Yhteydenpito vieraisiin henkildihin
d740 Muodolliset ihmissuhteet
d750 Vapaamuotoiset sosiaaliset ihmissuhteet
d760 Perhesuhteet
d770 Intiimit ihmissuhteet
d779 Henkiléiden valinen erityinen vuorovaikutus, muu maaritelty ja maarittelematon
d798 Henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihnmissuhteet, muu maaritelty
*d798: Itsenaistyminen

d799 Henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet, maarittelematon

Paaluokka 8 Keskeiset elamanalueet
Opetus ja koulutus (d810-d839)

d810 Informaali opetus

d815 Esiopetus

d820 Kouluopetus



d825 Ammatillinen koulutus

d830 Korkea-asteen koulutus

d839 Opetus ja koulutus, muu maaritelty ja maarittelematoén
Tyo ja tyollistyminen (d840-d859)

d840 Oppisopimuskoulutus (tydhén valmentautuminen)

d845 Tydnhaku, tydpaikan sailyttaminen ja tydn paattaminen
d850 Vastikkeellinen tyd

d855 Vastikkeeton tyd

d859 Tyd ja tydllistyminen, muu maaritelty ja maarittelematon
Taloudellinen eldama (d860-d879)

d860 Taloudelliset perustoimet

d865 Vaativat taloudelliset perustoimet

d870 Taloudellinen omavaraisuus

d879 Taloudellinen elama, muu maaritelty ja maarittelematoén
d898 Keskeiset elamanalueet, muu maaritelty

d899 Keskeiset elamanalueet, maarittelematon

Paaluokka 9 Yhteisodllinen, sosiaalinen ja kansalaiselama
d910 Yhteisollinen elama

d920 Virkistaytyminen ja vapaa-aika

d930 Uskonto ja hengellisyys

d940 Ihmisoikeudet

d950 Poliittinen toiminta ja kansalaisuus

d998 Yhteisdllinen, sosiaalinen ja kansalaiselama, muu maaritelty

d999 Yhteisdllinen, sosiaalinen ja kansalaiseldama, maarittelematoén

YMPARISTOTEKIJAT

Paaluokka 1 Tuotteet ja teknologiat
e110 Syo6tavat ja juotavat tuotteet ja aineet henkildkohtaiseen kulutukseen

e115 Paivittaisen elaman tuotteet ja teknologiat henkilékohtaiseen kayttdon

Liite 1
12 (15)

e120 Tuotteet ja teknologiat henkilékohtaiseen liikkkumiseen ja liikenteeseen sisa- ja

ulkotiloissa

e125 Kommunikointituotteet ja -teknologiat
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€130 Opetustuotteet ja —teknologiat
e135 Tydssa kaytettavat tuotteet ja teknologiat
€140 Kulttuuri-, virkistys- ja urheilutoiminnan tuotteet ja teknologiat
e145 Uskonnon ja hengellisen toiminnan tuotteet ja teknologiat
€150 Julkisten rakennusten arkkitehtuuri- ja rakennussuunnittelun seka rakentamisen
tuotteet ja teknologiat
e155 Yksityisrakennusten arkkitehtuuri- ja rakennussuunnittelun seka rakentamisen
tuotteet ja teknologiat
€160 Maarakennuksen tuotteet ja teknologiat
€166 Varallisuus
€198 Tuotteet ja teknologiat, muu maaritelty
*e198: Hoidon ja kuntoutuksen tuotteet ja teknologiat

€199 Tuotteet ja teknologiat, maarittelematoén

Paaluokka 2 Luonnonmukainen ymparisto ja ihmisen tekemat ymparisto-
muutokset

€210 Luonnon maantieto

e215 Vaestd

€220 Kasvillisuus ja elaimistd

e225 limasto

€230 Luonnonilmidt

€235 Ihmisen aikaansaamat iimi6t

€240 Valo

€245 Aikaan liittyvat muutokset

€250 Aani

e255 Tarina

€260 liman laatu

€298 Luonnonmukainen ymparistd ja ihmisten tekemat ymparistdmuutokset, muu maa-
ritelty

€299 Luonnonmukainen ymparistd ja ihnmisten tekemat ymparistdmuutokset, maaritte-

lematon

Paaluokka 3 Tuki ja keskinaiset suhteet
€310 lahiperhe

e315 Laajennettu perhe
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€320 Ystavat
e325 Tuttavat, ikatoverit, tydtoverit, naapurit ja yhteisdn jasenet
e330 Esimiesasemassa olevat henkil6t
e335 Alaisasemassa olevat henkil6t
€340 Kotipalvelutydntekijat ja henkilokohtaiset avustajat
€345 Tuntemattomat henkil6t
€350 Kotieldimet
€355 Terveydenhuollon ammattihenkilot
€360 Muut ammattihenkil6t
€398 Tuki ja keskinaiset suhteet, muu maaritelty
*e398: Laheiset, tarkemmin maarittelematon

€399 Tuki ja keskinadiset suhteet, maarittelematon

Paaluokka 4 Asenteet

e410 Lahiperheen jasenten asenteet

e415 Laajennetun perheen jdsenten asenteet

e420 Ystavien asenteet

e425 Tuttavien, ikatoverien, naapurien ja yhteisdn jasenten asenteet
e430 Esimiesasemassa olevien henkildiden asenteet

e435 Alaisasemassa olevien henkildiden asenteet

e440 Kotipalvelutydntekijdiden ja henkilokohtaisten avustajien asenteet
e445 Tuntemattomien henkildiden asenteet

e450 Terveydenhuollon ammattihenkildiden asenteet

€455 Muiden ammattihenkildiden asenteet

€460 Yhteison asenteet

e465 Sosiaaliset normit, kdytanndt ja ideologiat

e498 Asenteet, muu maaritelty

e499 Asenteet, maarittelematon

Paaluokka 5 Palvelut, hallinto ja politiikat

€510 Kulutustavaroiden tuotanto — palvelut, hallinto ja politiikka
e515 Arkkitehtuuri ja rakentaminen — palvelut, hallinto ja politiikka
€520 Ymparistdn kaavoitus — palvelut, hallinto ja politiikka

€525 Asuminen — palvelut, hallinto ja politiikka

€530 Kunnallistekniikka — palvelut, hallinto ja politiikka
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e535 Viestinta — palvelut, hallinto ja politiikka

€540 Liikenne — palvelut, hallinto ja politiikka

e545 Vaestdnsuojelu — palvelut, hallinto ja politiikka

€550 Oikeustoimi — palvelut, hallinto ja politiikka

€555 Yhdistykset ja jarjestdt — palvelut, hallinto ja politiikka
e560 Tiedostusvalineet — palvelut, hallinto ja politiikka
€565 Talous — palvelut, hallinto ja politiikka

e570 Sosiaaliturva — palvelut, hallinto ja politiikka

e575 Yleinen sosiaalinen tuki — palvelut, hallinto ja politiikka
e580 Terveys — palvelut, hallinto ja politiikka

€585 Koulutus — palvelut, hallinto ja politiikka

€590 Tyd ja tydllistyminen — palvelut, hallinto ja politiikka
€595 Poliittinen paatanta — palvelut, hallinto ja politiikka
€598 Palvelut, hallinto ja politiikat, muu maaritelty

€599 Palvelut, hallinto ja politiikat, maarittelematdn

*Tutkimuksellista kehittamistydn luokittelua varten luodut muu maaritelty —koodit

Mukaillen Stakes 2004
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Subjektiivinen ulottuvuus

ALUSTAVA VIITEKEHYS TULEVILLE LUOKITUKSILLE TOIMINTAKYVYN JA TOI-
MINTARAJOITTEIDEN SUBJEKTIIVISESTA ULOTTUVUUDESTA

SE1. Subjektiivinen kokemus 1: Tyytyvaisyys terveydentilaan (tdma voi olla yksit-

taiseen tekijaan liittyva tai yleinen tyytyvaisyys)

SE2. Subjektiivinen kokemus 2: Tyytyvaisyys ruumiin/kehon toimintoihin ja ruu-

miin rakenteeseen (tdma voi olla yksittdiseen tekijaan liittyva tai yleinen tyytyvaisyys)

*SE3. Subjektiivinen kokemus 3: Tyytyvaisyys suorituksiin ja osallistumiseen

(tdma voi olla yksittaiseen tekijaan liittyva tai yleinen tyytyvaisyys)

SE4. Subjektiivinen kokemus 4: Tyytyvaisyys ymparistotekijoihin (tama voi olla

yksittaiseen tekijaan liittyva tai yleinen tyytyvaisyys)

SES5. Subjektiivinen kokemus 5: Yksilon arvo ja elaman merkityksellisyys
Sisaltaa: itsetunto®*, ylpeys, huonommuuskompleksi; itsensa arvostaminen***, elaman
merkityksellisyys; itseluottamus (kyvyt, persoonallisuus, viehattavyys, ulkonakd, seksu-
aalinen vetovoima jne.); usko (uskonnollinen, eettinen, poliittinen jne.); tavoite, paa-
maara, kunnianhimo, elamantehtava; toivo tulevaisuudesta, epatoivo; kiinnostus ela-

maa kohtaan, kiinnostuksen menettaminen.

SE6. Subjektiivinen kokemus6: Emotionaalinen suhde valittomiin laheisiin
Sisaltaa: rakastaa, tuntee olevansa rakastettu; tuntee kiintymysta, tuntee muiden kiin-
tymyksen; vihaa, tuntee olevansa vihattu; on riippuvainen muista, tuntee muiden ole-
van riippuvaisia hanesta; luottaa muihin, tuntee olevansa luotettu; tuntee epaluottamus-
ta, tuntee muiden pitdvan hanta epaluotettavana; on kiitollinen, kokee saavansa kiitos-
ta; on katkera, tuntee muiden olevan katkeria hanelle; vihainen, aggressiivinen; iloinen,
surullinen; suru, murhe; iloitsee muiden onnesta, empatia, kateus, inho; nauttii elamas-

ta, nauttii toisten seurasta, tykkaa olla eristyksissa/yksin.
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SE7. Subjektiivinen kokemus 7: Sosiaalinen tai ryhmaan kuuluminen ja hyvaksy-
tyksi tuleminen

Sisaltaa: tuntee olevansa hyvaksytty, tuntee kuuluvansa johonkin, tuntee olonsa torju-
tuksi, tuntee saavansa kehuja; syyttdd muita omasta tilanteestaan, tuntee muiden syyt-
tavan hanta; tuntee syyllisyytta, kokee tulleensa leimatuksi; tuntee olevansa hyodylli-
nen, tuntee olevansa muille taakka, tuntee parjaavansa hyvin, tuntee olonsa eristetyksi,
on yksinainen; tuntee olevansa vastuussa, tuntee tulleensa rangaistuksi jostakin, mita

on tehnyt menneisyydessa; itsesaali, hapea.

SE8. Subjektiivinen kokemus 9: Perusasennoituminen elamaan

Sisaltaa: tuntee saaneensa otteen itsestaan, tuntee olonsa itsenaiseksi, lahes itsenai-
seksi; kohtaa vaikeudet, selviytyy vaikeuksista; velvollisuudentuntoinen, kieltda velvolli-
suudet; taistelee selviytymisesta, luovuttaa helposti; kehittda omia selviytymiskeinoja,
etsii ulkopuolisia ehdotuksia; ottaa vastuun omista paatdksistaan, vaistaa vastuun; po-
sitiivinen, passiivinen, ulospainsuuntautunut, itsedan havainnoiva, hyvaksyy todellisuu-
den, kieltda todellisuuden, hyvin motivoitunut, huonosti motivoitunut; optimistinen, pes-

simistinen.

*Suomennoksessa alkuperaiset luokat 3 ja 4 yhdistetty luokaksi 3
**Itsetunto-kasitteeseen yhdistetty sisalloksi myds itsetuntemus
***Luokitteluperusteet tulkittu kaikissa luokissa kaksisuuntaisesti (esim. itsensa arvos-

taminen = ei arvosta itsedan)

Alkuperdinen englannin kielinen luokitus:
A TENTATIVE FRAME OF REFERENCE FOR FUTURE CLASSIFICATION OF THE
SUBJECTIVE DIMENSION OF FUNCTIONING AND DISABILITY

Subjective experience 1: Satisfaction on health condition (this could be either one-

to-one satisfaction or over-all).

Subjective experience 2: Satisfaction on body functions and structure (this could

be either one-to-one satisfaction or over-all).

Subjective experience 3: Satisfaction on activity (this could be either one-to-one

satisfaction or over-all).
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Subjective experience 4: Satisfaction on participation (this could be either one-to-

one satisfaction or over-all).

Subjective experience 5: Satisfaction on environmental factors (this could be ei-

ther one-to-one satisfaction or over-all).

Subjective experience 6: Individual’s value and meaning of life.

Inclusions: self esteem, pride, inferiority complex; value of self, meaning of life; self
confidence (on capability, personality, attractiveness, appearance, sex appeal,

etc.); faith (religious, ethical, political, etc.); the objective, goal, ambition, mission in life;

hope for the future, despair; interest in life, loss of interest.

Subjective experience 7: Emotional relationship with immediate others.
Inclusions: loves, feels being loved; has affection, feels having other person’s affection;
hates, feels being hated; relies on others, feels being relied on; trusts others, feels be-
ing trusted; distrust others, feels being distrusted; grateful, feels being thanked; resent-
ful, feels being resented; angry, aggressive; happy, unhappy; grief, sorrow; congratu-
lates other person’s happiness, empathy, envy, loathing; enjoys life, enjoys being with

others, likes isolation.

Subjective experience 8: Social or group belonging and acceptance.

Inclusions: feels accepted, feels belonging, feels rejected, feels praised; is blaming
others for one’s own condition, feels blamed; feels guilty, feels stigmatized; feels use-
ful, feels one is other person’s burden; feels one gets along well, feels isolated, feels
lonely; feels responsible; feels one is punished for something one has done in the past,

self pity, shame.

Subjective experience 9: Basic attitudes to life.

Inclusions: feels one has a grip on oneself, feels independent, rather dependent; faces
the difficulties, escapes the difficulties; dutiful, denies the duties; fights for survival, re-
signs easily; develops coping skills by one’s own, looks for outside suggestion; takes
responsibility for one’s own decision, evades the responsibility; positive, passive; out-
going, introspective; accepts the reality, denies the reality; highly motivated, lowly moti-

vated; optimistic, pessimistic.
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Fokusryhmadhaastattelun kysymysrunko

Suoritukset ja Haastattelukysymykset ICF-luokitusta hyédyntaen (jarjestys
osallistuminen - | toteutuneen haastattelun mukainen

osa-alueen paa-
luokat (Stakes
2004)

Keskeiset ela- Mika edisti opiskeluun tai koulunkayntiin osallistumista? Enta mika
manalueet edisti osallistumista muihinkin tilanteisiin, joissa oli mahdollisuus
oppia jotain uutta kouluun liittymatonta? (d810-d839)

Mika edisti tydhakua, tyollistymista ja tyOpaikan sailyttamista ja
tydssa kaymista? Enta tydssa selviytymista, kuten tyéssa vaadittu-
jen tehtavien tekemista? Joillakin tydnteon paattaminen onkin voi-
nut olla ajankohtaista hoidon p&attymisen jalkeisena ajanjaksona?
Mika edisti silloin tyon paattamista? (d845-d850)

Oliko jompikumpi teista & sellaisessa tilanteessa, etta osallistui tai
pyrki oppisopimuskoulutukseen tai tydhénvalmennukseen? Mika
edisti paikan 16ytamista ja saamista seka paikassa toimimista?
Tai osallistuiko joku kenties palkattomaan tyéhén, kuten vapaaeh-
toistydhon? Mika edisti palkattoman tyon 16ytamista, saamista ja
siind toimimista? (d840, d855)

Millaiset tekijat ylipaansa edistivat ns. taloudelliseen elamaan
osallistumista (kuten ostamistilanteita, rahan saastamista, omai-
suuden vaihtoa jne)? Mika edisti taloudellista omavaraisuutta?
(d860-d879)

Yhteisdllinen, Mika edisti osallistumista yhteisélliseen elamaan, kuten toimintaan
sosiaalinen ja hyvantekevaisyysjarjestdissa, kerhoissa tai ammattimaisissa sosi-
kansalaiselama aalisissa jarjestdissa?(d910)

Mika edisti osallistumista virkistaytymis- ja vapaa-ajan toimintaan,
kuten erilaisiin harrastuksiin, huvielamaan, taidemuseoissa tai
elokuvissa kaymiseen, sosiaaliseen kanssakaymiseen ja matkai-
luun? (d920)

Mika edisti osallistumista uskonnolliseen tai hengelliseen toimin-
taan?(d930)

Mika edisti osallistumista ihmisoikeuksien mukaiseen elamaan?
(d940)

Mika edisti osallistumista poliittiseen ja/tai yhteiskunnalliseen ela-
maan?(d950)




Liite 3
2(3)

Henkildiden vali-
nen vuorovaiku-
tus ja ihmissuh-

teet

Mika edisti hoidon paattymisen jalkeen erilaisiin vuorovaikutusti-
lanteisiin osallistumista asiayhteyteen ja sosiaaliseen tilanteeseen
sopivalla tavalla (esim. asianmukainen huomaavaisuus, arvostuk-
sen osoittaminen tai toisen henkildn tunteisiin vastaaminen)? Mika
edisti tunteiden tai mielijohteiden saatelya vuorovaikutustilanteis-
sa? Mika edisti erilaisten vuorovaikutussuhteiden luomista, yllapi-
tamista ja hoitamista? Tai oliko tarve paattaa jokin suhde, mika
silloin auttoi tekemaan sen? (d710-d729)

Mika edisti yhteydenpitoa tai yhteyden ottamista vieraisiin henki-
I6ihin jotain tarkoitusta varten? Enta sitten muodolliset ihmissuh-
teet, kuten suhteet palveluntuottajiin, opettajiin tai tydnantajiin,
millaiset tekijat edistivat tallaisten muodollisten ihmissuhteiden
luomista ja yllapitamista? Mika edisti vapaamuotoisten inmissuh-
teiden solmimista (esim. ystaviin, tuttaviin, ikatovereihin tai vaikka
naapureihin)? Enta sitten perhesuhteet, mika edisti hoidon paatyt-
tya perhesuhteiden, kuten suhteen vanhempiin tai sisaruksiin,
luomista tai yllapitamista? Mika edisti I1aheisempien, romanttisten
tai intiimien suhteiden luomista ja yllapitamista? (d730-d779)

Kotielama

Mika edisti asunnon hankintaa ja asumisasioiden jarjestamista?
Enta kaikkien paivittaisessa elamassa tarvittavien tavaroiden tai
palveluiden valitsemista ja hankkimista? (d610-d629)

Miten sitten ruuanlaitto, millaiset asiat edistivat aterioiden suunnit-
telua, jarjestamista, valmistamista, valintojen tekemista ja tarjoile-
mista itselle (tai myds muille)? Millaista kotitaloustéiden tekeminen
hoidon jalkeen sitten oli? Mika auttoi kotitdiden tekemistad hoidon
paatyttya? (d630-649)

Mika edisti kotona erilaisten asioiden (esineet/kasvit) tai eldimien
huolehtimista, kuten hoitamista, korjaamisesta tai huoltamista?
Mika edisti tallaista huolehtimisvastuun kantamista? Mika edisti
muiden samaan kotitalouteen kuuluvien henkildiden avustamista
ja heidan hyvinvoinnistaan kiinnostumista? (d650-d669)

Itsesta huolehti-
minen

Mika edisti hoidon paatyttya itsesta huolehtimista, johon kuluu
esim. peseytyminen, kehon osien hoitaminen, wc-toiminnot, pu-
keutuminen, asianmukainen pukeutuminen, ruokaileminen, juomi-
nen ja omasta terveydesta huolehtiminen seka fyysisesti etta
psyykkisesti? (d510-d570).

Yleisluonteiset
tehtavat ja vaa-
teet

Mika edisti erilaisten tehtavien tekemista siten, etta sait aloitettua
vaaditun tehtavan, jarjestit sitd varten ajan, paikan ja tarvikkeet,
teit tehtavan loppuun tai sait myéhemmin jatkettua sen loppuun?
Mika edisti ylipdansa paivittain toistuvien tehtavien ja toimien suo-
rittamista? (d210-d230)

Mika edisti psyykkisesti haastavien vaatimusten kasittelemista,
kuten vastuunkantoa, stressin kasittelemista ja kriisitilanteiden
kasittelemista? (d240)
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Oppiminen ja
tiedon soveltami-
nen

Mika edisti oppimista ja uusien taitojen hankkimista hoidon paatyt-
tya? (d130-d159)

Mika edisti tiedon soveltamista, kuten ajattelemista, ongelmarat-
kaisua ja paatdsten tekemista?(d160-d199)

Mika edisti tarkoituksellisia aistikokemuksia, kuten maku-, haju-,
kuulo-, ndké- ja tuntoaistin kayttamista jonkin asian kokemiseksi?
(kuten vaikka ruuan makujen maistamiseen, musiikin kuuntelemi-
seen jne.) (d110-d129)

Kommunikointi

Mika edisti hoidon paatyttya puhuttujen viestien ymmartamista, ei-
kielellisten viestien ymmartamista ja kirjoitettujen viestien ymmar-
tamista? (d310-329)

Mika edisti omaa kommunikointia, kuten puhumista, kirjoittamista
ja ei-kielellista viestintaa? (d330-d349)

Mika edisti keskustelutilanteiden aloittamista, yllapitamista tai lo-
pettamista joko yhden tai useamman henkilén kanssa? Enta mika
edisti keskustelutilanteisiin osallistumista, kun keskusteluun liittyi
enemman asianakdkulma, jolloin piti esittaa vaitteita asian puoles-
ta tai sitd vastaan tai ilmaista oma perustelu? Mika edisti keskus-
teluun osallistumista, mikali keskustelu pitikin toteuttaa esim. jo-
tain laitetta hydédyntamalla, kuten nyt tassa haastattelussa tai
vaikka puhelimessa puhuessa? (d350-d369)

Liikkuminen

Mika edisti hoidon paatyttya liikkkumista (ei tarkoiteta urheilemista,
vaan liikkumista ylipdansa, kuten nouseminen, makuulle kdyminen
jne), esineiden nostamista, kantamista tai liikkuttamista ja kasien
kayttamista? (d410-d449)

Mika edisti kAvelemista ja liikkumista erilaisissa paikoissa ja tilan-
teissa (kuten kotona, muissa rakennuksissa ja kodin ja muiden
rakennusten ulkopuolella) osallistumisen nakdkulmasta? (d450-
d469)

Mika edisti liikkumista erilaisilla kulkuneuvoilla? (d470-d489)

*Haastattelussa kysymyksia esitettiin tilanteen mukaan yksittaisina, laajempina koko-

naisuuksina tai koko paaluokan kysymykset kerralla. Lisdksi haastattelussa oli tarken-

tavia kysymyksia, sekd aiheeseen johdattelevia kommentteja (Esim. Millaiseksi koit

tuon tilanteen? Tasta teemasta jo vahan tulikin, mutta tdssa ehka viela hieman erilaista

nakodkulmaa)
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Ensimmainen kehittamistehtava: Sisallonanalyysi
Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet
ICF-koodaus | Pelkistys Alaluokka Ylaluokka | Yhdista-
va luok-
ka
Yleisesti b ja s | Fyysinen kunto parani Fyysinen toipu- Hyva fyysi- | Hyva fyy-
(ei voi tar- hoidon aikana (huo- minen syémis- nen vointi sinen
kemmin luoki- | mautus kontekstista: hairiosta vointi
tella) viittaa toipumiseen)
Yleisesti b ja s | Hyva fyysinen vointi
(ei voi tar- (huomautus kontekstis-
kemmin luoki- | ta: viittaa toipumiseen)
tella)
Rasituksen Hyva peruskunto Hyva kunto
sietotoiminnot
(b455)
Itsen ja ajan Itsetuntemus Itsetuntemus Vahvistunut | Vahvistu-
kokemisen tietoisuus nut tietoi-
toiminnot itsesta ja suus it-
(b180) ymparistds- | sesta ja
Tunne-elaman | Kyky tunnistaa omia ta ymparis-
toiminnot tunteita tosta
(b152)
Ajattelutoimin- | Kyky tunnistaa omia
not (b160) ajatuksia
Havaintotoi- Huomion kiinnittdminen | Huomion kiinnit-
minnot (b156) | enemman ulkopuoli- tdminen enem-
seen maailmaan man ulkopuoli-
seen maailmaan
Tunne-elaman | Oma mieliala vaikuttaa, | Mieliala Mieliala Mieliala
toiminnot miten paljon haluaa olla
(b152) sosiaalisissa tilanteissa
Suoritukset ja osallistuminen
ICF-koodaus | Pelkistys Alaluokka Ylaluokka | Yhdista-
va luok-
ka
Tarkoitukselli- | Pysahtyminen tarkoi- Tietoinen het- Tietoinen Aktiivinen
set aistikoke- | tuksella kulloiseenkin keen pysahtymi- | hetkeen oppimi-
mukset , m&a- | hetkeen nen pysahtymi- | nenja
rittelematon nen tiedon
(d129) sovelta-
Taitojen hank- | Harjoitus (puhelut, ih- Taitojen ja tilan- | Taitojen ja minen
kiminen misten kanssa tekemi- | teiden harjoittelu | tilanteiden
(d155) sissa oleminen). harjoittelu
Taitojen hank- | Intiimiin suhteen harjoit- ja oppimi-
kiminen telu seurustelusuhtees- nen
(d155) sa hoidon aikana.
Taitojen hank- | Kaupassa kaynnin har-
kiminen joittelu hoidon aikana

(d155)
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Taitojen hank-
kiminen
(d155)

Pakollisiin ihmissuhtei-
siin liittyen joitakin ih-
misia kohtaan on pita-
nyt opetella uusia suh-
tautumistapoja

Taitojen hank-

Rahankayton opettelu

kiminen uudelleen.

(d155)

Perusoppimi- | Vuorovaikutuksen op- Taitojen oppimi-
nen, maaritte- | piminen terapeuttisten nen

lematdn ja luottamuksellisten

(d159) keskustelujen kautta.

Taitojen hank- | Laajempaa nakemysta

kiminen ja tiedon/teorioiden

(d155) soveltamista on pitanyt

harjoitella.

Taitojen hank-

Paatosten tekemista

kiminen piti harjoitella

(d155)

Perusoppimi- | Oppiminen yrityksen ja
nen, maaritte- | erehdyksen kautta
lematon

(d159)

Perusoppimi- Muutos rahan kaytéssa

nen, maaritte-
lematon (159)

Kirjoittaminen | Ajatuksien kirjaaminen | Ajatuksien Kir- Analyytti-

(d170) paivakirjaan jaaminen nen ja ref-

Tiedon sovel- | Analyyttisyys ja reflek- | Analyyttisyys ja lektiivinen

taminen, maa- | tiivisyys reflektiivisyys pohdinta

rittelematon

(d179)

Ajatteleminen | Asioiden pohtiminen Pohdinta

(d163)

Lukeminen Kirjallisuuden lukemi- Tiedon hankki- Aktiivinen

(d166) nen: maailmankasityk- | minen lukemalla | tiedon
sista ja uskomuksista hankkimi-
selvaa ottaminen. nen ja so-

Lukeminen Psykologian lukeminen veltaminen

(d166)

Tiedon sovel- | Opiskeluissa aktiivisuus | Opiskeluissa

taminen tunneilla aktiivisuus tun-

(d179), maarit- neilla

telematdn

Tiedon sovel- | Netista reseptien ha- Tiedon hankki-

taminen, maa-
ritteleméaton
(d179)

keminen

minen internetis-
ta
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Tiedon sovel- | Oman (sydmishairio) Eldmankoke-
taminen, muu | kokemuksen hyoédyn- muksen sovel-
maaritelty: taminen tydssa taminen uusissa
Kokemusten tilanteissa
soveltaminen
(d179)
Tiedon sovel- | Normaalin opiskelijan
taminen, muu | roolista saattoi I&htea
maaritelty: uusiin rooleihin.
Kokemusten
soveltaminen
(d179)
Tiedon sovel- | Uutuuden viehatys va-
taminen, muu | paudesta siirtyi rahan-
maaritelty: kayttoon.
Kokemusten
soveltaminen
(d179)
Useiden teh- Alkuvaiheessa viikon- Arjen toimien Arjen ja Arjen ja
tavien tekemi- | loppujen kokkailujen suunnittelu, tois- | stressin stressin
nen (d220) suunnittelu taminen ja hal- hallinta hallinta
Useiden teh- Kirjan pitdminen asiois- | linta
tavien tekemi- | ta, jotka tulee hoitaa:
nen (d220) Kalenterit ja tehtavalis-
tat
Paivittdin tois- | Arjen rutiinien toistumi-
tuvien tehtavi- | nen pitkdan samanlai-
en ja toimien sina
suorittaminen
(d230)
Stressin ja Itsekseen tehdyt ren- Rentoutumishar-
muiden toutumisharjoitteet joitteiden teke-
psyykkisten minen
vaateiden ka-
sitteleminen
(d240)
Stressin ja Vuorovaikutustilantei-
muiden siin valmistavat Mind-
psyykkisten fulness-tyyppiset har-
vaateiden ka- | joitteet
sitteleminen
(d240)
Keskustelu Opinnot sisalsivat pal- Keskusteluihin Keskuste- Keskuste-
(d350) jon keskusteluja osallistuminen luihin osal- | luihin
Keskustelu Opiskeluun liittyvien opinnoissa listuminen osallistu-
(d350) keskustelujen kautta opinnoissa | minen
oma paikka ja rooli vuo- opinnois-
rovaikutuksessa kehittyi sa
Keskustelu Tunneilla muiden

(d350))

kanssa keskustelu
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Omasta ter- Oma eheytyminen ja Oman terveyden | Omaan Omaan
veydesta huo- | kuntoutuminen ennen laittaminen etusi- | terveyteen | tervey-
lehtiminen yhteisiin asioihin vaikut- | jalle ja hyvin- teen ja
(d570) tamista vointiin pa- | hyvinvoin-
Omasta ter- Itsesta huolehtiminen nostaminen | tiin pa-
veydestd huo- | ennen muiden hyvin- nostami-
lehtiminen voinnista huolehtimista nen
(d570)
Yleisestid (ei | Oman elaman edista-
voi tarkemmin | minen
luokitella)
Taloudelliset Hoidon aikana alkanut | Rahan kayttami-
perustoimet kiinnostus vaatteita ja nen omaa terve-
(d860) suh- ruuanlaittoa kohtaan ja | ytta ja hyvinvoin-
teessa omas- | rahan kaytto niihin. tia varten
ta terveydesta
huolehtimi-
seen (d570)
Taloudelliset Rahan kayttamisen
perustoimet aloittaminen hyvinvoin-
(d860) suh- tiin ja hemmotteluun
teessa omas-
ta terveydesta
huolehtimi-
seen (d570)
Henkiléiden Huomaavaisuus ja ar- Omat vuorovai- | Vuorovaiku- | Vuorovai-
valinen yleis- | vostuksen osoittaminen | kutustaidot tus, ysta- kutus,
luonteinen tulivat luonnostaan vuo- vyyssuhteet | ystavyys-
vuorovaikutus | rovaikutustilanteissa ja ysta- suhteet ja
(d710) vyyssuhtei- | ystavyys-
Vapaamuotoi- | Uudet opintojen my6td | Ystavyyssuhteet | den yllapito | suhteiden
set sosiaaliset | syntyneet kaverisuhteet | ja niiden yllapito yllapito
ihmissuhteet
(d750)
Henkiléiden Ystavyyssuhteiden yl-
valinen moni- | lapito hoidon aikana
muotoinen pidetyilla lomilla
vuorovaikutus
(d720)
Opetus ja kou- | Kouluttautuminen Kouluttautumi- Normaali Normaali
lutus, maarit- nen elama ja elama ja
telematodn siihen osal- | siihen
(d839) listuminen osallistu-
Opetus ja kou- | Opiskelut tyollistymi- minen
lutus, maarit- seen liittyen
telematodn
(d839)
Opetus ja kou- | Opiskeluun liittyvat asi-
lutus, maarit- at kulkivat hoidossa
telematodn mukana

(d839)
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Opetus ja kou- | Rentous rahakaytdssa | Normaalin ela-
lutus, maarit- sai loppusilauksen man kokemukset
telematdn opiskelija-arjessa ja kokeilut
(d839)
Yhteisollinen Opiskelijaelamaan mu-
elama (d910) | kaan hakeutuminen
itsetunnon haasteista
huolimatta.
Virkistaytymi- | Harrastuksiin mukaan
nen ja vapaa- | hakeutuminen itsetun-
aika (d920) non haasteista huoli-
matta
Yhteisollinen, | Tavallisen nuoren ela-
sosiaalinen ja | man viettdminen
kansalaisela-
ma, maaritte-
lematon,
(d999)
Yhteisollinen, | Opiskelijakdmpasta
sosiaalinen ja | ulos Iahteminen ih-
kansalaiseld- | misten ja tapahtumien
ma, maaritte- | pariin.
lematon,
(d999)
Yleisestid (ei | Monien juttujen kokei-
voi tarkemmin | leminen ennen paik-
luokitella) kansa loytamista yh-
teiskunnassa
Yleisestid (ei | Normaalielamasta saa-
voi tarkemmin | dut kokemukset
luokitella)
Yleisesti d (ei | Totuttelu normaaliin
voi tarkemmin | eldmaan
luokitella)
Yksilotekijat
ICF- Pelkistys Alaluokka Ylaluokka | Yhdista-
koodauksen va luok-
yksilotekijan ka
peruste (vrt.
Stakes 2004:
17)
Entiset koke- Kokemus omillaan Omillaan asumi- | Omillaan Omillaan
mukset asumisesta jo ennen sen ja laskujen asumisen ja | asumisen
hoitoa maksamisen laskujen ja lasku-
kokemukset en- | maksami- jen mak-
Entiset koke- Omillaan asuessa en- nen hoitoa sen koke- samisen
mukset nen hoitoa kokemus mukset kokemuk-
laskujen itsendisesta ennen hoi- | set ennen
hoitamisesta toa hoitoa
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Ymparistotekijat
ICF-koodaus | Pelkistys Alaluokka Ylaluokka | Yhdista-
va luok-
ka
Varallisuus Sairausajalta jadneet Saastot Taloudelli- | Taloudel-
(e165) saastot nen vakaus | linen va-
Varallisuus Saastetyt lapsilisat kaus
(e165)
Sosiaaliturva — | Opintotuki Elamantilanteen
Etuudet, hal- mukaiset rahalli-
linto ja politiik- set tuet
ka (e570)
Sosiaaliturva — | Sairaspaivaraha sai-
Etuudet, hal- raana ollessa
linto ja politiik-
ka (e570)
Tuki ja keski- Ihmiset ymparilla Perheen, ystavi- | Laheisten Laheisten
naiset suhteet, en ja muiden ja opiskelu- | ja opiske-
muu maaritelty [&heisten tuki ryhman tuki | luryhman
(€398): Lahei- tuki
set, tarkemmin
maarittelema-
ton
Tuki ja keski- | Laheisten tuki
naiset suhteet, | yhteisdlliseen elamaan
muu maaritelty | osallistumiseksi
(e398): Lahei-
set, tarkemmin
maarittelema-
ton
Lahiperhe Avopuoliso ja van-
(d310) hemmat auttoivat muu-
tossa
Lahiperhe Perheen tuki opintojen
(e310) alussa
Lahiperhe Aiti auttoi vuokrata-
(e310) kuussa
Ystavat (e320) | Asioista keskustelemi-
nen laheisten ystavien
kanssa
Tuttavat, ika- Opiskeluryhman tuki Opiskeluryhman
toverit, naapu- | omille ajatuksille sai tuki
rit ja yhteisbn | tajuamaan, ettd omissa
jasenet (€325) | ajatuksissa voi olla jar-
kea
Tuotteet ja Paivittdinen ruokailulis- | Ateriasuunnitel- | Sydmishai- | Syémis-
teknologiat, ta antoi turvallisuuden ma riokeskuk- hairidkes-
muu maaritelty | tunnetta sen hoito kuksen
(e198): Hoi- hoito

don ja kuntou-
tuksen tuotteet
ja teknologiat
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Terveys - pal- | Hoidon aikainen hem- Oppimisen mah-
velut, hallinto | motteluryhma ehka dollistaminen
ja politiikka innostanut kayttdman Sybmishai-
(e580) rahaa hyvinvointiin ja riokeskuksessa

hemmotteluun.
Terveys - pal- | Tiivis yhteisollisyys hoi-
velut, hallinto dossa opetti (esim. vas-
ja politiikka tavuoroisuutta, tuntei-
(e580) den saatelya ja tunnis-

tamista ja tunteista

keskustelemista)
Terveys - pal- | Hoidon aikana pu-
velut, hallinto huimme ei:n sanomi-
ja politiikka sesta ja rajojen asetta-
(€580) misesta
Terveys - pal- | Hoidossa olisi hyva Kehittdmisehdo-
velut, hallinto painottaa kuka on ter- tus: Normaaliin
ja politiikka veena yhteiskunnan eldmaan siirty-
(€580) jasenena misen painotta-
Terveys - pal- | Hoidossa olisi hyva minen ja yhteis-
velut, hallinto painottaa normaaliela- | kunnan jasenyy-
ja politiikka maan siirtymista den pohdinta
(€580) hoidon aikana
Kulutustava- Opiskelijaravintolat tar- | Opiskelijapalve- | Opiskelija- | Opiskeli-
roiden tuotan- | josivat maukasta ja lut palvelut japalvelut
to — palvelut, terveellista ruokaa (HJ;
hallinta ja poli- | HIM)
tiikka (e510)
Asuminen — Opiskelija-asunnon
Palvelut, hal- saaminen
linto ja politiik-
ka (e525)
Subjektiiviset kokemukset
Subjektiivi- Pelkistys Alaluokka Yldluokka | Yhdista-
sen ulottu- va luok-
vuuden koo- ka
daus (ja luo-
kitteluperus-
te)
Yleisesti SE, Psyykkinen, sosiaali- Psyykkinen, so- | Hyvinvoin- | Hyvin-
ei voi tarkem- | nen ja fyysinen koko- siaalinen ja fyy- | nin koke- voinnin
min luokitella naishyvinvointi sinen kokonais- | mukset kokemuk-

hyvinvointi set

Tyytyvaisyys
suorituksiin ja
osallistumi-
seen (SE3),
(Tyytyvaisyys
yleisluonteisiin
tehtaviin ja

vaateisiin)

Positiiviset tunteet teh-
tavien ja toimien hallit-
semisesta

Positiiviset tun-
teet tehtavien ja
toimien hallitse-
misesta
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Tyytyvaisyys
suorituksiin ja
osallistumi-
seen (SE3),
(Tyytyvaisyys
yleisluonteisiin
tehtaviin ja
vaateisiin)

Tieto hyvasta olosta,
joka tulee tehtavien
ajallaan tekemisesta

Perusasennoi-
tuminen ela-
maan (SE8),
(kehittdd omia
selviytymis-
keinoja)

Hallinnan tunne ela-
masta esim. tehtavien
listaamisen avulla

Emotionaali-
nen suhde
valittdmiin
[aheisiin
(SE6), (esim.
tuntee olevan-
sa rakastettu,
tuntee kiinty-
mysta)

Parisuhteeseen liittyvat
positiiviset tunteet ja
kokemukset

Emotionaali-
nen suhde
valittdmiin
[aheisiin
(SE6), (esim.
luottaa muihin,
tuntee muiden
kiintymyksen,
nauttii toisten
seurasta)

Turvallisuuden tunne
parisuhteessa

Parisuhteeseen
liittyvat positiivi-
set tunteet ja
kokemukset

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES), (esim.
itsetunto, it-
sensa arvos-
taminen, itse-
luottamus)

Muutos sisaisessa pu-
heessa itsesta

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES), (esim.
itsetunto, it-
sensa arvos-
taminen, itse-
luottamus)

Armollisuus itsea koh-
taan

Muutos sisaises-
sa puheessa
itsesta

Subjektiivis-
ten koke-
musten
terveytta
edistavat
muutokset

Subjektii-
visten
kokemus-
ten terve-
ytta edis-
tavat
muutok-
set
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Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES5),

Omanarvontunnon ko-
hoaminen on auttanut
nakemaan vaihtoehtoja
kaikkeen suostumiselle.

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES), (itsen-
sa arvostami-
nen)

Parantunut omanarvon-
tunto saa hakemaan
mielihyvaa esim. kult-
tuurisista elamyksista

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES), (esim.
itsetunto, it-
sensa arvos-
taminen, itse-
luottamus)

Sisaisessa puheessa
tapahtunut muutos

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SED), (itse-
luottamus)

Lisaantynyt itseluotta-
mus uusien kokemus-
ten kautta

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES), (esim.
elaman merki-
tyksellisyys,
paamaara)

Halu auttaa toisia ja
tehda merkityksellista
tyota

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES), (esim.
elaman merki-
tyksellisyys,
kiinnostus
elamaa koh-
taan, tavoite)

Halu saada elamaan
kaikkea muuta, ei sy6-
mishairiéon liittyvaa
ty6ta tai koulutusta

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb), (tavoi-
te, pdamaara,
kiinnostus
elamaa koh-
taan)

Halu parjata opinnoissa
saa kiinnostumaan it-
sesta huolehtimisesta

Muutos elaman
merkityksissa
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Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb), (paa-
maara, kiin-
nostus elamaa
kohtaan)

Halu olla osa opiskeli-
jayhteis6a motivaationa
itsesta huolehtimiseen

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb5), (ela-
man merkityk-
sellisyys,
paamaara)

Halu tietaa asioita maa-
ilmankuvan muodosta-
miseksi

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb5), (ela-
man merkityk-
sellisyys)

Tiiviin ja pitkan proses-
sin [&pi kdyminen oman
maailmankuvan muo-
dostamisessa

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb), (tavoi-
te, paamaara)

Motivaatio pysya ikais-
tensa tahdissa ja pyr-
kimys olla normaali

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb), (tavoi-
te, kiinnostus
elamaa koh-
taan, elaman
merkitykselli-

syys)

Normaaliuden ja perus-
roolien kaipaaminen

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SE5), (kiin-
nostus elamaa
kohtaan)

Oma motivaatio 16ytaa
oma juttunsa ja paik-
kansa.

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb5), (ela-
man merkityk-
sellisyys, kiin-
nostus elamaa
kohtaan)

Pitaa Ioytaa niita asioi-
ta, joista pitaa ja jotka
eivat liity sairauteen
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Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb5), (ela-
man merkityk-
sellisyys, kiin-
nostus elamaa
kohtaan)

Ymmarrys, ettd haluaa
uusia asioita elamaan

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES), (itsen-
sa arvostami-
nen)

Ymmarrys, etta vasta-
painona opiskelulle
tulee huolehtia fyysi-
sesta ja psyykkisesta
hyvinvoinnista

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SE5), (luokit-
telulle ei sel-
keaa perustet-
ta, ks. luku
8.2)

Avoimuus syémishai-
ridtaustasta on voima-
vara tyossa

Sosiaalinen ja
ryhmaan kuu-
luminen ja
hyvaksytyksi
tuleminen
(SE7), (tuntee
olevansa hy-
vaksytty, tun-
tee kuuluvan-
sa johonkin)

Kokemus tuesta ja
ymmarryksesta syo-
mishairidvertaisryhmis-
sa saa kiinnostumaan
osallistumisesta vas-
taavaan toimintaan

Sosiaalinen ja
ryhmaan kuu-
luminen ja
hyvaksytyksi
tuleminen
(SE7), (tuntee
kuuluvansa
johonkin)

Pitkan yksindisen ajan-
jakson (ennen hoitoa)
jalkeen yhteiséllisyyden
merkityksen ymmarta-
minen

Sosiaalinen ja
ryhmaan kuu-
luminen ja
hyvaksytyksi
tuleminen
(SE7), (tuntee
kuuluvansa
johonkin)

Tarve kuulua muihinkin
yhteisdihin, kuin perhe

Muutos hyvaksy-
tyksi tulemisen ja

yhteisdllisyyden
kokemuksissa




Sosiaalinen ja
ryhmaan kuu-

Kaikkea ei tarvitse tie-
taa, mutta voi silti tulla

luminen ja hyvaksytyksi. Sen

hyvaksytyksi huomaaminen daneen

tuleminen ihmettelyn kautta

(SE7), (tuntee

olevansa hy-

vaksytty)

Perusasennoi- | Perspektiivi asioihin Muutos asioihin
tuminen ela- eldmankokemuksen ja elamaan suh-
maan (SE8), kautta tautumisessa

(tuntee saa-
neensa otteen
itsestaan, koh-
taa vaikeudet,
kehittda omia

selviytymis-

keinoja)

Perusasennoi- | Asioiden suhteuttami-
tuminen ela- nen pitaa koulustressin
maan (SE8), hallinnassa

(tuntee saa-
neensa otteen
itsestaan, sel-
viytyy vaike-
uksista, kehit-
taa omia sel-
viytymiskeino-
ja)

Perusasennoi-
tuminen ela-
maan (SE8),
(positiivinen,
optimistinen)

Luottamus siihen, etta
asiat jarjestyvat kun
yrittda parhaansa

Perusasennoi-
tuminen ela-
maan (SE8),
(positiivinen,
optimistinen)

Asioiden auki oleminen
oli vapauttavaa, kun
koko elama oli avoinna
hoidon loputtua

Perusasennoi-
tuminen ela-
maan (SE8),
(ei luokittelu-
perustetta, ks.
luku 8.2)

Huithapelius rahan kay-
tossa alussa hoidon
paatyttya
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Yksilén arvo ja | Pohdinta kuka olen, Pohdinta itsesta, | Pyrkimys Pyrkimys
elaman merki- | mihin kuulun ja minne omasta arvosta ymmartaa ymmartaa
tyksellisyys olen menossa eli tule- | ja tulevaisuudes- | itsed, tule- | itsea,
(SES), (ela- vaisuuden pohdinta ta vaisuutta ja | tulevai-
man merkityk- | muuhun kuin syémi- sydmishai- | suutta ja
sellisyys, kiin- | seen ja anoreksiaan ridhistoriaa | sydmis-
nostus elamaa | liittyen hairidhis-
kohtaan) toriaa

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SED), (itse-
tunto, itsensa
arvostaminen,
ks. luku 8.2)

Pyrkimys ndhda sy-
vemmalle itseen kuka
on ihmisena syémishai-
ridoireiden takana ja
maailmassa.

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SE5), (ela-
man merkityk-
sellisyys, it-
sensa arvos-
taminen)

Itselle on annettava
aikaa ajatella tulevai-
suutta, ennen kuin Iah-
tee toteuttamaan sita.

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SED), (itse-
tunto, itsensa
arvostaminen)

Pyrkimys ymmartaa
itsed

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SED), (itse-
tunto, itsensa
arvostaminen)

Halu ymmartaa miksi
oli aiemmin ajatellut
olevansa huono tai pa-
ha

Yksildn arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SEb5), (ela-
man merkityk-
sellisyys, itse-
tunto)

Eksistentiaaliset kysy-
mykset: Syomishairién
merkityksen, vaikutuk-
sien ja syiden miettimi-
nen

Eksistentiaaliset
kysymykset
sydmishairiosta
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Toinen kehittamistehtava: Sisallonanalyysi
EDISTAVAT TEKIJAT (vihred) / RAJOITTAVAT TEKIJAT (punainen)
Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet
ICF-koodaus Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
luokka
Yleisesti b jas, | Fyysisen voin- Fyysisen voin- Fyysisen Fyysisen

ei voi tarkem-
min luokitella

nin kokonaisval-
tainen parantu-

nin kokonaisval-
tainen paran-

voinnin koko-
naisvaltainen

voinnin koko-
naisvaltainen

minen tuminen parantuminen | parantuminen
Yleisesti b ja s, | Fyysisen voin- ja huomioimi- | ja huomioimi-
ei voi tarkem- nin parantumi- nen nen
min luokitella sen vaikutusten
kokonaisvaltai-
suus
Yleisesti b jas, | Kehon huomi- Kehon laaja
ei voi tarkem- ointi ravitse- huomiointi
min luokitella mustilaa laa-
jemmin
Yleisesti b ja's, | Toipuja aikuisen | Fyysisen ja Fyysisen ja Fyysisen ja
ei voi tarkem- kehossa, mutta | psyykkisen psyykkisen psyykkisen
min luokitella mieleltdan vield | olemuksen risti- | olemuksen olemuksen
lapsenomainen | riitaisuus ristiriitaisuus ristiriitaisuus
ja kokematon
Suoritukset ja osallistuminen
ICF-koodaus Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
luokka
Yleisesti d, ei Ensimmaiset Toipumisen Syomishairion | Syémishairion
voi tarkemmin kokemukset hyoty tilalle tulevat tilalle tulevat
luokitella siita, mita sai- uudet asiat uudet asiat
rauden tilalle voi
tulla
Yleisesti d, ei Ajatusten ja
voi tarkemmin ajan vapautu-
luokitella minen muuhun

Opetus ja kou-
lutus, maaritte-
leméaton (d839)

Opiskelu hoidon
loppuvaiheissa

Virkistaytymi- Harrastukseen
nen ja vapaa- osallistuminen
aika (d920)

Virkistaytymi- Harrastukset
nen ja vapaa- hoidon loppu-
aika (d920) vaiheissa
Yleisesti d, ei Sydmishairidoi-
voi tarkemmin reiden vaistymi-
luokitella sesta jaavan

tyhjan tilan tayt-
tdminen ystavil-
14 ja terveilla
asioilla

Osallistuminen
normaaliin ela-
maan
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Taitojen hank-
kiminen (d155)

Sosiaalisten
taitojen opettelu

Taitojen opette-
lu ja oppiminen

Perusoppimi- Ulkomaailmas- | osastolla
nen (d130- sakin tarkeiden
d159) rutiinien oppi-

minen osastolla
Yleisesti d, ei Pehmea siirty- Harjoittelun ja
voi tarkemmin mavaihe kotiin elaman laajen-
luokitella taminen osas-
Perusoppimi- Asiakas oppii ton ulkopuolelle
nen, maaritte- laajentamaan asteittain
leméatdn (d159) | maailmanku-

vaansa osaston

ulkopuolelle
Perusoppimi- Laajemman
nen, maaritte- maailmankuvan
leméatdn (d159) | oppiminen

Perusoppimi-
nen, maaritte-
lematon (d159)

Vuorovaikutuk-
sen tyostami-
nen osaston
ulkopuolella

Taitojen oppi-
minen ja siir-
taminen osas-
ton ulkopuolel-
le

Taitojen oppi-
minen ja siir-
taminen osas-
ton ulkopuolel-
le

Liikkuminen, Iltsenainen kul-

maarittelema- keminen harras-

ton (d499) tukseen

Henkildiden Vuorovaikutus Vuorovaikutus Vuorovaikutus | Ihmissuhteet
valinen yleis- samassa tilan- | osastolla ja ihmissuh- ja vuorovaiku-
luonteinen vuo- | teessa olevien teet osastolla tus
rovaikutus, potilastoverei-

maarittelema- den kanssa

ton (d729)

Henkildiden Paljon yhdessa

valinen yleis- oloa olohuo-

luonteinen vuo- | neessa

rovaikutus,

maarittelema-

ton (d729)

Vapaamuotoi- Osastolta loyty- | Ystavien Ioyta-

set sosiaaliset
ihmissuhteet
(d750)

neet ystavat

Vapaamuotoi-
set sosiaaliset
ihmissuhteet
(d750)

Ystavien saa-
minen osastolta

minen osastolta

Muodolliset
ihmissuhteet
(d740)

Erilaiset oma-
hoitajasuhteet

Omahoitajasuh-
teet
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Perhesuhteet Sisarussuhtei- Tarkeiden ih- Tarkeiden
(d760) den yllapito -> missuhteiden ihmissuhtei-
d799 yllapito den yllapita-
Vapaamuotoi- Ystavyyssuhtei- minen ja uusi-
set sosiaaliset den yllapito en ystavien
ihmissuhteet [6ytaminen
(d750)
Vapaamuotoi- Kotilomilla ysta-
set sosiaaliset vyyssuhteiden
ihmissuhteet yllapito
(d750)
Vapaamuotoi- Ystavien loyta- | Ystavien loyta-
set sosiaaliset minen minen
ihmissuhteet
(d750)
Henkildiden Itsenaisen ai- Itsenaistyminen | Itsenaistymi- Itsenaistymi-
valinen vuoro- kuisen elaman nen nen
vaikutus ja ih- viettdminen ja
missuhteet, vanhemmista
muu maaritelty: | irtaantuminen
Itsenaistyminen
(d798)
Henkiléiden Nuoren it-
valinen vuoro- senaistyminen
vaikutus ja ih- vanhemmista
missuhteet, hoidon aikana
muu maaritelty:
Itsenaistyminen
(d798)
Omasta tervey- | Syominen ja Syéminen ja Syéminen ja Syéminen ja
desta huolehti- | ruuan annostelu | ruuan annostelu | ruuan annos- | ruuan annos-
minen (d570) ei viela suju ei suju telu ei suju telu ei suju
hyvin
Perhesuhteet Sisarussuhteita | Ihmissuhteiden | Ihmissuhteet Ihmissuhteet
(d760) ei ole entuudes- | puuttuminen puutteellisia puutteellisia
taan tai haitallisia tai haitallisia
Vapaamuotoi- Ystavyyssuhtei-
set sosiaaliset ta ei ole entuu-
ystavyyssuh- destaan
teet (d750)
Vapaamuotoi- Osastoysta- Haitallinen
set sosiaaliset vyyssuhde ei osastoysta-
ihmissuhteet pysy terveella vyyssuhde

(d750)

tasolla

Opetus ja kou-
lutus, maaritte-
lematon (d839)

Hoidon aikana
osallistuminen
opiskeluun on
rajoittunutta

Opiskelurajoite
hoidon aikana

Opiskelurajoi-
te hoidon ai-
kana

Opiskelurajoi-
te hoidon ai-
kana
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Yksilotekijat
ICF- Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
koodauksen luokka
yksilotekijan
peruste (vrt.
Stakes 2004:
17)
Entiset koke- Pitka hoitohisto- | Ikaryhmaan Ikdryhmaan Ikdryhmaan
mukset ria ja ikaryh- verrattuna eri- verrattuna verrattuna
maan verrattu- | lainen eldaman- | erilainen ela- erilainen ela-
na erilainen historia manhistoria manhistoria
eldmanhistoria
Ymparistotekijat
ICF-koodaus Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
luokka
Tuotteet ja tek- | Selviytymispa- | Ohjeistukset Ohijeistukset ja | Ohjeistukset ja

nologiat, muu
maaritelty
(e198): Hoidon
ja kuntoutuksen
tuotteet ja tek-
nologiat

ketti rahallisista
tuista ja niiden
hakemisesta

Tuotteet ja tek-
nologiat, muu
maaritelty
(d198): Hoidon
ja kuntoutuksen
tuotteet ja tek-
nologiat

Toimintamalli
kriisien ylipaa-
semiseksi

Tuotteet ja tek-
nologiat, muu
maaritelty
(d198): Hoidon
ja kuntoutuksen
tuotteet ja tek-
nologiat

Tulevaisuuden

suunnitelmia ja
haaveita konk-

retisoivat tehta-
vat

Tuotteet ja tek-
nologiat, muu
maaritelty
(d198): Hoidon
ja kuntoutuksen
tuotteet ja tek-

Kiinnostuksen
kohteita kartoit-
tavat kyselyt

Harjoitustehta-
vat

harjoitustehta-
vat

harjoitustehta-
vat

nologiat
Lahiperhe Nuoren asiak- Perheen tar- Laheisten tuki | Laheisten tuki
(e310) kaan perheen joama kaytan-
tuki ja hoidossa | nén asioihin
mukana olo littyva tuki ja
Lahiperhe Vanhempien hoidossa mu-
(e310) tuki kana olo
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Lahiperhe Perheen tuki
(e310) rutiinien siirta-

misessa ulko-

maailmaan
Lahiperhe Vanhempi hoi-
(e310) tajan roolissa

paivalomilla
Ystavat (e320) | Vanhat, todelli- | Ystavien ym-

set ystavat ym- | martavaisyys ja

martavat, miksi | tuki

ystavyys on

ollut katkolla
Ystavat (€320) | Ystavan tuki
Terveydenhuol- | Normaaliin ela- | Henkildkunnan | Henkil6kun- Henkilokun-
lon ammatti- maan siirtymi- tuki ulospain nan monimuo- | han monimuo-
henkil6t (e355) | nen tuetusti suuntaavalle toinen ja mo- | toinen ja mo-

itsenaisyyden elamalle nisuuntainen nisuuntainen

astetta asiak-
kaan kanssa
yhdessa saa-
dellen

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkil6t (e355)

Henkilokunta
tukee asiakasta
harrastuksissa,
tydssa ja kou-
lussa

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Henkilokunta
herattelee moti-
vaatiota maail-
mankuvan laa-
jentamiseen

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkil6t (e355)

Kouluun palaa-
misen kasitte-
leminen etuka-
teen hoitajien

kanssa
Terveydenhuol- | Opiskelun ja
lon ammatti- harrastusten
henkilét (e355) | tukeminen hoi-

don aikana

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkil6t (e355)

Ulospain suun-
tautuvan har-
rastuksen tu-
keminen osas-
tolla

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Henkilokunnan
tuki rutiinien
siirtdmisessa
ulkomaailmaan

tuki

tuki
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Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Omahoitaja
ohjaa vanhem-
man ja nuoren
suhteen raken-
tumista

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkil6t (e355)

Hoitajat ohjaa-
vat osaston
yhteisén sosiaa-
lisia tilanteita
rakentavaan
suuntaan

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Henkilokunta
kannustaa asia-
kasta ottamaan
yhteytta van-
hoihin ystaviin

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Vanhojen ysta-
vyyssuhteiden
yllapitamisen

tukeminen
Terveydenhuol- | Hoitohenkilo-
lon ammatti- kunnan tuki

henkilét (e355)

asiakkaan ysta-
vyyssuhteelle -

Terveydenhuol- | Osastoysta-

lon ammatti- vyyssuhteiden

henkilét (€e355) | tukeminen hoi-
don aikana

Terveydenhuol- | Perheen tuke-

lon ammatti- minen

henkil6t (e355)

Terveydenhuol- | Perheella ko-

lon ammatti- kemus ymmar-

henkilét (e355)

retyksi tulemi-
sesta

Henkilokunnan
tuki vuorovaiku-
tuksen kehitty-
miseksi ja ih-
missuhteille

Terveydenhuol- | Asiakkaan aito
lon ammatti- kuunteleminen
henkil6t (e355)

Terveydenhuol- | Hoitohenkil-
lon ammatti- kunnan tuki

henkilét (e355)

erilaisten asioi-
den kokemisek-
si asiakkaan
lahtokohdista
kasin

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Merkitysten ja
tarkeiden asioi-
den hahmotta-
minen jokaisen
omista lahto-
kohdista kasin

Kuntoutujan
yksilGllisista
tarpeista nou-
seva henkilo-
kunnan tuki
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Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Sen esille tuo-
minen, mita
sairauden tilalle
tulee

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkil6t (e355)

Mahdollisista
notkahduksista
kertominen nuo-
relle ja hanen

l[aheisilleen
Terveydenhuol- | Psykoedukaatio
lon ammatti- sairauden vai-
henkil6t (e355) | kutuksesta

ajankayttoon
Terveydenhuol- | Psykoedukaatio
lon ammatti- sairauden vai-

henkilét (e355)

kutuksista ajan-
kayttoon ja aja-
tuksiin. (esim.

Minnesota-

tutkimus)
Terveydenhuol- | Tiedon tuomi-
lon ammatti- nen asiakkaille

henkilét (e355)

tyhjyyden tilan
voittamiseksi

Henkilokunnan
tarjoama tiedol-
linen tuki kun-
toutujalle ja
laheisille

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Hoitohenkil6-
kunnan tarjoa-
ma tuki ystaval-
le

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkil6t (e355)

Vanhempien
pitdminen ajan
tasalla nuoren

tilanteesta
Terveydenhuol- | Tiiviimpi yhteis-
lon ammatti- tyd kotijoukko-
henkilét (e355) | jen kanssa
Terveydenhuol- | Tulevan tera-
lon ammatti- peutin tapaami-

henkilét (e355)

sen jarjestami-
nen jo ennen
hoidon loppua

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkil6t (e355)

Opettajien in-
formointi nuoren
tilanteesta kou-
luun palatessa

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Informaatio
mahdollisista
hoidon paatty-
misen jalkeisis-
ta ongelmista

Henkilokunnan
tuki laheisten
voimavarojen
vahvistamiseksi
ja muu verkos-
totyd
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Terveydenhuol- | Henkilokunta Henkilokunnan | Henkilékun- Henkilokun-
lon ammatti- luottaa ja uskal- | luottamus kun- | nan kuntoutu- | nan kuntoutu-
henkildiden taa ottaa nuo- toutujaan jaa kunnioitta- | jaa kunnioitta-
asenteet (e450) | ren oireiluun vat asenteet vat asenteet

liittyvan riskin

ulkoiluilla ja

asioidessa
Terveydenhuol- | Henkilokunta
lon ammatti- antaa asiak-
henkildiden kaalle mahdolli-
asenteet (e450) | suuden ottaa

itse vastuuta ja

oppia virheista
Terveydenhuol- | Osallistumis- Kuntoutujan
lon ammatti- mahdollisuus vaikutusmah-
henkildiden itsea koskevien | dollisuuksien

asenteet (e450)

saantdjen laa-
timiseen

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkildiden
asenteet (e450)

Asiakkaan paa-
tosta olla otta-
matta vanhem-
pia mukaan liian
lahelle hoitoa
kunnioitetaan

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkildiden
asenteet (e450)

Potilas saa olla
vointinsa mu-
kaan mahdolli-
simman paljon
mukana asioi-
den suunnitte-
lussa

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkildiden
asenteet (e450)

Potilaan toivei-
den kuuntele-

minen hoitaja-
vaihdon yhtey-
dessa

vahvistaminen

Sosiaaliset
normit, kaytan-
noét ja ideologiat

Johdonmukai-
set ja ennakoi-
tavat saannot

(e465)

Sosiaaliset Osaston 10
normit, kdytdn- | vuoden aikana
nét ja ideologiat | kehittyneet
(e465) saannot -
Sosiaaliset Osaston saan-

normit, kaytan-
noét ja ideologiat
(e465)

not paranemis-
prosessin aloit-
tamiseksi

Terveytta ja
toimintakykya
edistavat osas-
ton saannot

Terveytta ja
toimintakykya
edistavat
osaston saan-
not

Terveytta ja
toimintakykya
edistavat
osaston saan-
not
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Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Kiintymyssuh-
deasioiden
huomioiminen
terapia-
ajankohdan
arvioimisessa ja
uuden hoitosuh-
teen aloittamat-
ta jattdmisessa
hoidon loppu-
vaiheissa

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (e580)

Terapian aloitus
jo hoidon aika-
na

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Terapian aloit-
tamisen oikea-
aikaisuus

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Terapiatyyppi-
set keskustelut
Kela-terapian
saastamiseksi
my6hempaan
vaiheeseen

Terveys — pal-
velut, hallinto ja

Henkildkunnan
tarjoama tera-

Palveluiden
oikea-aikaisuus
ja Kela-
korvattavaa
terapiaa myo-
hemmaksi
saastavat rat-
kaisut

politiikka (€580) | piatyyppinen
keskustelu
Terveys — pal- | Terapiatyyppi- Toimintakyvyn
velut, hallinto ja | set keskustelut | kehittymista
politikka (€580) | hoidon loppu- edistavat palve-
vaiheessa lut
Terveys — pal- | Kokemukselliset
velut, hallinto ja | tydskentelyt

politiikka (€580)

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Osastohoidon
aikaiset ryhmat
ja yhteisbhoidon

periaatteet
Terveys — pal- | SyOmishai-
velut, hallinto ja | riokeskuksessa

politiikka (€580)

kaytossa olevat
erilaiset tera-

piamallit
Terveys — pal- Terapia
velut, hallinto ja
politiikka (€580)
Terveys — pal- Terapia

velut, hallinto ja
politikka (€580)

Oikea-aikaiset
ja ammattitai-
toiset palvelut

Oikea-aikaiset
ja ammattitai-
toiset palvelut
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Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Terapia mah-
dollistaa subjek-
tiivisten koke-
musten tutkimi-
sen

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Hoidon jatkumi-
nen paivapoti-
laana

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (e580)

Hoitajat yrittavat
parhaansa I0y-
taa

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Hoitajien roolin

mukautuminen

potilaan voinnin
mukaan

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Syomishai-
riokeskuksen
toimintatavat
positiivisia ja
luottamusta
herattavia

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Osaava ja am-
mattitaitoinen
henkilokunta

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Hoitajavetoi-
suus kootun
kokonaisuuden

Henkildkunnan
ammattitaito ja
tyotavat

pohjana

Tuki ja keski- Tukiverkko ei Laheisten tuen | Laheisten tuen | Laheisten tuen

naiset suhteet, | ole lahella rajoittuminen rajoittuminen rajoittuminen

muu maaritelty:

laheiset, tar-

kemmin maarit-

telematon

(e398)

Lahiperhe Nuori ja van-

(e310) hempi asuvat
kaukana toisis-
taan

Lahiperhe Perheen tar-

(e310) joaman tuen
merkityksen
vaheneminen
hoidon aikana

Lahiperhe Vanhempi ei

(e310) pysy nuoren
kehityksessa
mukana

Lahiperhe Vanhempien

(e310) jaksaminen ja
lapsensa ika-

voiminen
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Terveydenhuol- | Henkilokunta
lon ammatti- rajoittaa osas-
henkildiden toystavyyssuh-
asenteet (e450) | teita niiden
kuormittavuu-
den vuoksi
Asenteet, maa- | Ylihuolehtivai-

rittelematon

suus karkottaa

(e499) toipujan kau-
emmaksi la-
heisistdan

Lahiperheen Vanhempien

jasenten asen- | ylihuolehtivai-

teet (e410) suus

Ylihuolehtivat
asenteet kun-
toutujaa koh-
taan

Terveydenhuol- | Henkilokunta
lon ammatti- tekee virheelli-
henkildiden sia yleistyksia ja
asenteet (e450) | pakottaa asia-
kasta toimin-
taan yleistysten
pohjalta

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkildiden
asenteet (e450)

Henkildokunta ei
tieda asiakkaan
merkityksellisia
asioita ja voi
ohjata vikaan

Terveydenhuol- | Henkilokunta
lon ammatti- tulkitsee liikkun-
henkildiden nallisen toimin-
asenteet (e450) | nan pakkolii-
kunnaksi ja ra-
joittaa sita

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkildiden
asenteet (e450)

Normaaliuden
normeista kum-
puavat rajoitta-
miset, ennalta
tietdminen mer-
kityksista ja
kiinnostuksista
seka kaiken
laittaminen “sai-
rauden puheek-
si”

Yleistykset ja
ennalta tietami-
nen

Sosiaaliset
normit, kaytan-
noét ja ideologiat
(e465)

Muut paattavat
kaiken potilaan
puolesta -> SE3

Sosiaaliset
normit, kaytan-
noét ja ideologiat
(e465)

Hoitaja hoidon
loppuvaiheissa
auktoriteet-
tiasemassa

Kuntoutujan
paatdsvaltaa
kaventavat kay-
tannot

Holhoavat ja
yleistavat
asenteet kun-
toutujaa koh-
taan

Holhoavat ja
yleistavat
asenteet kun-
toutujaa koh-
taan
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Sosiaaliset Kulmikkaat ja Osaston jous- Osaston jous- | Osaston jous-
normit, kdytan- | yhteisen poh- tamattomat tamattomat tamattomat
noét ja ideologiat | dinnan ulkopuo- | sdannét saannot saannot
(e465) lella olevat

saannot
Sosiaaliset Osaston tiukat
normit, kdytan- | sdannot
noét ja ideologiat
(e465)
Oikeustoimi — Hoitohenkilo- Yhteistyota Yhteiskunnal- | Yhteiskunnal-
palvelut, hallin- | kunta ei saa perheen kanssa | liset rajoituk- liset rajoituk-
to ja politiikka kertoa taysi- rajoittava lain- set set
(e550) ikaisen asiak- saadanto

kaan vanhem-
malle kuulumi-
sia

Sosiaaliturva —

Kela-asiat haas-

Sosiaaliturvan

etuudet, hallinto | teellisia vaikeahoitoi-
ja politiikka suus

(e570)

Sosiaaliturva — | Toimeentulotu- | Palveluiden
etuudet, hallinto | kiasioiden vai- saamisen ta-
ja politiikka keahoitoisuus loudelliset reu-
(e570) naehdot

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Kelakorvattavan
terapian rajalli-
suus

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Terapian aloit-
tamisajankoh-
dan maarayty-
minen taloudel-

listen syiden
perusteella
Terveys — pal- Mak-
velut, hallinto ja | susitoumukset
politikka (€580) | eivat salli pai-

vapotiluutta

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Hoitajien osaa-
misen, koulu-
tuksen ja tarjo-
amien keskus-
telujen rajalli-
suus

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (€580)

Hoitaja jumittuu
konkreettisiin
teemoihin kes-
kusteluissa

Hoitajien osaa-
misen ja tarjo-

amien keskus-
telujen sisallon
rajallisuus

Syomishai-
riokeskuksen
palvelujen
rajallisuus ja
puutteet

Syomishai-
riokeskuksen
palvelujen
rajallisuus ja
puutteet
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Terveys — pal- Hoitajavetoi- Osaston palve-
velut, hallinto ja | suus vuorovai- | lujen jarjesta-
politiikka (€580) | kutuksen ja mistapojen hai-

toipumisen ete- | tat ja rajoitukset

nemisen haas-

teiden seka

hoitajan roolin

kaksinaisuuden

yhteydessa
Terveys — pal- | Osaston paiva-
velut, hallinto ja | toiminnat tapah-
politiikka (€580) | tuvat koulupai-

van aikana
Terveys — pal- Henkildkunnan
velut, hallinto ja | vaihtuvuus pit-
politiikka (€580) | kajanteisessa

hoidossa
Subjektiiviset kokemukset
Subjektiivisen | Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
ulottuvuuden luokka
koodaus (ja
luokittelupe-
ruste)
Perusasennoi- | Sen huomaa- Omillaan par- Muutos itse- Muutos itse-
tuminen ela- minen, ettd par- | jdamisen huo- naisyyden ja naisyyden ja
maan (SE8) jaa omillaan maaminen vastuunoton vastuunoton
(Tuntee olonsa kokemisessa kokemisessa
itsendiseksi)
Perusasennoi- | Oman vas- Oman vas-
tuminen ela- tuunoton ym- tuunoton ym-
maan (SE8) martaminen martaminen
(Velvollisuu-
dentuntoinen)
Yksilon arvo ja | Syomishairion Pyrkimys ym- Pyrkimys ym- | Pyrkimys ym-
elaman merki- | syiden ja taus- martaa syomis- | martaa syo- martaa syo-
tyksellisyys tojen syvallinen | hairién tausta- mishairion mishairién
(SES5), (Elaman | pohdinta tekijat taustatekijat taustatekijat
merkitykselli-
syys)
Emotionaalinen | Kiintymyssuhde | Turvallinen kiin- | Turvallinen Turvallinen

suhde valitto-
miin laheisiin
(SEB6), (Tuntee
kiintymysta,
tuntee muiden
kiintymyksen)

hoitajaan

tymyssuhde
hoitajaan

kiintymyssuh-
de hoitajaan

kiintymyssuh-
de hoitajaan
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Yksilon arvo ja

Asiakkaan halu

Halu elaman

Halu elaman

Halu elaman

eldman merki- | ja motivaatio laajentamiseen | laajentami- laajentami-
tyksellisyys maailmankuvan | osaston ulko- seen osaston | seen osaston
(SES5), (Elaman | laajentamiseksi | puolelle (edis- ulkopuolelle ulkopuolelle
merkitykselli- tavana tekijand) | (edistavana (edistavana
syys, tavoite, tekijana) tekijana)
paamaara,

kiinnostus ela-

maa kohtaan)

Sosiaalinen tai | Yksinaisyyden Yksinaisyys Arvottomuu- Arvottomuu-
ryhmaan kuu- kokemus, jos osastolla den, tyhjyyden | den, tyhjyyden

luminen ja hy-
vaksytyksi tu-
leminen (SE7),
(on yksinainen)

muut osastolla
ovat toipumi-
sessa alkuvai-
heessa, kun itse
on jo pidemmal-
E]

Yksilon arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SE5) (itsensa
arvostaminen,
ks. luku 8.2)

Vaikeus sallia
itselle lupaa
ostaa riittavasti
monipuolista
ruokaa

Oman arvotto-
muuden koke-
mus

Yksilon arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys

(SE5) (itsensa
arvostaminen)

Sydmishairion
poistumisen
jattdman tyhjyy-
den kokemisen
raskaus

Yksilon arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES) (Elaman
merkitykselli-
syys, kiinnostus
elamaa koh-
taan)

Tyhjyyden ko-
kemus syomis-
hairidoireiden
helpottaessa

Tyhjyyden ko-
kemus

ja yksinaisyy-
den kokemuk-
set

ja yksinaisyy-
den kokemuk-
set

Emotionaalinen
suhde valitto-
miin laheisiin
(SEB), (Tuntee
kiintymysta,
tuntee muiden
kiintymyksen)

Kiintymyssuhde
hoitajaan (mus-
tasukkaisuus)

Omistava kiin-
tymyssuhde
hoitajaan

Omistava kiin-
tymyssuhde
hoitajaan

Omistava kiin-
tymyssuhde
hoitajaan

Yksilon arvo ja
elaman merki-
tyksellisyys
(SES), (Elaman
merkitykselli-
syys, tavoite,
paamaara,
kiinnostus ela-
maa kohtaan)

Asiakkaan halu
ja motivaatio

maailmankuvan
laajentamiseksi

Halu elaman
laajentamiseen
osaston ulko-
puolelle rajoit-
tavana tekijana

Halu elaman
laajentami-
seen osaston
ulkopuolelle
rajoittavana
tekijana

Halu elaman
laajentami-
seen osaston
ulkopuolelle
rajoittavana
tekijana
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ILMION YLEISET PIIRTEET
YKSILOTEKIJAT
ICF- Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
koodauksen luokka
yksilotekijan
peruste (vrt.
Stakes 2004:
17)
Ika Ika Ika ja aikuistu- Ika ja aikuis- Ika ja aikuis-
Ika, tmanhet- | Aikuistumisen minen tuminen tuminen
kiset elaméanta- | rajapyykki
pahtumat
KEHITTAJARYHMAN POHDINTA: ilmién piirteet ja avoimet kysymykset
ICF-koodaus Pelkistys Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
luokka
Lahiperhe Sukupolvelta Sukupolvelta Sukupolvelta Sukupolvelta
(e310) toiselle periyty- | toiselle periyty- | toiselle periy- | toiselle periy-
vat toimintamal- | vat toimintamal- | tyvat toimin- tyvat toimin-
lit eivat siirry, lit eivat siirry tamallit eivat tamallit eivat
kun nuori on (Hyva vai huo- | siirry (Hyva vai | siirry (Hyva vai
hoidossa kau- no asia?) huono asia?) huono asia?)
kana kotoa,
hyva vai huono
asia?
Terveydenhuol- | Pitdisikd henki- | Yhteistyon riit- Henkildkun-
lon ammatti- I6kunnan ottaa | tvyys ldheisten | nan nykyisen
henkil6t (e355) | vanhempia kanssa? tuen riitta-
enemman mu- vyys?

kaan?

Terveydenhuol- | Tiiviimpi yhteis-

lon ammatti- tyd laheisten

henkilét (e355) | kanssa?

Terveydenhuol- | Voiko Henkilo- Henkildkunnan
lon ammatti- kunta tukea tarjoaman tuen

henkilét (e355)

uusien ihmis-
suhteiden luo-
misessa yhdes-
sa harrastuksia
etsimalla ja ko-
keilemalla, jos
asiakas jaa
asumaan Hel-
sinkiin

Terveydenhuol-
lon ammatti-
henkilot (e355)

Riittaako henki-
I6kunnan tuki
ystavyyssuhtei-
den l6ytamisek-
Si

riittdvyys ihmis-
suhteiden I0y-
tdmiseksi?

Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (e580)

Psykologin tar-
joamat palvelut

Laajemman
ammatillisen
edustuksen
hyédyntami-
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Terveys — pal-
velut, hallinto ja
politikka (e580)

Y?. Psykologien
ja psykiatrien
asiantuntemuk-
sen suurempi
hyddyntdminen
hoidon suunnit-
telussa?

Terveys — pal-
velut, hallinto ja

Sosiaalityonte-
kijan tarjoamat

politikka (€580) | palvelut
Terveys — pal- | Sosiaalialan
velut, hallinto ja | ammattilaisen
politikka (€580) | palvelut

nen?
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Kehittamistehtavista Ioytyvat toimintakyvyn kehittymisen jatku-
mot/valttamattomyydet/mahdolliset hyodyt
Rajoittavasta edistavaksi tekijaksi muuttaminen

Edistavat tekijat

Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet

Alkuperadinen yhdistava
luokka

Uusi ylaluokka

Uusi yhdistava luokka

Kehittdmistehtava 1: Hyva
fyysinen vointi

Kehittdmistehtava 2: Fyy-
sisen voinnin kokonaisval-
tainen parantuminen ja
huomioiminen

Fyysinen vointi parantuu
kokonaisvaltaisesti

Fyysinen vointi parantuu
kokonaisvaltaisesti

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Fyysisen ja psyykki-
sen olemuksen ristiriitai-
suus

Rajoittavasta edistavaksi:
Fyysinen ja psyykkinen
olemus saadaan tasapai-
noon

Fyysinen ja psyykkinen
olemus saadaan tasapai-
noon

Kehittamistehtava 1: Vah-
vistunut tietoisuus itsesta
ja ymparistosta

Kehittamistehtava 1: Mieli-
ala

Prosessin valttamaton vai-
he nivelvaiheissa: Mielen-
toiminnot mahdollistavat
toimintakyvyn vahvistumi-
sen

Mielentoiminnot mahdollis-
tavat toimintakyvyn vahvis-
tumisen

Suoritukset ja osallistuminen

Alkuperdinen yhdistava
luokka

Uusi ylaluokka

Uusi yhdistava luokka

Kehittdmistehtava 2: Syo6-
mishairion tilalle tulevat
uudet asiat

Sydmishairion tilalle tulee
uusia asioita

Kehittamistehtava 1: Nor-
maali elama ja siihen osal-
listuminen

Osallistuminen normaaliin
elamaan

Kehittamistehtava 1: Kes-
kusteluihin osallistuminen
opinnoissa

Osallistumisen mahdolli-
nen edistava vaikutus ni-
velvaiheissa: Keskustelui-
hin osallistuminen opin-
noissa kehittaa vuorovai-
kutusta ja ihmissuhteisiin
osallistumista

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Opiskelurajoite hoi-
don aikana

Rajoittavasta edistavaksi:
Osallistuminen opiskeluun,
kun vointi sen sallii

Sydmishairion tilalle tulee
uusia asioita ja osallistu-
mista normaaliin elamaan

Kehittdmistehtava 2: Taito-
jen oppiminen ja siirtdmi-
nen osaston ulkopuolelle

Kehittamistehtava 1: Aktii-
vinen oppiminen ja tiedon
soveltaminen

Kuntoutuja oppii uusia asi-
oita ja siirtaa niitd myds
osaston ulkopuolelle

Kehittdmistehtava 1: Arjen
ja stressin hallinta

Prosessin mahdollinen
edistava vaihe nivel-

Kuntoutuja oppii uusia asi-
oita ja siirtaa niitd myds
osaston ulkopuolelle
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vaiheissa: Stressin hallin-
nan harjoittelu

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Syéminen ja ruuan
annostelu ei suju

Rajoittavasta edistavaksi:
Ruokailu ja ruuan annoste-
lu alkaa sujua

Ruokailu ja ruuan annoste-
lu alkaa sujua

Kehittamistehtava 2: Ih-
missuhteet ja vuorovaiku-
tus

Kehittdmistehtava 1: Vuo-
rovaikutus, ystavyyssuh-
teet ja ystavyyssuhteiden
yllapito

Vuorovaikutus, ihmissuh-
teet ja ihmissuhteiden ylla-
pito

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Ihmissuhteet puut-
teellisia tai haitallisia

Rajoittavasta edistavaksi:
Terveiden ihmissuhteiden
muodostaminen

Kuntoutuja osallistuu vuo-
rovaikutukseen seka yllapi-
tda ja muodostaa uusia
terveita ihmissuhteita

Kehittamistehtava 2: It-
sendistyminen

Itsendistyminen

Kehittdmistehtava 1:
Omaan terveyteen ja hy-
vinvointiin panostaminen

Prosessin valttamaton vai-
he nivelvaiheissa: Kuntou-
tuja alkaa itsenaisesti huo-
lehtia tarpeistaan ja hyvin-
voinnistaan

Kuntoutuja itsenaistyy

Ymparistotekijat

Alkuperdinen yhdistava
luokka (ja yhdistavan
luokan sisallon osa)

Uusi ylaluokka

Uusi yhdistava luokka

Kehittdmistehtava 2: Oh-
jeistukset ja harjoitustehta-
vat (Harjoitustehtavat)

Kehittamistehtava 2: Syo6-
mishairibkeskuksen hoito

(Ei:n sanomisen ja rajojen
asettamisesta puhuminen)

Kuntoutuksessa hyddynne-
tdan toimintakyvyn vahvis-
tamista edistavia harjoituk-
sia

Kuntoutuksessa hyddynne-
tdan toimintakyvyn vahvis-
tamista edistavia harjoituk-
sia

Kehittdmistehtava 2: Oh-
jeistukset ja harjoitustehta-
vat (Ohjeistukset)

Sydmishairibkeskuksessa

annetaan ohjeistuksia so-

siaaliturvaan ja tulevaisuu-
den haasteiden varalle

Sydmishairibkeskuksessa

annetaan ohjeistuksia so-

siaaliturvaan ja tulevaisuu-
den haasteiden varalle

Kehittamistehtava 2: La-
heisten tuki

Kehittamistehtava 1: La-
heisten ja opiskeluryhman
tuki

Laheiset tukevat kuntoutu-
jaa

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Laheisten tuen ra-
joittuminen

Rajoittavasta edistavaksi:
Laheiset kykenevat tuke-
maan kuntoutujaa

Laheiset tukevat kuntoutu-
jaa

Kehittamistehtava 2: Hen-
kilokunnan monimuotoinen
ja monisuuntainen tuki

Henkildkunta tukee kun-
toutujaa seka tekee ver-
kostotydta

Henkildkunta tukee kun-
toutujaa seka tekee ver-
kostotyota

Kehittamistehtava 2: Kun-
toutujaa kunnioittavat
asenteet

Asenteet kuntoutujaa kun-
nioittavia

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-

Rajoittavasta edistavaksi:

Kuntoutujan yksildllisyytta,
kehittynyttd vastuunkanto-
kykya ja paatosvaltaa kun-
nioitetaan
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tava): Holhoavat ja yleista-
vat asenteet kuntoutujaa
kohtaan

Asenteet kuntoutujan yksi-
[Bllisyytta, kehittynytta vas-
tuunkantokykya ja paatds-
valtaa kunnioittavia

Kehittamistehtava 2: Ter-
veytta ja toimintakykya
edistavat osaston saannot

Osaston saannot ovat ter-
veytta ja toimintakykya
edistavia

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Osaston joustamat-
tomat saannot

Rajoittavasta edistavaksi:
Osaston saanndét ovat
joustavia ja yhdessa poh-
dittuja

Osaston saanndét ovat ter-
veytta ja toimintakykya
edistavat sekd joustavat ja
yhdessa pohditut

Kehittdmistehtava 2: Oi-
kea-aikaiset ja ammattitai-
toiset palvelut

Kehittamistehtava 1: Syo6-
mishairiokeskuksen hoito

Ammattitaitoiset ja oikea-
aikaiset palvelut

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Sydmishairidkes-
kuksen palvelujen rajalli-
suus ja puutteet

Rajoittavasta edistavaksi:
Palvelujen monipuolisuus
ja oikea ajoittaminen

Kuntoutuja saa ammattitai-
toisia ja monipuolisia pal-
veluja oikeaan aikaan

Yksilotekijat

Alkuperdinen yhdistava
luokka (ja yhdistavan
luokan sisallon osa)

Uusi ylaluokka

Uusi yhdistava luokka

Kehittamistehtava 2: Ika ja
aikuistuminen

Ika: Nuori vai aikuinen?

Ika: Nuori vai aikuinen?

Kehittamistehtava 1: Omil-
laan asumisen ja laskujen

maksamisen kokemukset

ennen hoitoa

Kehittamistehtava 2: Ika-
ryhmaan verrattuna erilai-
nen eldmanhistoria

Aiemmat elamantapahtu-
mat

Aiemmat elaman tapahtu-
mat

Subjektiiviset kokemukset:

Alkuperdinen yhdistava
luokka (ja yhdistavan
luokan sisallon osa)

Uusi ylaluokka

Uusi yhdistava luokka

Kehittdmistehtava 2: Pyr-
kimys ymmartaa syémis-
hairion taustatekijat

Kehittdmistehtava 1: Pyr-
kimys ymmartaa (itsea,
tulevaisuutta) ja syémishai-
ridhistoriaa

Pyrkimys ymmartaa syo-
mishairién taustatekijoita

Pyrkimys ymmartaa syo-
mishairién taustatekijoita

Kehittdmistehtava 2: Halu
elaman laajentamiseen
osaston ulkopuolelle edis-
tavana tekijana

Halu eldman laajentami-
seen osaston ulkopuolelle
edistavana tekijana

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Halu elaman laajen-
tamiseen osaston ulkopuo-
lelle rajoittavana tekijana

Rajoittavasta edistavaksi:
Halu eldman laajentami-
seen osaston ulkopuolelle
voinnin rajoissa

Halu eldman laajentami-
seen osaston ulkopuolelle
voinnin rajoissa
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Kehittdmistehtava 2: Tur-
vallinen kiintymyssuhde
hoitajaan

Turvallinen kiintymyssuhde
hoitajaan

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Omistava kiintymys-
suhde hoitajaan

Rajoittavasta edistavaksi:
Turvallinen kiintymyssuhde
hoitajaan

Turvallinen kiintymyssuhde
hoitajaan

Kehittamistehtava 2: Muu-
tos itsenaisyyden ja vas-
tuunoton kokemisessa

Kehittdmistehtava 1: Sub-
jektiivisten kokemusten
terveytta edistavat muu-
tokset

Subjektiivisten kokemusten
muutosprosessi

Kehittdmistehtava 2 (rajoit-
tava): Arvottomuuden, tyh-
jyyden ja yksinaisyyden
kokemukset

Rajoittavasta edistavaksi:
Eldma3 ja toimintakykya
varjostavat kokemukset
alkavat muuttua

Kehittdmistehtava 1: Hy-
vinvoinnin kokemukset

Kokemuksen mahdollinen
edistava vaikutus nivel-
vaiheissa: Hyvinvoinnin
kokemuksen kehittyminen

Kehittdmistehtava 1: Pyr-
kimys ymmartaa itsea,
elamaa ja sydmishairidhis-
toriaa

Kokemuksen mahdollinen
edistava vaikutus nivel-
vaiheissa: Muutos itsen,
elaman ja tulevaisuuden
ymmartdmisessa

Subjektiivisten kokemusten
muutosprosessi kaynnistyy

Kuvaukseen lisattavat yksilotekijat tutkimuksellisen kehittamistyon aiheen ja

ICF-luokituksen perusteella

Aiheen perusteella: Yksil6tekijoihin sukupuolindkékulma

ICF-luokituksen perusteella: Muut yksildtekijat (vrt. Stakes 2004: 17)




