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ESIPUHE

Lounais-Suomen Sydpiyhdistys r.y:n ja Turun ammattikorkeakoulun Terveys-
ala-tulosalueen yhteisty6 on jatkunut pitkddn ja toteutunut monenlaisina han-
ke-, koulutus- ja kehittdmistoimintoina. Erityisesti nuorille kohdennettu tu-
pakoinnin vihentimiseen liittyvd toimintakokonaisuus oli yksi menestynyt ja
tuloksellinen yhteistydbmuoto. Monet erilaiset toiminnot, joiden tavoitteena on
ollut sy6vin ehkiisyyn, hoitoon ja sairauteen sopeutumiseen tihtadvi yhteistyo,
ovat vuosien varrella kehittineet my6s syopisairaiden hoidon opetusta terveys-
alan koulutuksessa. Samalla ne ovat antaneet oman panoksensa syopapotilaan
hoidon kehittdmiseen Lounais-Suomen Sydpdyhdistyksen monimuotoisissa
palveluissa.

Yhteistyo tiivistyi merkittdvisti vuonna 2009 solmitun yhteistyésopimuksen
my0td. Sydpapotilaiden hyvi hoitopolku -tutkimus- ja kehityshanke toimii foo-
rumina monenlaisille toiminnoille. Se tarjoaa my6s opiskelijoille monipuo-
lisen oppimisympiristdn, jossa on hyvd kehittdd terveysalan ammateille kes-
keistd osaamista. Kisilld oleva, laajaan hankekokonaisuuteen sisiltyvi julkaisu
osoittaa yhteistydn monimuotoisuuden ja tuloksellisuuden seki kuvastaa erin-
omaisesti siitd saatavaa molemminpuolista hyotyi.

Turun ammattikorkeakoulun Terveysala-tulosalue kiittdd Lounais-Suomen
Syopayhdistystd limpimisti tihdnastisesta yhteistyostd. Tdstd on hyvi jatkaal

Kaija Lind
Koulutusjohtaja
Terveysala-tulosalue

Turun ammattikorkeakoulu
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JOHDANTO

Kari Ojala

Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y. kdynnisti 1980-luvun alussa kurssimuotoi-
sen sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssitoiminnan rintasyopépotilaille ja
syopid sairastavien lasten perheille. Rintasydpipotilaille kohdistetut kurssit oli-
vat pituudeltaan 7-10 vuorokautta ja sisdlsivit ladkirien ja muiden asiantunti-
joiden luentoja, psykologin yksilokeskusteluja seki lddkintivoimistelijan anta-
maa fysikaalista hoitoa. Varsin pian kurssimuotoisen sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskurssitoiminnan rinnalla ryhdyttiin toteuttamaan viiden illan pituisia
Tiedi syovisti -luentosarjoja, jotka toteutettiin yhteistyossd Turun yliopistollisen
keskussairaalan (TYKS) sy6pdtautien klinikan kanssa. Sypéi sairastavien lasten
perheille suunnattu ensimmiinen kurssi toteutettiin viikonloppukurssina.

Tastd kdynnistyivit myds syOopdi sairastavien lasten vanhemmille suunnatut
kuukausittaiset keskustelutilaisuudet, joissa asiantuntijoiden alustusten lisik-
si vanhemmilla oli mahdollisuus tehdd lapsensa sairauteen liittyvid kysymyk-
sid asiantuntijalddkireille sekd tutustua toisiin vanhempiin, joiden lapsilla oli
my®s vakava sairaus. Lasten valvottu hoito oli toteutettu luentojen aikana yh-
distyksen toimesta. Toimintaa on jirjestetty alusta lihtien yhteistydssda TYKSin
lastenklinikan kanssa. 1980-luvulla kurssimuotoista sopeutumisvalmennus-
ja kuntoutuskurssitoimintaa toteutettiin Monitoimitalo Karinassa, Paasikivi-
Opistolla ja Turun kristilliselld opistolla.

MERI-KARINAN TOIMINTA- JA PALVELUKESKUS

Vuodesta 1984 lihtien Lounais-Suomen Syopdyhdistyksessi oli suunniteltu
uuden toimintakeskuksen rakentamista palvelemaan lihinni sydpépotilaiden
ja heidin liheistensi sekd syopidd sairastavien lasten perheiden sopeutumisval-
mennus-, kuntoutus- ja virkistystoimintaa. Turun kaupunginvaltuusto pait-
ti 13.5.1984 vuokrata Lounais-Suomen Syopiyhdistykselle Hirvensalon kau-
punginosasta Moikoisten Yksindistalon tilasta 2,5 hehtaarin suuruisen alueen
syopipotilaiden toiminta- ja palvelukeskuksen rakentamista varten. Sopimuk-
sen mukaan vuokrakausi alkoi 1.10.1986 ja jatkuu 30.9.2026 saakka.
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Lounais-Suomen Syopiyhdistys lihti toteuttamaan hanketta silld edellytyk-
selld, ettd Raha-automaattiyhdistys tukee siti merkittdvisti. Rakentamisen
peruspddoman muodostivat yhdistyksen toimialueen koululaisten vuosina
1984-1985 hanketta varten kerddmit lihes 1,5 miljoonaa markkaa. Vuoden
1986 Kaikki syipdid torjumaan -kerdyksen tuotto oli niin ikdin paitetty ohjata
Meri-Karinan rakentamiseen.

Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskus valmistui syyskesilld 1990 ja vihki-
distilaisuus jirjestettiin 18.10.1990. Hankkeen suojelija, rouva Tellervo Koi-
visto totesi puheessaan, ettd “yhteiskunta ei ole koskaan niin valmis, ettei va-
paachtoista syovintorjuntatyotd tarvittaisi. Tulevaisuudessa on tdysin varmaa,
ettd vapaachtoinen tyd ei ole ainoastaan taloudellisten aukkojen paikkaamis-
ta, vaan laajalle ulottuvaa terveyskasvatus-, tiedotus- ja muuta toimintaa’.
1980-luvun alussa kidynnistynyt syopépotilaiden ja heiddn liheistensd sopeu-
tumisvalmennus- ja kuntoutuskurssitoiminta laajeni yhi uusiin sydpisaira-
usryhmiin, mikid myos edellytti Lounais-Suomen Syopiyhdistykseltd uusia
valmiuksia.

MONIAMMATILLISEN KEHITTAMISTYORYHMAN
PERUSTAMINEN

2000-luvun alkuvuosina julkisiin kilpailutuksiin liittyvd hankintalaki oli uusi
asia alalla toimijoille. Lounais-Suomen Sydpiyhdistyksenkin tekemi syopi-
potilaiden sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssitoiminnan toteuttamis-
ta kisittelevd tarjous Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskuksessa jirjestet-
tdvistd palvelutoiminnasta ei sellaisenaan lipiissyt Kelan ehtoja, vaan osa rin-
tasyOpi- ja eturauhassydpipotilaiden kursseista jdi toteutumatta Meri-Kari-
nassa tilld sopimuskaudella.

Kuntoutustoiminnan tuleminen hankintalain kilpailuttamisen piiriin johti
myos vallitsevan kdytdnnon tarkistamiseen Lounais-Suomen Syopayhdistyk-
sessi. Ensimmiinen tehtdvi oli moniammatillisen kehittimistydryhmin pe-
rustaminen. Ensimmaiseksi kdidnnyttiin TYKSin kirurgian klinikan osasto-
ylilddkari Arto Rantalan, yliopettaja, TtT Raija Nurmisen ja FT Anneli Hel-
misen puoleen pyynnolld saada heidit mukaan kuntoutuksen moniamma-
tilliseen kehittdimistyéryhmiin. Heiddn myonteisen vastauksensa jilkeen oli
helppo saada muita alan asiantuntijoita mukaan toimintaan.
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Kehittimistyéryhmin tarkoitus oli alusta lihtien tukea Lounais-Suomen Syo-
payhdistyksen kuntoutustoimintaa ja lisitd yhteistyotd syopapotilaita hoitavi-
en yksikdiden kanssa, jotta kuntoutus toimisi jirkevini osana potilaan hoito-
polkua. Tavoitteena oli myds alusta alkaen toimivien mittareiden kehittdmi-
nen kuntoutustoiminnan laadun mittaamiselle.

YHTEISTYOLLA ETEENPAIN

Lounais-Suomen Sydpiyhdistyksen ja Turun ammattikorkeakoulun Terveys-
ala-tulosalueen vililld solmittiin 5.10.2009 yhteistyosopimus, jonka tavoittee-
na on laajentaa, monipuolistaa ja edistdd yhteistyon eri muotoja ja kehittda
ndin molempia osapuolia hyddyttivien toiminnallisten tavoitteiden saavutta-
mista. Yhteistyo ajoittuu vuosille 20102015 jakaantuen viiteen osaprojektiin.
Tissi raportissa esiteltivd Syopapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden
arviointi 2010-2012 -hanke on osa laajempaa Syopdapotilaiden hyvi hoitopolku
-tutkimus- ja kehityshanketta, jonka liht6kohtana on kysymys: ketkd hyotyvit
syopad sairastavien kuntoutuksesta ja miten?

Lounais-Suomen Syopdyhdistyksen kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurs-
sitoiminnan tavoitteena on, ettd jokainen syopid sairastava ihminen saa omaan
elimintilanteeseensa ja tarpeeseensa sopivaa sopeutumisvalmennusta ja kun-
toutusta seki helpotusta sairauden aiheuttamaan muutostilanteeseen. Tavoit-
teena on edistdd paluuta terveen rooliin ja olosuhteisiin nihden parhaaseen
mahdolliseen elimisen tasoon.

Viime vuosina vertaistuen merkitystd on monissa selvityksissd tuotu esille.
Vertaistukea on usein pidetty kuntoutujien ja heidin liheistensd tirkeimpind
odotuksena ja antina kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssitoiminnassa,
tapahtuupa se sitten laitos- tai avohoitomuotoisena toimintana. Sopeutumis-
valmennus- ja kuntoutuskursseilla vertaistuen merkitys on huomattava erityi-
sesti silloin, kun tarvitaan toisten saman kokeneiden tukea ja mahdollisuutta
jakaa omia kokemuksia.

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssitoiminnalla on todettu olevan
myonteisid vaikutuksia syopapotilaiden ja heididn liheistensd eliminlaadun
paranemisessa ja fyysisen toimintakyvyn yllipidossa. Toimintaa tulisi kuiten-
kin jatkuvasti kehittdd; tarvitaan lisid yhteistyotd syopdpotilaita hoitavien yk-
sikdiden kanssa uusimman sairauteen liittyvin tiedon valittdmisessi ladkari-
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luennoilla kurssilaisille sekd kursseista tiedottavan ohjausjirjestelmin tehos-
tamisessa syopapotilaita hoitavissa yksikoissa.

Sy6péin sairastuminen aiheuttaa suuren muutoksen elimissi, ja kyky selviy-
tyd tdstd muutostilanteesta on yksildllinen. Sy6padn sairastuminen ja syopa-
hoidot voivat vaatia erilaisia kuntouttavia toimenpiteitd, joiden tulisi olla olen-
nainen osa syopdpotilaan hoitopolkua. Tarvittavaan kuntoutukseen ja tukeen
vaikuttavat sairauden ja hoitojen luonne, niiden aiheuttamat fyysiset ja psyyk-
kiset ongelmat, persoonallisuus, henkilokohtaiset kyvyt selviytyi kriisistd, oma
ja liheisten elimintilanne, tydelimidn liittyvit kysymykset, muilta saatu tuki
sekd syopipotilaan omien voimavarojen tukeminen.

Sy6péi sairastavien kuntoutuksen kehittdmisen lihtokohtana on luonnollista
pitdd nykytilanteen kartoittamista. T4td kartoitusty6td tehtiin Lounais-Suomen
Syopiyhdistyksen ja Turun ammattikorkeakoulun Terveysala-tulosalueen yh-
teistyond osana Syopdpotilaiden hyvi hoitopolku -tutkimus- ja kehityshanketta.

Tissd syopisairaiden kuntoutuksen tuloksellisuuden raportissa on keskeisesti
tullut esille sydpddn, syovin hoitoon ja ennusteeseen liittyvin luotettavan ja
ajankohtaisen tiedon seki syopakuntoutujan sen hetkiseen elimintilanteeseen
liittyvin asiantuntijatiedon merkitys syévin ymmirtimisessd sairautena. Tie-
to auttaa myds ymmairtimiin sairauteen liittyvid rinnakkaisvaikutuksia. Tieto
sekd keskustelumahdollisuudet asiantuntijalddkireiden, psykologin, fysiotera-
peutin ja sairaanhoitajien kanssa lievensivit syopdsairauteen ja sen uusiutumi-
seen liittyvid pelkoja ja sydpdhoitopolun aikana koettua ahdistusta.

Lounais-Suomen Syopiyhdistyksen puolesta kiitdn jokaista, jonka panoksel-
la Sydpipotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi 2010-2012
-hanke on toteutettu ja saatu selvitys sopeutumisvalmennuskursseille osallis-
tuvien sydpiakuntoutujien sopeutumis- ja kuntoutustavoitteiden saavuttami-
sesta.

Meri-Karinassa 17.10.2011

Kari Ojala
toimitusjohtaja

Lounais-Suomen Sy6pdyhdistys r.y.
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SYOPAPOTILAIDEN
KUNTOUTUSTOIMINNAN
TULOKSELLISUUDEN ARVIOINTI
2010-2012 -TUTKIMUS- JA
KEHITYSHANKE

Raija Nurminen

Suomessa monitieteinen sydpitutkimus on laajaa ja sydpiilmaantuvuuden
midrittiminen kehittynyttd. Vuonna 2009 tehdyn ennusteen (Finnish Can-
cer Registry 2009) mukaan miesten ikdvakioitu syopdilmaantuvuus pienenee
tulevina vuosina selvisti ja naisten sydpdilmaantuvuus pienenee hieman. Iki-
vakioitujen ennusteiden mukaan vuonna 2020 on noin 5 000 sy6pitapaus-
ta enemmin kuin vuonna 2009. Tapausmairien kasvu johtuu suomalaisten
keskimidriisen elinidn pitenemisestd. Ennusteiden mukaan suomalaismichilld
todetaan vuonna 2020 noin 17 700 sy6pid ja naisilla noin 16 100 sy6pda. En-
nusteiden mukaan suolistosydpi yleistyy, miesten keuhkosy6pa harvinaistuu.
Naisten keuhkosy6vin ja rintasy6vin ikdvakioidun ilmaantuvuuden ennuste-
taan kasvavan. Eturauhasen sy6vin ilmaantuvuuden oletetaan pysyvin kaikis-
sa ikdryhmissd vuosien 2007-2009 tasolla. Huonon ennusteen sydpimuodot,
esimerkiksi keuhkosyopd, mahasy6pi ja ruokatorven sydpd, vihenevit. Yhi
suurempi osa syovistd on parannettavissa. Hoidot kehittyvit vihitellen, mutta
hoidon tulosten kannalta on olennaista, ettd syopd todetaan riittdvin aikai-
sessa vaiheessa, ja ettd sydpipotilas pidsee viivytyksettd parhaaseen mahdolli-
seen hoitoon. Tutkimustulokset osoittavat, ettd syopataudit liittyvit kiintedsti
yksilon elimintapaan, kiyttdytymistottumuksiin ja elinympiriston piirteisiin.
(Pukkala, Sankila & Rautalahti 2011, vrt. myds Atun 2008, Helander 2009,
Sy6vin hoidon kehittiminen vuosina 2010-2020.)

Syovin hoito valitaan ja suunnitellaan aina yksilollisesti sairauden ja potilaa-
seen liittyvien muiden yksilollisten tekijoiden ja elimintilanteen mukaan.
Olennaisena osana hyviin hoitoon kuuluu kuntoutus. Myos kuntoutuvan
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henkilon tuen tarve vaihtelee yksilollisesti. IThmisten kyky selviytyd sairauden
aiheuttamasta muutostilanteesta on yksilollinen. Tuen tarpeen maidradn vai-
kuttavat sairauden ja hoitojen luonne seki niiden aiheuttamat psyykkiset ja
fyysiset ongelmat. Térkeitd vaikuttavia tekij6itd ovat myds persoonallisuus,
henkilokohtaiset kyvyt selviytyi kriisistd, oma ja liheisten elimintilanne seki
tydelimain liittyvit kysymykset. Perheeltd, liheisiltd ja tyotovereilta saadun
tuen midrd vaikuttaa my6s muun tuen tarpeeseen. Erilaisten tukimuotojen
avulla pyritddn auttamaan potilaan kuntoutumista ja tervehtymisti tai edistd-
miin sairauden hallintaa. Tavoitteena on potilaan tilanteeseen nihden paras
mahdollinen eliminlaatu. (Vrt. Leskinen 2000, Lounais-Suomen Sy6piyhdis-
tys r.y 2011.)

Tutkimustieto osoittaa, ettd sopeutumisvalmennuksella ja kuntoutuksella osa-
na syOpii sairastavan ja hinen liheisensd hoitopolkua (aika ennen sydpiepii-
lyd, aika ennen diagnoosia, diagnoosin vaihe, hoito ja sen toteutus, hoidon
pddttyminen ja seuranta sekd kuntoutus) on my6nteinen vaikutus sy6pii sai-
rastavien ja heidin liheistensi fyysiseen hyvinvointiin, psyykkiseen selviytymi-
seen ja sopeutumiseen siihen, ettd sairaus on osa elimii. Sydpipotilaiden on
todettu hy6tyvin sopeutumisvalmennuksesta ja kuntoutuksesta tiedollisesti,
fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti siten, ettd eliminhallinta ja -laatu pa-
ranevat. Sopeutumisvalmennuksen ja kuntoutuksen merkittivin rooli ja hyéty
perustuvat vertaistukeen, psykososiaaliseen tukeen sekd tiedonsaantiin. (Vrt.
Leskinen 2000.)

KUNTOUTUS OSANA SYOPAHOITOPOLKUA

Lounais-Suomen Sydpiyhdistys r.y. (LSSY) toteuttaa sydpdpotilaille ja heidin
laheisilleen suunnattua kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssitoimintaa.
Sopeutumisvalmennuskurssien toteuttamisesta vastaavat moniammatilliset
tydryhmat. Kursseja jirjestetddn sairaus- ja ikiryhmittdin kohdennettuna, sekd
yksilo- ja pari- ettd perhekursseina. Tydmuotoina kiytetidn asiantuntijaluen-
toja, kyselytunteja, yksilo- ja ryhmikeskusteluja, fysikaalista kuntoutusta ja
litkuntaa seki erilaisia terapioita. (Lounais-Suomen Sydpiyhdistys r.y 2011.)

Tavoitteena on, ettd jokainen syopdd sairastava ihminen saa omaan elimin-
tilanteeseensa ja tarpeeseensa sopivaa sopeutumisvalmennusta ja kuntoutus-
ta sekd helpotusta sairauden aiheuttamaan muutostilanteeseen. Tavoitteena
on edistdd paluuta terveen rooliin ja olosuhteisiin nihden parhaaseen mah-
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dolliseen elimisen tasoon. Kurssiohjelmaan sisiltyy sy6pisairauteen liittyvin
tiedon syventiminen, hoidon vaikutuksista kertominen, henkinen tukemi-
nen, terveysneuvonta ja arjessa selviytymisen tukeminen. Osanottajia kan-
nustetaan itsendiseen tydskentelyyn oman eliminhallintansa ylldpitimiseksi.
Lisidksi jdrjestetddn virkistys- ja vapaa-ajan ohjelmaa. Kurssiohjelmat toteute-
taan kuntoutuksen yleisten tavoitteiden lisiksi kuntoutujien yksilolliset tar-
peet ja tavoitteet huomioon ottaen. Osallistujien hyvinvointia, terveydentilaa
ja kuntoutukselle asettamia tavoitteita arvioidaan Kansanelikelaitoksen (Kela)
miirittimien mittarien (FACT-G, RAND-36, RBDI, GAS) avulla. Kurssitoi-
mintaa arvioidaan myos Kelan laatukriteerien avulla. Kuntoutus- ja sopeutu-
misvalmennuskursseille valitaan sy6pédin sairastuneet, joiden sairastumisesta
tai hoidoista on kulunut vihintian puoli vuotta. Kurssit ovat kaksivaiheiset,
ja kursseille osallistuvat sekd kuntoutuja ettd liheinen. Ensimmaisen kuntou-
tusjakson pituus on viisi pdivii ja toisen jakson kaksi pdivid. Toinen jakso to-
teutetaan puoli vuotta ensimmiisen jakson jilkeen. (Lounais-Suomen Sydpi-

yhdistys r.y. 2011.)

TUTKIMUS- JA KEHITYSHANKKEEN ESITTELY

Syopépotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi 20102012
-hanke on osa laajempaa Sydpdpotilaiden hyvi hoitopolku -tutkimus- ja kehi-
tyshanketta. Hanke toteutetaan Lounais-Suomen Sydpiyhdistys r.y:n ja Tu-
run ammattikorkeakoulun Terveysala-tulosalueen yhteistyoni. Vuosille 2010—
2015 ajoittuva tutkimus- ja kehityshanke jakaantuu viiteen osaprojektiin.

Syopapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi (2010-2012)
* Syopipotilaiden eliminlaadun ja -hallinnan parantaminen syopi-
hoidon eri vaiheissa Varsinais-Suomessa (2012—2014)

 Palliatiivinen hoito, erityisesti saattohoito ja sen kehittdminen Var-
sinais-Suomessa (2012—-2015)

* Sydpisairaus ja seksuaalisuus syopikuntoutujan ja liheisten kuvaa-
mana (2011-2015)

*  Vertaisten hiljainen tieto syépikuntoutuksessa Equal Tacit (2012—
2014)
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Sydpipotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi (2010-2012)
-tutkimus- ja kehityshankkeen lihtokohtana on kysymys: ketkd hyotyvit syo-
pdd sairastavien kuntoutuksesta ja miten? Pditavoitteena on selvittid sopeu-
tumisvalmennuskursseille osallistuvien syopikuntoutujien sopeutumis- ja
kuntoutustavoitteiden saavuttaminen eli toiminnan tuloksellisuus. Kehitys-
toimintaan liittyvin tutkimuksen tavoitteena on selvittdd, miten sopeutumis-
valmennuskurssit edistdvit syopakuntoutujien ty6- tai toimintakyvyn palautu-
mista tai parantumista syopakuntoutujan sekd hinen liheisensi tai omaisensa
kuvaamana.

Kehitystavoitteina ovat syopépotilaan hoitopolun eri vaiheissa kiytettdvien ar-
viointimenetelmien yhteensopivuuden parantaminen ja mallintaminen, mo-
niammatillisen kiytinnon kuntoutustyoti toteuttavan tyoryhmin toiminnan
tukeminen sekid kuntoutuksen vahvistaminen kiintedksi osaksi syopéapotilaan
hoitopolkua yhteistyossi sydpépotilaita hoitavien yksikoiden kanssa, erityisesti
LSSY:ssd. Selvityksen lihtokohtana ovat my6s Kelan asettamien tavoitteiden,
kurssien tavoitteiden, sisiltdjen ja raporttien mukaisten tulosten yhtenevyyden
selvittiminen. Tarkastelu tuottaa tietoa kurssitoiminnan hyddystd kuntoutu-
jalle, hinen liheisilleen, yhteiskunnalle ja toimintaorganisaatioille. Téssi jul-
kaisussa kuvataan tutkimusosion tuloksia.

Julkaisussa kuvattavien tutkimusten tehtivind oli 1) kuvailla syopakuntou-
tujan ja hinen liheisensd subjektiivisia kokemuksia syépdhoitopolun aikana
ja 2) kuvailla syopidkuntoutujan ja hinen liheisensi koettua eliminhallintaa
sekd eliminhallinnan voimavaroja suhteessa sydpisairauden kanssa elimiseen.
Lisiksi tehtdvind oli 3) kuvailla kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssin
merkitystd sydpikuntoutujan ja hinen liheisensi eliminhallinnan voimava-
roihin.

Tutkimusaineisto muodostui neljistd eri osasta. Ensimmadinen aineisto muo-
dostui eliminlaadun FACT-G (Functional Assessment of Cancer Therapy)
mittarilla kaikilta LSSY:n sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneilta kun-
toutujilta vuosilta 2009-2010 keritystd tiedosta. Toinen aineisto muodostui
FACT-G (Functional Assessment of Cancer Therapy, eliminlaatu), RAND-36
(terveydentila ja hyvinvointi), RBDI (mieliala) -mittariaineistoista seki GAS
(Goal Attainment Scale) -tavoiteasetantakuvauksesta. Aineiston keruun me-
netelmit on kuvattu timin julkaisun artikkelissa ”Eliménlaatua arvioivia mit-
tareita” (Nurminen, Salakari, Kyld-Kaila, Limsi & Sjelvgren 2011). Aineisto
kerittiin vuosilta 2009-2011 Kelan rahoittamille kaksivaiheisille sopeutumis-
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valmennuskursseille osallistuneilta sydpidkuntoutujilta ja heidin liheisilcadn.
Ensimmiisen kuntoutusjakson pituus oli viisi pdivid ja toisen jakson kaksi pai-
vid. Toinen jakso toteutui puoli vuotta ensimmaisen jakson jilkeen.

Kolmas aineisto kerittiin teemahaastatteluna. Kultakin eri sydpispesifiltd so-
peutumisvalmennuskurssilta, joita oli vuosina 2010-2011 yhteensi 13, valit-
tiin viisi (5) syopakuntoutujaa sekid viisi (5) heiddn liheistddn, yhteensi siis
(n) 130 henkilod. Haastattelut toteutettiin ennen ensimmiisen sopeutumis-
valmennuskurssin alkua seki toisen sopeutumisvalmennuskurssin aikana. Nel-
jas aineisto kerdttiin LSSY:n kuntoutuksen asiantuntijaryhmiltd (sairaanhoi-
tajat, psykologi, fysioterapeutti) teemahaastatteluina. Aineistot analysoitiin
sisillonanalyysilla seki tilastollisin menetelmin. Tutkimusluvat saatiin Kan-
sanelikelaitokselta sekd Lounais-Suomen Sydpiyhdistykseltd 18.8.2009. Jo-
kainen opinniytetyni toteutettu tutkimus on saanut luvan Lounais-Suomen
Syopdyhdistykseltd. Tutkimushanke alistettiin Varsinais-Suomen sairaanhoito-
piirin eettisen toimikunnan tutkimusasiamichen lausuttavaksi. Tutkimusta ei
edellytetty alistettavan eettisen toimikunnan kisittelyyn tutkimusasiamiehen
lausunnon perusteella. Tietoinen suostumus on saatu kaikilta haastatteluun
osallistuneilta kuntoutujilta ja liheisilti.

Tutkimustietoa hyddynnetdin syopikuntoutujan kuntoutuksen tuloksellisuu-
den arvioinnissa ja arviointimallin kehittdmistyossd vuoden 2012 aikana. Sy-
pakuntoutujan sopeutumisvalmennuksen ja kuntoutuksen tuloksellisuuden
arviointimallin arvioijina koostuvat LSSY:n kuntoutuksen kehittdmisty6ryh-
min jisenistd, kdytinnon kuntoutustyon asiantuntijoista seki sydpakuntoutu-
jista nimetystd asiantuntijapaneelista.

LOPUKSI

Syopipotilaiden ja kuntoutujien eliminhallinnasta ja -laadusta, terveydenti-
lasta, mielialasta, tavoitteista seki erityisesti heidin omista kokemuksistaan ja
kehittdmisehdotuksistaan tarvitaan tietoa, jotta kuntoutustoiminta kohden-
tuisi yhi paremmin kuntoutujien ja heiddn liheistensi tarpeisiin. Sairaanhoi-
tajaksi opiskelevat ja ylempdd ammattikorkeakoulututkintoa opiskelevat sai-
raanhoitajat sekd hankkeessa mukana olevat asiantuntijat raportoivat tutki-
mustuloksia tissi raportissa seki erillisissd opinnidytetoissadn.
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Tutkimustieto syopakuntoutuksen merkityksestd ja vaikuttavuudesta kuva-
taan timin julkaisun artikkelissa Kuntoutus osana syopisairaan hoitopolkua
(Salakari 2011). Tiéssi tutkimus- ja kehityshankkeessa eliménhallinta liitetdin
Antonovskyn (1979) koherenssin, elimieheyden tunteeseen (vrt. myds Feldt
2000). Eliminhallinnan ja eliminlaadun kisitteiden tarkempi kuvaus on lu-
ettavissa timin julkaisun artikkelissa Eldmdnhallinnan- ja eliméinlaadun kisit-
teellistii tarkastelua (Salakari 2011). Syépiakuntoutuksessa kiytetyt eliminlaa-
tua, terveydentilaa ja mielialaa ja niissd tapahtuvia muutoksia arvioivat mitta-
rit sekd kuntoutuksen tavoitteita kuvaavat ja arvioivat lomakkeet on kuvattu
laajemmin Eldminlaatua arvioivia mittareita -artikkelissa (Nurminen, Salaka-
ri, Kyld-Kaila, Limsi & Sjelvgren 2011). Tutkimustulokset kuvataan kahdessa
eri artikkelissa (Nurminen, Salakari & Limsi 2011, Kyld-Kaila & Laaksonen-
Heikkild 2011). Artikkelien lihtokohtina ovat edelld mainitut syopakuntou-
tukseen liittyvd tutkimustieto, eliminhallinnan kisitemairitys ja eliminlaa-
tua, terveydentilaa ja mielialaa arvioivat mittarit sekd yksiléllista kuntoutu-
misen tavoitteiden midrittdimistd koskeva tieto. Julkaisussa tarkastellaan myos
syopiakuntoutuksen ydinosaamista saavutetun tutkimustiedon seki asiantun-
tijahaastattelujen valossa (Nurminen 2011).
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KUNTOUTUS OSANA
SYOPASAIRAAN HOITOPOLKUA

Minna Salakari

KUNTOUTUSTOIMINTA —VALMENNUSTA ELAMASSA
SELVIYTYMISEEN

Euroopassa diagnosoidaan vuosittain yli kolme miljoonaa syopad. Suomessa
sairastuu syopddn vuosittain noin 27 000 ihmistd, ja syopdsairaudet tulevat
lisddntymidn vuoteen 2015 mennessi huomattavasti. Sairastuneet tarvitsevat
sekd hoitoa ettd kuntoutusta. Kuntoutusten tuloksia, hydtyji ja vaikuttavuutta
koskeva kiinnostus ja tutkimus ovat lisddntyneet viime vuosina. Kuntoutustoi-
minta jisentyy sekd yksilollisen toiminnan ettd yhteiskunnallisten ratkaisujen
kautta. Toiminnalla pyritddn parantamaan sekd ihmisten eliminhallintaa ja
selviytymistd ettd takaamaan ammattitaitoisen ja tydkykyisen tydvoiman pysy-
vyys ja saanti yhteiskunnassa.

Kansanelikelaitoksen (Kela) standardissa (15/2009) syopai sairastaville suun-
nattujen sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien tavoitteena on kun-
toutujien tyo- ja toimintakyvyn palautumisen tai parantumisen edistiminen.
Kurssien osatavoitteina ovat muun muassa voimavarojen antaminen sairau-
den kanssa elimiseen, syopisairauteen liittyvin tiedon jakaminen ja syven-
timinen, kuntoutusta tukevien valmiuksien antaminen kursseille osallistuvil-
le omaisille ja liheisille, terveellisen elimin omaksuminen sekd selviytymisen
tukeminen arjessa ja tydelimissd. Kelan kuntoutuksena jirjestettivid kursseja
voidaan my6ntid vaikeavammaisen lddkinnillisend, ammatillisena tai harkin-
nanvaraisena kuntoutuksena. Niihin kuuluvat kuntoutuskurssit sekid sopeu-
tumisvalmennuskurssit, joiden tavoitteet eroavat hieman toisistaan. Kuntou-
tus- ja sopeutumisvalmennuskurssit ovat joko laitos- tai avomuotoisia, ja nii-
den pituus, jaksotus ja sisiltd vaihtelevat sairaus- ja kohderyhmin tarpeiden
mukaan. Kurssit voivat olla kertaluontoisia tai useammassa osassa toteutettuja.

(Kela 2009.)
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Kuntoutuskurssit ohjaavat myds omatoimiseen fyysisen kunnon ylldpitoon.
Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on parantaa valmiuksia toimia
omassa elinympiristossdé mahdollisimman tdysipainoisesti sairaudesta huoli-
matta. Tahdn pyritddn antamalla tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista seki
tukemalla moniammatillisesti selviytymisti sairauden kanssa elimisestd. Kun-
toutuksen tavoitteena on myos edistdd sairaan, vammaisen tai vajaatoiminta-
kykyisen ihmisen itsendistd selviytymistd, hyvinvointia, osallistumismahdolli-
suuksia ja tyollistymistd. (Kela 2009.)

Suomessa syopéjirjestot toteuttavat sydpépotilaille ja heidin liheisilleen suun-
nattuja sopeutumisvalmennuskursseja, joiden tavoitteena on, ettd jokainen
syOpdd sairastava saisi omaan elimintilanteeseensa ja tarpeisiinsa sopivaa kun-
toutusta. Tehtdvini ja tavoitteena on jirjestdd toimintaa, joka edistad psyko-
sosiaalista kuntoutumista, helpottaa potilaan ja liheisten sopeutumista sairau-
den aiheuttamiin muutoksiin sekd nopeuttaa palautumista terveen rooliin ja
parhaaseen mahdolliseen elimisen tasoon. Sopeutumisvalmennuskursseja jir-
jestetddn yksilo, pari- tai perhekursseina. Kurssit sisdltdvit sydpisairauteen liit-
tyvin tiedon syventimisen, hoidon vaikutuksista kertomisen, henkisen tuke-
misen, terveysneuvonnan seki arjessa selviytymisen tukemisen. (Lounais-Suo-

men Syopdyhdistys 2011.)

Syépikuntoutuksella pyritddn tukemaan paitsi yksilon psyykkisid, fyysisid, ja
sosiaalisia voimavaroja, myos edistimidn yksilon ja yhteison vilistd vuoro-
vaikutusta. Sopeutumisvalmennus taas on kroonisen sairauden aiheuttamien
haittojen vihentimiseen tihtd4vii toimintaa. Elimanhallinnan ja -laadun tur-
vaaminen parantaa syovistd toipumista. Jokainen sydpipotilas tarvitsee tuek-
seen omista tarpeistaan lihtevin, kokonaisvaltaisen kuntoutussuunnitelman,
jossa huomioidaan myos hinen tarpeensa. Kuntoutuksella tuetaan yksilon
psyykkisid, fyysisid, sosiaalisia ja seksuaalisia voimavaroja, joiden avulla po-
tilas pystyy siilyttimdin omanarvontunteensa arkielimissi (Rissanen 2003).
Kuntoutuminen on prosessi, jonka aikana kuntoutuja muokkaa elimintilan-
teensa sopivaksi siten, ettd hin voi ymmairtid elimissdin tapahtuneita asioita
ja asettaa elimilleen tavoitteita. Tavoitteiden saavuttamiseksi kuntoutus pyrkii
kohentamaan yksilon voimavaroja sekd vaikuttamaan sydpikuntoutujan ym-
paristdon ja aineellisiin resursseihin. (Jarvikoski 1994, Jarvikoski & Hirkdpaa
2008.)
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TOIMINTASTRATEGIOITA, SUOSITUKSIA JA OHJELMIA
POHJOISMAISSA

Maailman terveysjirjesto WHO valmisteli ensimmadisen suosituksensa kansal-
listen syopasuunnitelmien (Cancer Control Programmes) valmistelemiseksi
vuonna 1991. Suosituksessa esitetddn myos suunnitelmavaihtoehdot kiytetti-
vissd olevien voimavarojen mukaan matalana, keskitasoisena ja korkeana ske-
naariona. WHO:n suositusta ovat seuranneet useat kansalliset suunnitelmat
eri maissa. Euroopan Unionin jisenmaista 18:ssa on kansallinen sydpasuunni-
telma, -strategia tai -ohjelma kiytossid. Niiden lisiksi suunnitelman ovat teh-
neet muun muassa Kanada, Australia, Uusi-Seelanti, Norja ja Sveitsi. Pohjois-
maista Tanska valmisteli jo toisen suunnitelmansa vuonna 2005. Norjan suun-
nitelma valmistui vuonna 2006 ja Ruotsin strategia vuonna 2009. (Hellbom
ym. 2011.)

Monissa maissa tirkein syy suunnitelman laatimiseen on ollut viestokehityk-
sen ja syopasairauksien lisddntyminen sekd korkea syopikuolleisuus. Kaikissa
suunnitelmissa on samantyyppinen perusrakenne: nykyiset ja tulevaisuuden
tarpeet, ennaltachkdisy, varhainen diagnostiikka, hoito, seuranta, kuntoutus ja
saattohoito. Suunnitelmat poikkeavat kuitenkin luonteeltaan toisistaan. Toi-
set ovat niin sanottuja ohjelmia (programmes), toiset taas strategioita, ja jot-
kut suunnitelmia (plans). Suunnitelmissa ehdotetaan verkostojen perustamista
hoitoyksikoiden ja monitoroinnin kehittdmiseksi ja parantamiseksi, ja lihes
kaikissa suunnitelmissa on ehdotuksia hoidon laadun valvontaa varten. Useis-
sa on lisiksi akkreditointivaatimuksia. Suunnitelmien konkreettisia ehdotuk-
sia ovat muun muassa moniammatilliset tiimit, hoidon keskittiminen ja poti-
laan nikékulman huomioon ottaminen hoidon jirjestimisessd. Syopikeskus-
ten vahvistaminen on mainittu monissa suunnitelmissa.

Ensimmiinen Pohjoismainen syopikuntoutus -symposium (Nordic Cancer Re-
habilitation Symposium, Copenhagen 2010 [NCRS]) jirjestettiin syksylld
2010 Koopenhaminassa, Tanskassa. Symposium kokosi yhteen terveydenhuol-
lon ja kuntoutuksen ammattilaiset sekd tutkijat, jotka tydskentelevit sydvin
hoidon, kuntoutuksen tai tutkimuksen parissa. Symposiumissa esiteltiin alan
uusimmat tutkimustulokset syopipotilaiden fyysisestd, psyykkisesti ja sosiaali-
sesta hyvinvoinnista, ongelmista ja niistd keinoista, joita potilaiden eliminhal-
linnan ja -laadun parantamiseksi voidaan tehdi ja jotka voivat sypipotilaita
mahdollisesti sopeutumisprosessissa auttaa. Tarkedssd osassa ovat myds syopa-
potilaan omaiset ja liheiset sekd sairauteen sopeutumisen edistiminen.
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Symposium esitteli myds pohjoismaiset, toisistaan jonkin verran eroavat kuntou-
tusjdrjestelmit. Kuntoutuksia jirjestavit eri tahot, ja niiden sisillot ja kestot ovat
erilaisia eri maissa. Kaikkien yhteisend tavoitteena on edistidd sydpapotilaan eld-
minhallintaa ja -laatua seki tukea potilasta ja hinen omaisiaan sairauden aikana
ja sen eri vaiheissa. Seuraavissa kappaleissa kisitellddn pohjoismaisia syopdsuunni-
telmia ja -ohjelmia seki sy6vin hoidon ja kuntoutuksen jirjestimistd eri maissa.

Tanska

Tanskassa sairastuu vuosittain syopdin yli 3000 ihmisti. K66penhaminassa
eldd yli 20 000 sairauden lapikdynyttd asukasta, joista osa joutuu kokemaan
syovin uusiutumisen. Kuntoutuksen ja hoidon piirissd tulee siis olemaan jat-
kuvasti suuri joukko sairastuneita, jotka tarvitsevat apua ja tukea seki fyysi-
sesti ettd psykososiaalisesti. Tanskassa tehtiin ensimmiinen kansallinen syd-
pasuunnitelma (National Cancer Plan) vuonna 2000 ja toinen vuonna 2005.
Suunnitelman valmistelussa tarkoituksena oli alun perin tehdd hoitoa paran-
tavia suosituksia terveydenhuollolle. Tarkein syy suunnitelman tekemiselle oli
muita maita vaatimattomammat eloonjiimisluvut. Suunnitelmassa ei kuiten-
kaan aseteta midrillisid tavoitteita. Suunnitelmat ovat luonteeltaan suosituk-
sia, joissa priorisoitavina kokonaisuuksina esitetian tupakoinnin vihentimi-
nen, potilaan polun parantaminen, sydpikirurgian vahvistaminen, ladkkeiden
arviointi ja palvelujen seurantajirjestelmi. Suunnitelma linkitetdan Tanskassa
meneillddn oleviin suuriin hankkeisiin Health throughout life ja Danish healt-
heare assessment. Tanskassa on arvioitu suunnitelmien tuloksia, ja etenemisen
on todettu tapahtuvan oikeaan suuntaan, vaikka kehitys on esimerkiksi hoito-
ketjujen osalta ollut odotettua hitaampaa johtuen muun muassa taloudellisista
syistd. (Hellbom ym. 2011.)

Tanskassa kuntoutus on miiritelty kohdennetuiksi ja viliaikaisiksi prosesseiksi
sekd yhteisty6ksi potilaiden, heidin omaistensa ja ammattilaisten valilla. Talld
pyritddn edistimiin itsendisyyttd ja mielekistd elimad. Kuntoutus on sdddetty
osaksi kuntien ja osaksi sairaaloiden toimintaa ja jirjestimisvastuuta. Lisaksi
tarvitaan kolmannen sektorin toimintaa, jota Tanskassa edustaa Tanskan syo-
payhdistys. Timi osa sydpikeskusta tarjoaa yhdessd kuntien kanssa kuntou-
tusta jopa 530 000 sairastuneelle. Kunnan osa sydpikeskuksesta tarjoaa poti-
laille tukihenkildn, fyysistd kuntoutusta, tietoa ja potilasohjausta, fysioterapiaa
sekd esimerkiksi psykologin palveluita. Vuonna 2009 80 % potilaista oli nai-
sia, kivijoiden keski-iki oli 55 vuotta ja yli 70 % oli tydttomini tai tydkyvyt-
tomini. (Hellbom ym. 2011.)
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Ruotsi

Ruotsissa annettiin asetuksella tehtdvi valmistella Ruotsin kansallinen syopist-
rategia. Strategia ilmestyi vuonna 2009. Se on laaja-alainen ja monipuolinen,
mutta ei sisdlld yksityiskohtaisia kehitys- tai uudistusshankkeita, vaan ainoas-
taan toteaa monia tarpeita. Tavoitteiksi asetettiin:

* syOpdin sairastumisen vihentiminen
* hoidon laadun parantaminen
* cloonjiimisen ja elimin laadun parantaminen

e eriarvoisuuden vihentiminen.

Strategian toteuttamisen nihdidn parhaiten tapahtuvan Ruotsin valtion ja
kuntien sekd lddnien viliselld yhteistyolld. Strategian mukaan Ruotsin syopa-
kustannukset nousevat vuoteen 2030 mennessi kaksinkertaisiksi ja ldikehoi-
don kustannukset noin 20 prosenttia vuodessa. Ruotsin strategiassa painote-
taan syovin ennaltachkiisytoimia. Hoidon osalta esitetddn mallia, jossa alu-
eelliset keskukset verkottuisivat Karoliinisen instituutin kansalliseen syopikes-

kukseen. (Hellbom ym. 2011.)

Ruotsissa kuntoutuksen jirjestimisessd ja resurssien saatavuuksissa on eroavai-
suuksia. Eteld-Ruotsissa (Skanen yliopistollinen keskussairaala, kuntoutus ja
sopeutumisyksikko sekd onkologian yksikko) on yksi iso moniammatillinen
syopipotilaisiin keskittynyt kuntoutustiimi. Pienemmit kuntoutustiimit si-
jaitsevat Goteborgissa ja Kristianstadissa. Halmstadissa kuntoutustiimi on
jo vakiintunut kiytints. Keski-Ruotsissa on yksi isompi moniammatillinen
kuntoutustiimi. Uppsalassa syopikuntoutus on jirjestetty eri alojen ammat-
tilaisten verkkotydskentelyni. Samaa tapaa kiytetiin Pohjois-Ruotsissa, Uu-
majassa. Kahdessa suurimassa yksikossd yhteisty6tiimi muodostuu ladkireis-
t4, hoitajista, fysioterapeuteista, ravitsemuksen asiantuntijasta, psykologeista ja
sosiaaliohjaajista. Kummatkin yksikon tiimit tarjoavat moniammatillista kun-
toutustoimintaa sydpidpotilaille sekd heidin omaisilleen. My6s yksityissektori
tarjoaa kuntoutustukea ja -toimintaa, padasiassa erilaisia keskimairin viikon
pituisia kuntoutuskursseja. (Hellbom ym. 2011.)

Syopikuntoutus on ottanut 2000-luvulla Ruotsissa uuden suunnan: vuonna
2010 Ruotsin hallitus pani alulle kuntoutusneuvottelut ja -neuvoston, johon
my&s sydpakuntoutus sisiltyy. Tarkoituksena on miritelld ndytt66n perustuen
kuntoutuksen merkitystd tyohon paluun mahdollistajana. (Hellbom ym. 2011.)
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Norja

Norjassa viimeisen 5-10 vuoden ajan poliitikot ja terveysviranomaiset ovat
tunnistaneet kuntoutustoiminnan tarpeen, ja vuonna 2007 asetettiin valta-
kunnallinen strategia. T4lld pyritdin saamaan syopikuntoutuksen kehittimi-
nen osaksi uusien palveluiden ja mallien kehitystyotd. Norjan syopiyhdistys
on myds useita vuosia edistinyt syopakuntoutuksen kehitystd. Norjassa on
saatavilla useita eri kuntoutusmuotoja sydpipotilaille. Pdiasiallisena haasteena
on saada tdsmillistd, ajantasaisista ndyttod palveluista sekd niiden vaikutuksista
ja kehittamisestd. (Hellbom ym. 2011.)

Sairaalapalveluihin sisdltyvit osana kuntoutuspalvelut, joita yksityissektori tar-
joaa paikallisesti. Saatujen tilastojen mukaan syopdpotilaat ovat vihentyneet
viimeisen viiden vuoden aikana. Avohoitopotilaiden kuntoutuspalveluita tar-
joavat aluesairaaloiden sydpiosastot. Jotkut niistd ovat jirjestineet erilaisia eri-
koisryhmiid syopipotilaille. Myos sypéosastot ja -klinikat tarjoavat erilaisia
tukimuotoja syopdpotilaille. 1990-luvulta lihtien Montebello-keskus on jir-
jestinyt 5—10 pdivin kursseja syopdpotilaille ja heidin omaisilleen. Kurssien
pddtavoitteena on tukea ja parantaa potilaiden selviytymistd. (Hellbom ym.

2011.)

Islanti

Islannissa syopapotilaiden kuntoutus on jdrjestetty pddasiassa isossa yliopis-
tosairaalassa, Landspitalissa. Sairaalapotilaat ovat pddsseet lddkirin hoitoon ja
fysioterapiaan sekid saaneet ammatinvalintaan liittyvdd neuvontaa, psykologin
kdyntejd ja sosiaalityontekijin kdynnin. 2000-luvulla muodostettiin moniam-
matillinen asiantuntijatiimi luomaan kuntoutuskeskusta, jonka tarkoituksena
oli olla sairaalaympiriston ulkopuolella eli niin sanottu avohoitokeskus. Sai-
raalapotilaat, jotka ovat tarvinneet kuntoutusta, on ohjattu yleiselle syopakun-
toutusosastolle. Lahitulevaisuudessa sydpépotilaat voidaan ohjata avohoidon
piiriin my&s pelkistidn fysioterapiaan; yksil6lliset rentoutuskerrat ovat olleet
mahdollisia jo vuosia. Monilla potilailla on mahdollisuus sosiaaliohjaajan ta-
paamiseen, joka tukee potilaita ja heiddn perheitddn sairauden kanssa elimises-
sd sekd antaa neuvontaa esimerkiksi vakuutuskysymyksissi. Monilla potilailla
ja heidin perheilldin on mahdollisuus my6s psykologilla kiyntiin. (Hellbom
ym. 2011.)
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Islannissa on my6s kuntoutuskeskuksia, jotka tarjoavat kuntoutusta kahdesta
neljddn viikkoa kestévilld kursseilla. Yksityissektori tarjoaa lisaksi erilaisia kun-
toutuskursseja syopapotilaille. Ongelmana kuntoutuksen jirjestimisessi Islan-
nissa on se, ettei sielld ole virallista strategiaa kuntoutuksen jirjestimisestd,
eiki sitd ole luokiteltu prioriteetissaan etusijalle; kuntoutustoiminta on ensim-
miinen, josta tingitddn resurssipulan tullessa vastaan. Till6in akuuttipalvelut
ovat aina etusijalla. Kuntoutus koetaan kuitenkin Islannissa tirkeiksi elimin-
hallinnan ja perheen kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kannalta. (Hellbom ym.

2011.)

Suomi

Suomessa sydpipotilaiden kuntoutuksen kehittdminen alkoi 1970-luvulla.
Kehitystyon aloittivat sydpayhdistykset. Seuraavien vuosikymmenten aikana
kuntoutuminen on tarkoittanut viiden piivin tai viikon kursseja joko sydpi-
jarjestojen tai kansallisten potilasjirjestdjen jirjestimini eri puolilla maata.
2000-luvulla Suomen Sydpayhdistys laajensi kuntoutuksen tarkoitusta ja ta-
voitetta siten, ettd kuntoutuksen tuli pitdd sisilldin myds toimet, joilla paran-
netaan syopipotilaiden ja heididn perheidensi psykososiaalista hyvinvointia ja
eliminlaatua. Toiminta on yhd enemmin tavoitteellista ja prosessoitua.

Suomen sydpakuntoutusmallin toimintaperiaatteet ovat:

* Kuntoutus- ja hoitoprosessi kattaa koko prosessin oireista hoidon
jalkeiseen seurantaan.

Erilaiset tarpeet tdytetdin erilaisin menetelmin.

» Kaikki potilaat eivit tarvitse samoja palveluita.

* Dotilailla on yksildlliset tarpeet yleisiin ongelmiin.

e Vaikuttava kuntoutus on monialaista yhteistyoti.

* Kuntoutus on olennainen osa kokonaisvaltaista hoitoa ja toipumista.

* Kuntoutusta olisi harkittava kaikille syopapotilaille.

Suomessa alle 65-vuotiaiden kuntoutustoiminnan rahoittaa Kela, yli 65-vuo-
tiaden Raha-automaattiyhdistys (RAY). Noin 10 prosenttia 27 000 vuosittai-
sesta uudesta sydpidin sairastuneesta henkilostd osallistuu pitkille kursseille,
joita on yli 100 vuosittain. Monet muut osallistuvat lyhyemmille kursseille
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ja muuhun palvelutoimintaan. Seuraava sydpipotilaan hoitoa ja kuntoutusta
koskeva suositus ja suunnitelma on tarkoitus julkaista vuonna 2011. (Hellbom
ym. 2011.)

Pohjoismaiden ulkopuolella muun muassa Hollannissa ja Saksassa syopastrate-
giat ovat kehittyneet viime vuosina, ja syévin hoitoon seki kuntoutustoimin-
taan on haluttu kiinnitettivin enemmin huomiota kuin aiemmin. (Hellbom
ym. 2011.)

SAKSA

Saksassa syopakuntoutus perustuu pitkilti Saksan sosiaaliturvajirjestelmiin.
Kuntoutusjirjestelmid on kehittynyt terveydenhuollon erityiseni ja itsendisend
sektorina. Kuntoutusta rahoittavat pidasiassa lakisditeiset elikerahoitusviras-
tot. Kuntoutustoimenpiteet (noin 150 000 vuosittain) on pidosin suoritettu
erityisin vilinein kuntoutukseen osallistuneiden klinikoiden vuodeosastoilla,
joissa tydskentelee monialaisia asiantuntijatiimeji. Syopikuntoutus kestdd ta-
vallisesti kolme viikkoa. Jos ilmenee liiketieteellisti tarvetta, voidaan kuntou-
tusjaksoa pidentdd lddkdrin suosituksesta. Kuntoutukseen sisiltyy monipuoli-
nen ohjelma, joka koostuu fysioterapiasta, potilasohjauksesta, rentoutuksesta,
psykologis-ontologisesta hoidosta, ryhmitilaisuuksista, toiminnallisista har-
joituksista, ravitsemusopista ja ammatinvalintapsykologin ohjauksesta. (Hell-
bom ym. 2011.)

HOLLANTI

Hollannissa syopakeskukset kehittivit ja panivat tdytint66n moniulotteisen
kuntoutusohjelman toimimalla yhdessi kuntoutuskeskusten, sairaaloiden,
asiantuntijoiden, potilaiden ja vakuutusyhtididen kanssa. Valtakunnalliset
strategiat ja tdytdntoonpano sekd laadun tarkkailu yhdistivit ammatillisen
koulutuksen, hoidon kiytinteet, lisenssit (luvat), ja monitoiminnalliset verk-
kopalvelut, jotka sisiltavit laadunvalvontaa. Sydpikuntoutukseen liittyvien
innovaatioiden, tiedon ja ammatillisten ohjeiden sekd hoidon kiytinteiden
levittimiseksi on kehitetty valtakunnallinen verkosto. (Hellbom ym. 2011.)
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KUNTOUTUS OSANA KOKONAISVALTAISEN HYVINVOINNIN
JA ELAMANLAADUN YLLAPITOA

Kuntoutustoiminnalla on todettu olevan merkitys sydpdpotilaiden elimin-
laadun ja toimintakyvyn yllipidossa ja paranemisessa. (vrt. Himildinen ym.
1997, Mutrie ym. 2007.) Tutkimusten mukaan (vrt. Himildinen ym. 1997,
Mills ym. 2009, Spence ym. 2009) syopdpotilaat hyStyvit kuntoutuksesta tie-
dollisesti, fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti eliminhallintaa ja -laatua pa-
rantaen. Kuntoutuksen vaikuttavuutta eliminlaatuun, selviytymiseen ja hy-
vinvoinnin tukemiseen on kuvattu kuviossa 1.

Kuntoutustoiminta parantaa eldménlaatua,
ylldpitdd syopad sairastavan ja hidnen ldheistenséd hyvinvointia )

sekd edesauttaa selviytymistd ja sopeutumisprosessia. ;f
4
4
4
PSYKO- LAHEISILLE
FYYI_SLJEIEN SOSIAALINEN TIED.?LIJ':EIINEN SUUNNATTU
TUKI TUKI

eFyysisetvoimavarat * Vertaistuki ¢ Asiantuntijalta saatu * Vertaisryhmat
eToimintakyky * Psyykkisetvoimavarat tieto * Fyysisen ja psyykkisen
eSivuvaikutusten ja eSosiaaliset verkostot e Sairauden hallinta toimintakyvyn tukeminen
uupumuksen eUupumuksen ja ¢ Pelkojen hallinta jaylldpito
lieventyminen masennusoireiden ® Selviytymisen tukeminen
eEldméntavat vdheneminen

KUVIO |. Kuntoutuksen vaikuttavuuden osa-alueet eliméinlaadun kohentajana ja
selviytymisen mahdollistajana.

Tarkasteltaessa kuntoutuksen fyysisti vaikuttavuutta voidaan todeta, ettd
fyysinen akdiivisuus, kuntoutuksesta saatu fyysinen tuki ja esimerkiksi fy-
sioterapia ovat edistineet syopikuntoutujien toipumista ja selviytymistd
sekd kohentaneet eliminlaatua. Eliminlaatua parantaa selvisti fyysinen
harjoittelu, ja lisiksi litkkunnalla on positiivinen vaikutus mielialaan. (Vrt.
Spence ym. 2009.) Liikunta vaikuttaa myos fyysiseen suorituskykyyn, li-
hasmassaan, luuntiheyteen sekd parantaa sydimen ja keuhkojen toimintaa.
Lisdksi litkunnalla ndytdd olevan vaikutusta hoitoihin liittyvien luuston ja
lihaksiston oireiden sekd esimerkiksi uupumusoireiden vihenemiseen. Lii-
kunta kohentaa my6s mielialaa. (Mc Neely ym. 2006.) Liikunta ja ruokava-
lio vaikuttavat myonteisesti sydpii sairastavan eliminlaatuun, ja kotioloissa
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tapahtuvat ja jatkuvat ruokavalio- ja litkuntaohjelmat ovat tehokkaita edis-
timidn terveellisid elimintapoja, painonhallintaa ja toimintakykyid (Doyle

ym. 2006).

Kuntoutustoiminnan sosiaalisella vaikuttavuudella tarkoitetaan tavallisesti ver-
taistukea. My®os psykologinen ja psykososiaalinen vaikuttavuus sisltivit ver-
taistukea. Vertaistuki on usein kuntoutujien ja heidin liheistensi tirkein odo-
tus ja anti kuntoutustoiminnasta. Vertaisryhmiin osallistutaan, kun tarvitaan
toisten saman kokeneiden tukea ja mahdollisuutta jakaa omia kokemuksia.
Lihiverkoston ja ammattilaisten tuki ei aina ole riittdvad, silld heilld ei ole
omakohtaista kokemusta sairastumistilanteesta; tdlloin vertaisryhmistd tulee
sopiva tuen ja avun antaja. (Vrt. Nylund 1999.) Mead ym. (2001) korosta-
vat, ettd vertaisryhmissi toisten samankaltaisten tarinoiden kuuleminen auttaa
huomaamaan, ettd ei ole tilanteessaan yksin, vaan muut jakavat samat huo-
let. Hyvin suunniteltu ja toteutettu vertaistukitoiminta voimaannuttaa poti-
laan parantamaan oman terveytensi hallintaa ja tuottaa mahdollisuuksia aut-
taa muita samassa tilanteessa olevia. (Heisler 2006.) Vertaistuki myos vihen-
tdd ongelmallista terveyskdyttdytymisti ja auttaa potilaita noudattamaan esim.
ladkemairdyksid sekd ruokavalio- ja litkuntaohjelmia. (Malchodi ym. 2003.)
Vertaistuella on osoitettu olevan vaikutusta sairastavuuteen. Vertaistuki myds
sisiltid monia voimaantumiseen vaikuttavia elementteji, kuten ennakkoluu-
lottoman vuorovaikutuksen, yhteenkuuluvuuden tunteen, yhteistyon, tuen ja
vilittimisen. (Heisler 2006.)

Psykososiaalinen tuki voidaan miiritelld toimiksi, joiden tarkoituksena on pa-
rantaa potilaan psyykkistd ja sosiaalista selviytymistd sairauden eri vaiheissa.
Siihen sisiltyy sosiaalinen tuki, jonka puutteen yhteys syépikuolleisuuteen on
osoitettu eri tutkimuksissa (mm. Reynolds & Kaplan 1990). Psykososiaaliseen
tukeen kuuluu myés psykoterapia eri muodoissaan, ja erilaisten tukiryhmien
on osoitettu parantavan potilaiden mielentilaa (Spiegel ym. 1993), kipua, so-
peutumista (Cain ym. 1986), selviytymistd ja eliminlaatua sekd ennustetta
(Spiegel ym. 1989).

Sy6piéin sairastuneiden psykososiaalisiin tarpeisiin vaikuttavat diagnoosi, hoi-
tomuodot ja sairaudesta toipuminen (McGregor & Antoni 2008). Sydpiin
sairastuneiden psykososiaalisen tuen tarve on yhteydessi myds fyysiseen ja
tunne-elimin hyvinvointiin. Sairastuneille suunnatun, kuntoutuksessa jirjes-
tetyn psykososiaalisen tuen tulisi lieventdd sairastuneiden emotionaalisia hii-
riotekijoitd, itseluottamuksen puutetta ja pelkoa sairauden uusimisesta (Brix
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ym. 2008). Psykososiaalinen tuki voi tihditd potilaan voimavarojen ja selviy-
tymiskeinojen aktivointiin, sosiaalisten verkkojen vahvistamiseen tai omaisten
tuen kiyttdonsaamiseen. Psykososiaalisen tuen vaikutusmekanismien on arvi-
oitu olevan monenlaisia: esimerkiksi pelkojen ja masennuksen vihentyminen
voi parantaa ravitsemusta, unta ja aktiivisen liitkunnan harrastamista. Sosiaali-
nen tuki voi vihentid muun muassa stressin fysiologisia seurauksia. (Brix ym.

2008.)

Tanskassa on tutkittu maahanmuuttajataustaisten sydpipotilaiden kuntou-
tus- ja hoitotarpeita. Maahanmuuttajataustaiset sydpdpotilaat kokevat ja ku-
vailevat sosiaalisten verkostojen olevan hajallaan huomattavasti enemmin
kuin tanskalaiset sydpépotilaat. Yleisesti kuitenkin vaikeus pyytii ja vastaan-
ottaa emotionaalista tukea liittyi tutkimuksen mukaan sosiaalisen verkoston
kisitykseen syovistd tappavana ja vakavana sairautena. Tdmai johtaa pelkoon
pyytéi tukea, koska sairastunut pelkdi leimautuvansa epinormaaliksi ja saa-
vansa kohtelua potilaana, eiki omana itsendin. Sekd maahanmuuttajat ettd
tanskalaiset kokivat terveysalan ammattilaisilta saadun tuen mahdollisena,
empaattisena ja laadukkaana. Emotionaalisen tuen tarjoamisen edellytyksi-
ni voidaan pitdd potilaalle varatun ajan riittdvyyttd (turvallisuuden tunne,
luottamus), keskustelumahdollisuuksien jatkuvuutta ja ammattilaisten ky-
kyd ymmairtdd potilaiden emotionaalisia reaktioita lisidmittd potilaan tus-
kaa. Suurin osa tanskalaisista potilaista oli harkinnut tai hyddyntinyt syo-
payhdistyksen tarjoamia psykososiaalisia tukitoimia, kun taas maahanmuut-
tajilta puuttui tietoisuus ndistd toimista tai toiminnoista, tai he pitivit niitd
riittimattdmini vastaamaan omiin tarpeisiinsa. Tuen [8ytdmiseksi tarvitaan
apua maahanmuuttajataustaisten syopépotilaiden kohdalla. Vaikka heilla l4-
hipiirin sosiaalinen tukiverkosto on laajempi kuin tanskalaisilla, tarvitsevat
he silti apua ja tietoa muun muassa siitd, mistd ulkopuolista tukea voi hakea
ja saada. (Hellbom ym. 2011.)

Kaikilla sy6péin sairastuneilla ilmenee my®s tiedollisen tuen tarvetta. Sairastu-
neiden tiedontarve on todettu useissa tutkimuksissa (mm. Kurki ym. 2008,
Thewes ym. 2003, Berglund ym. 2001). Kuntoutustoiminnalta odotetaan ja
toivotaan asiantuntijoilta saatua tietoa. Tiedon tarpeet ovat yhteydessi sairas-
tuneiden pyrkimyksiin hallita omaa sairauttaan. Sairastuneet tarvitsevat tietoa
muun muassa sairaudesta, sen hoidoista ja hoitojen aiheuttamista sivuvaiku-
tuksista. ym. 2008) Tietoa toivotaan myds ammatillisiin ja taloudellisiin on-
gelmiin (Brix ym. 2008). Tiedontarpeita on todettu esiintyvin myds sairastu-
neiden eliminkumppaneilla ja perheenjisenilld (vrt. Visser & van Andel 2003,
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Thewes ym. 2003). Tiedon antamisella pyritdin sekd tukemaan sairastunutta
ettd parantamaan hinen hoitoon sitoutumistaan. Tiedon puute saattaa johtaa
arkuuteen, joka heijastuu sairastuneen toimintakykyyn sitd heikentivisti. (Vrt.
McGregor ym. 2008, Rissanen ym. 2008.) Tiedon saannin lisiksi toivon ylla-
pito ja antaminen koko hoitopolun aikana on tirkedd (Herth 2000).

Sy6pipotilaiden selviytymisen ja sopeutumisen kannalta on ensiarvoisen
tirkedd vilittdd tietoa potilaille sekd osallistaa potilaat omaan hoitoonsa ja
hoitopiitdksiinsi. (Munir ym. 2011, Karlsen ym. 2010, Li ym. 2010, Ra-
dina ym. 2010, Karhu-Himildinen 2002, Suominen 2000.) deDeeuw ym.
(2010) selvittivit tekijoitd, jotka vaikuttavat syopdpotilaan tiedonsaantiin
seki tiedon vastaanottamiseen ja sen kisittelyyn. Vaikuttaviksi tekijoiksi
nousivat kognitiivinen status, tunteet, kdyttdytyminen ja sosiaaliset niko-
kulmat. Sydpidpotilaan tiedonsaannin on todettu olevan puutteellista ja vai-
kuttavan heikentdvisti eliminlaatutekijoihin (Wagner ym. 2010). Karhu-
Himildisen (2002) mukaan potilaat kokevat kaikkien tukimuotojen olevan
tarkeitd. Erityisesti tuentarpeista korostui tiedollinen tuki. Tietoa pitiisi saa-
da useassa eri muodossa: suullisesti, kirjallisesti, internetistd ja esimerkiksi
erilaisten nauhoitteiden muodossa.

Puolisoiden ja liheisten (perheen) kuntoutustoimintaan on kiinnitetty yhd enem-
min huomiota. Puolison on myds todettu olevan tirkein tuki sairastuneel-
le. Puolison tuki koetaan merkittdviksi potilaiden psyykkiseen selvidmiseen
vaikuttavaksi tekijiksi. Puolison tuki, hyvi ja luotettava parisuhde sekd muut
sosiaalisen tuen muodot ovat keinoja, joilla on suojaava vaikutus sairastuneel-
le. (Weihs, Enright & Simmens 2008.) Gustavsson-Liliuksen (2010) mukaan
puolisot kokevat masentuneisuus- ja ahdistuneisuusoireita enemman kuin syo-
pdin sairastuneet. Syopéin sairastuminen vaikutti puolisoihin enemmin kuin
syopddn sairastuneeseen potilaaseen; potilaan ja puolison masentuneisuus- ja
ahdistuneisuusoireet olivat yhteydessi toisiinsa, ja puolison mydnteinen asen-
ne toimi suojaavana tekijind muun muassa kuormittuneisuudelta. Puolison
tuki on tirkeimpid nais- kuin miespotilaille. Puolisot ovat kuvanneet myds
taloudellisia vaikeuksia, stressid, muutoksia perhesuhteissa ja yhteydenpidossa
seki tarvetta saada tietoa toisen puolison sairastuttua syopain. (Vrt. Kadmon
ym. 2008, Gustavsson-Lilius 2010.)

Tutkimuksissa (mm. Hjortebjerg & Mikkelsen 2010,) on tarkasteltu perhee-
seen, tyohon ja tunteisiin liittyvid ongelmia sekd arvioitu kuntouttavan toi-
minnan hyétyja sekid alkuvaiheessa ettd kolme kuukautta kuntoutusjakson
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jalkeen. Kuntoutuksesta oli ollut hyotyd puolisoille, silli he olivat voineet
keskittyd omiin tarpeisiinsa ja ratkaista ongelmia. Hyoty ilmeni sekd heti
jakson jilkeen ettd kolme kuukautta sen jilkeen. Muutamat osallistujat toi-
voivat lisitietoa syovistd, hoidoista ja myo6hiisvaikutuksista. Kokonaisarvi-
ointi kuntoutuksesta oli kuitenkin erittdin hyvid: 95 prosenttia osallistujista
arvioi tyytyviisyyttdin korkeimmin pistein. Kehittimisehdotuksena puolisot
raportoivat tiyttymittomii toiveitaan, jotka olivat lihinnid toiveita liittyen
kuulluksi ja nahdyksi tulemiseen. He raportoivat toisten puolisoiden kanssa
yhdessd olemisen hyddyn muodostuvan siité, ettd voi keskittyd omiin tarpei-
siinsa ja saada apua omiin ongelmiinsa ja vastauksia kysymyksiinsi. (Hjor-
tebjerg & Mikkelsen 2010.) Perheille suunnattujen kuntoutustoimintojen
vaikutuksia tutkittaessa huomattiin, ettd kuntoutustoiminnan hyddyt saat-
tavat olla jopa suuremmat liheisille kuin itse sy6péin sairastuneelle. Kun-
toutustoiminnalla on edistivi vaikutus terveyteen liittyvidin eliminlaatuun
ja kuntoutuksen ryhmi- ja vertaistilanteissa syopipotilaiden ja heidin li-
heistensd on parempi ja helpompi kisitelld muun muassa arkielimin asioita.

(Leddered ym. 2011.)

Tukemalla syopipotilaita sairauden aiheuttamassa muutostilanteessa ja
edistimilld sairastuneiden terveyttd ja toimintakykyid voidaan parantaa
heidin eliminlaatuaan ja mahdollisesti vaikuttaa terveydenhuollon mui-
hin kustannuksiin. Lisiksi fyysinen toimintakyky ja kunnon yllidpitiminen
ovat keskeinen perusta kaikessa hyvinvoinnin edistdmisessd (vrt. Bickmand
20006). Terveyden edistimisessi — myos kuntoutustoiminnassa — voidaan
hyddyntid Koskinen-Ollongvistin ym. (2007) tutkimuksen mukaan erilai-
sia tydmenetelmiid ja osallisuuden tasoja. Kaikkia niitd tasoja on arvioitu
tarkasteltaessa kuntoutuksen vaikuttavuutta sekd syopdd sairastavien ettd
heidin liheistensi keskuudessa. Voidaankin todeta, etti kuntoutustoimin-
ta kisittdd varsin monipuolisen terveyden ja hyvinvoinnin edistimisen seki
selviytymisen nikokulman. Tydmenetelmit ja osallisuuden tasot on esitetty
kuviossa 2.
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OSALLISTUMISEN
MAHDOLLISTAMINEN:

kuunteleminen,
kysymyksiin
vastaaminen,

keskustelu

YHTEISTYO:

yhteisten linjojen

KANNUSTAMINEN:

arviointi, positiivisen
sopiminen, yhdessa
tekeminen

palautteen
antaminen

Y6
MENETELMIA
JA
OSALLISUU-
DEN TASOJA

TIEDON

LISAAMINEN:
kysymysten OHJAAMINEN:
esittaminen, neuvonta ja ohjaus,
kokemusten interventio
jakaminen, tiedon

jakaminen

KUVIO 2. Tjomenetelmiit ja osallisuuden tasot terveyden ja hyvinvoinnin seki

selviytymisen edistimisessd.

YHTEENVETO

Kuntoutustoiminnan on todettu vaikuttavan my6nteisesti syépépotilaiden ja
heidin liheistensd eliminlaadun paranemiseen ja fyysisen toimintakyvyn yl-
lipitoon (vrt. mm. Himildinen ym. 1997, Mutrie ym. 2007). Monissa mais-
sa on jo syopistrategia, -ohjelma tai -suunnitelma, ja syévin kuntoutus nih-
ddin osana sydpipotilaan hoitopolkua. Kehitettaviikin tosin on: kuntoutus-
toiminta tulisi saada vakiintumaan, kuntoutus suunnata seki sairastuneille
ettd heidin liheisilleen, ja kuntoutustoiminnan kehittimiseen pitiisi olla ta-
loudellisia resursseja huomattavasti enemmin kuin nykyisin.
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Kuntoutustoimintaan osallistuneet hydtyvit kuntoutuksesta tiedollisesti,
psyykkisesti ja sosiaalisesti; elimédnhallinta ja -laatu paranevat. Vertaistuki koe-
taan tavallisesti kuntoutujien ja heidin liheistensd tirkeimmiksi odotukseksi
ja anniksi kuntoutustoiminnasta. Vertaisryhmissd on mahdollisuus jakaa omia
kokemuksiaan toisten saman lipikdyneiden ihmisten kanssa. Vertaistukitoi-
minta voimaannuttaa potilaan parantamaan oman terveytensi hallintaa ja tuot-
taa mahdollisuuksia auttaa muita samassa tilanteessa olevia. Vertaistuki myds
auttaa potilaita noudattamaan esimerkiksi suositeltuja liikunta- ja ruokavalio-
ohjeita, ja vertaistuki sisdltdd useita voimaantumiseen vaikuttavia elementteji,
kuten ennakkoluulottoman vuorovaikutuksen, yhteenkuuluvuuden tunteen,
tuen ja vélittdimisen. (Vrt. mm. Heisler 2006.) Kuntoutustoimintaa ja sen vai-
kuttavuutta tarkastellessa tulee huomioida kuntoutujien seki heidin liheistensi
tarpeet kuntoutumiselle, silld tarveldhtdinen toiminta tuottaa parhaat tulokset.

Syopdd sairastavan selviytymistd ajatellen on ensiarvoisen tirkedd huomioida
my6s liheiset, erityisesti puolisot ja perheenjisenet. Puolisoiden kuntoutumi-
sen tarpeet ovat yhtd moninaiset kuin syopdd sairastavan ja onkin todettu,
ettd puolisot hydtyvit kuntoutuksesta yhtd paljon kuin sydpiin sairastuneet.
Kuntoutus tukee selviytymisen prosessia, terveyden edistimisen perusteita ja
auttaa sopeutumisprosessissa. Kuntoutuksen hyodyt tukevat eliminhallinnan
voimavaroja, ja toiminnan voidaan sanoa lisddvin koko perheen selviytymis-
keinoja syopdsairauden kanssa elimisessd. Arkinen elimi helpottuu, kun fyy-
sinen toimintakyky kohentuu, ja kun saa psykososiaalista tukea, erityisesti ver-
taistuki on tirkedd. Kuntoutustoiminnan tavoitteena on muun muassa lisitd
ja parantaa tyokykyd sekd herdttdd toivoa.

My®és kuntoutuksen tuloksellisuutta tulee arvioida. Tarkoituksena on tuottaa
laadukasta ja ajantasaista kuntoutustoimintaa. Jatkuvalla arvioinnilla pyritdin
lisaksi vastaamaan palvelujen kiyttdjien tarpeisiin ja tavoitteisiin. Tulokselli-
suuden arvioinnissa arvioidaan tehokkuus, vaikuttavuus ja taloudellisuus. Vai-
kuttavuudessa arvioidaan kuntoutustarpeen ja -tarjonnan vastaavuus, kurssi-
tavoitteiden saavuttaminen, jatkuva kehittyminen sekd valmiudet kuntoutu-
miseen ja sitd kautta sopeutumiseen. Palvelunkiyttdjin voimavarojen edisti-
minen on toimintaprosessisuunnittelun lihtékohtana. Kuntoutustoiminnan
vaikuttavuuden kriittisia menestystekijoitd ovat palvelujen kdyttdjan (kuntou-
tujan) kokemukset voimaantumisesta ja hyvinvoinnin lisddntymisestd. (Vrt.
Rousu 2007.) Kuntoutuksen tuloksellisuuden arvioinnilla voidaan saavuttaa
kuntoutujan hyvinvoinnin lisidntymisti, eliminlaadun paranemista ja sopeu-
tumisprosessin edistimistd (vrt. Kauppinen & Tahtinen 2003).
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ELAMANHALLINNAN
JA ELAMANLAADUN
KASITTEELLISTA
TARKASTELUA

Minna Salakari

ELAMANHALLINTA — MONIEN OSATEKIJOIDEN YLAKASITE

Eliminhallinta kisitteend voidaan ymmairtdd monella tavalla. Eliminhallin-
nan kisitteleminen ylikisitteend auttaa ymmartimain eliminhallintaan sisil-
tyvid toimintoja, ja sitd, kuinka laaja kirjo toimintoja on. Jirvikosken (1994)
mukaan eliminhallinta ylikisitteend merkitsee sitd, ettd se kuvataan useina
eliminkulkuun liittyvini osatekijéind. Se kisittdd eliminhallinnan konkreet-
tisen perustan, yksilon oman kisityksen omasta eliminhallinnastaan, selviyty-
mis- ja toimintastrategiat sekd toiminnan tulokset

Englannin kielessd suoraa kdinndstd sanalle eliminhallinta ei ole, vaan kiy-
tossd on kisite cope/coping eli ‘selviytyd/selviytyminen’. Eliminhallinta-ka-
sitteen muita kiytettdvid vastineitaovat lisiksi se/f-regulation, mastery, sense of
coherence, self-efficacy, competence ja empowerment. (Jarvikoski 1994.) Coping
viittaa henkilon kykyyn ohjata omaa elimiinsi ja selvitd vastaan tulevista on-
gelmista. Silloin mielenkiinto on siind, miten yksilé voi hallita oman eliminsi
tapahtumia. Self-regulation taas tarkoittaa itsesddntelyd, competence pitevyytti,
kelpoisuutta tai toimeentuloa, sense of coberence koherenssin tunnetta ja empo-
werment voimaantumista.

Eliminhallintaa ei pitdisikddn kisitelld yhtend yhtendiseni kisitteend tai aluee-
na, vaan se jakautuu useaan erilaiseen osa-alueeseen ja -tekijddn, joita esitellddn
seuraavissa kappaleissa. Kuviossa 1 on esitetty eliminhallinta moniulotteisena
kisitteend sekid eliminhallinnan tarkasteluun ja méirittelyyn vaikuttavia seik-

koja.
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KUVIO . Eliminhallinta moniulotteisena késitteend seki elimdénballinnan

mdidrittelyyn vaikuttavia tekijoitd.

ELAMANHALLINNAN ULOTTUVUUKSIA

Elidmdinballinta-Kisite sisiltdd kaikki ihmisen elimin osa-alueet: tyon, sosiaa-
lisen aseman, asumisen, perhetilanteen, terveyden, tySkyvyn ja muut elimi-
sen voimavarat. Eliminhallinnan voi myos katsoa koostuvan useiden eri toi-
minta-alueiden hallinnasta tai hallinnan kokemuksista. Eliménhallinta kisitcaa
asiat, joiden avulla ihminen luo elimdinsi merkitystd ja sisdltéd. (Vrt. Raita-
salo 1996). Psykologiassa (mm. teoreetikot Allport, Rogers, Jung) on lihes-
tytty eliminhallinnan kisitettd tervettd persoonallisuutta kuvatessa. Teorioissa
on eroja, mutta niistd on loydettivissi yksi yhteinen lihtdajatus: psykologisesti
terve ihminen kykenee tietoisesti hallitsemaan ja kontrolloimaan elimiinsi.
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Teorioiden mukaan psykologisesti terve ihminen tietdd, kuka hin on ja mitki
ovat hinen vahvuutensa ja heikkoutensa, seki hyviksyy nimi asiat. 1970-lu-
vulla eliminhallinta nousi keskeiseksi kisitteeksi psykologiassa, kun tutkimuk-
sen kohteeksi tuli "locus of control”. Kisitteelld selvennettiin ihmisen kokemaa
kontrollin tunnetta ja ohjausta, eli sitd, kykeneeko ihminen itse ohjaamaan eli-
miinsi vai koostuuko elimi sattumanvaraisista tapahtumista, joihin ei voi itse
vaikuttaa. (Keltikangas-Jarvinen 2008.)

Eliminhallinta on koherenssin tunnetta, miki viittaa yksilon tapaan havai-
ta ja ymmirtdd ympiristodin. Koherenssin tunne liittyy Antonovskyn (1979)
salurogenesis-Kisitteeseen, joka viittaa terveyttd yllipitdviin ja sairastumiselta
suojaaviin voimiin yksilossd ja hinen ympiristossadn. Koherenssin tunne tar-
koittaa yksilon mahdollisuuksia, joilla hin voi kisitelld sisdisid ja ulkoisia stres-
sioireita tarkoituksenmukaisella ja tuloksekkaalla tavalla. Keskeistd salutogee-
nisessd nikemyksessd on koherenssin tunne, eli kyky hallita omaa elimiinsi ja
sithen liittyvid kuormituksia. Koherenssin tunteen vahvistaminen on merkitti-
vd myotivaikuttaja yksilon terveyden edistimisessi. Siihen liittyy yksilon kyky
ottaa vastaan ympiristostd tulevia drsykkeitd ja nihdd ne informaationa, ei hii-
ridtekijoind. Tama ajattelu luo koherenssin tunteen rakenteen eli taipumuksen
nahda maailma ymmirrettivina, hallittavana ja tarkoituksenmukaisena. (Anto-
novsky 1979.) Raitasalon (1996) mukaan koherenssin tunne on kokonaisval-
tainen suuntautuneisuus, joka ilmentdd luottamusta siihen, ettd ympiristostd
tulevat drsykkeet ovat strukturoituja, ennustettavia ja selitettdvissd olevia, ja
ettd ihmiselld on resursseja vastata drsykkeiden vaatimuksiin. Lisiksi ihmisel-
l4 on oltava sellainen tunne, ettd drsykkeisiin kannattaa panostaa ja sitoutua.
Niistd osatekijoistdi muodostuvat ymmadrrettivyys, hallittavuus ja mielekkyys.

Antonovskyn (1979, myds Feldt 2000) kehittimi koherenssin kisite on lihel-
1 eliminhallinnan kisitettd. Koherenssilla tarkoitetaan kohtalaisen pysyvii,
mutta dynaamista luottamuksen tunnetta siitd, ettd

* climidn tulevat sisdiset ja ulkoiset drsykkeet ovat jisentyneitd, en-
nustettavia ja selitettdvid — ne ovat ymmirrettivii,

* ihmiselld on kidytdssidn voimavaroja, jotta hidn pystyy kohtaamaan
ndiden drsykkeiden asettamia vaatimuksia — ne ovat hallittavissa,

*  kyseiset vaatimukset ovat sen arvoisia haasteita, ettd ihmiselld on
halua sitoutua niihin — ne ovat mielekkiiti.
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Antonovsky korostaa eliminhallinnan suoraa vaikutusta terveyteen ja hy-
vinvointiin; koherenssin ollessa vahva ihmiselld on paremmin kykya kisitel-
14 muun muassa stressitekijoitd. Stressitekijoilld voi olla terveyttd heikentivit,
neutraalit tai edistdavit vaikutukset riippuen siitd, miten voimakas yksilén tun-
ne omasta eliminhallinnastaan on. Eliminhallintaan kuuluu luottava asenne
omiin mahdollisuuksiin sekid kokemus siitd, etti mahdollisuudet voivat to-
teutua. Omien toiveiden ja mahdollisuuksien realistinen tunnistaminen seki
itsed arvostava suhtautumistapa ovat tirkeitd. Itsensd arvostaminen edellyttad
oman itsen riittivdd tuntemista sekd itsetuntoa. Kuitenkaan hyvin itsetunnon
suhteen kukaan ei ole tiydellinen kaikilla elimin alueilla, eikd hyvi itsetunto
takaa ihmisen tyytyviisyyttd tai onnellista elimad. Hyvin itsetunnon puuttu-
minen ei myoskain tarkoita, ettd elimi olisi tai siitd tulisi huono, mutta hyvin
itsetunnon tunnistamisesta on apua; sen avulla voidaan tietoisesti pyrkii it-
sensd kehittdmiseen, luottaa itseensd ja yrittdd enemmin kuin on itse tuntenut
voivansa. T4lld tavoin mahdollisuus omien asenteiden seki ajattelu- ja toimin-
tatapojen muuttamiseksi kasvaa. (Vrt. Feldt 2000.)

Suomalaisessa tutkimuksessa eliminhallinta-kisite on perustunut pitkilti An-
tonovskyn teoriaan koherenssin tunteesta. Pietild (1994) jakaa eliminhallin-
nan kisitteen kolmeen osa-alueeseen, joihin sisiltyvit elimin hallittavuus, en-
nustettavuus sekd tyytyvdisyys elimddn ja ihmissuhteisiin. Pietilin mukaan An-
tonovsky (1979) korostaa ihmisen lihiympiriston merkitystd eliménhallin-
nan kehittymisessi. Elinympiristd joko tarjoaa selviytymistd tukevia keinoja
tai selviytymistd estdvid voimavaroja. (Pietild 1994.) Suomisen (1996) mukaan
eliminhallinnalla tarkoitetaan yleisesti yksilon kokemusta mahdollisuuksis-
taan ohjata elimainsd. Eliminhallinnassa on kyse siitd, missd médrin ihmi-
set pystyvit osallistumaan omaa elimainsi koskeviin pddtdksiin. (Suominen
1996.) Keltikangas-Jarvisen mukaan eliminhallinnalla tarkoitetaan — erityi-
sesti psykologiassa — ihmisen pyrkimystd muuttaa ulkoisia tai sisdisid olosuh-
teita, jotka arvioidaan itselle liian rasittaviksi tai voimavarat ylittdviksi. Eld-
minhallintaan pyrkiessiin ihminen yrittdd siis muuttaa olosuhteita itselleen
suotuisammiksi. (Keltikangas-Jarvinen 2000.) Eliminhallinta on sisdistd au-
tonomiaa, oman itsensi ja tunnetilojensa sekd niiden kiyttdytymisseurausten
ohjaamiseksi. Sisdinen autonomia tarkoittaa muun muassa sitd, ettd ihminen
kontrolloi omia reaktioitaan. Elimanhallintaa kuvataan tasapainoisuudeksi ja
itsendisyydeksi omissa padtoksissd. Eliminhallinta on myds kykyi psyykkiseen
tyohon eli ongelmien kisittelemiseen omassa mielessd niin, etteivit ne tuota
stressid ja kddnny sitd kautta esimerkiksi somaattisiksi sairauksiksi. (Keltikan-
gas-Jarvinen 2008.)
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Roos (1998) selvittdd eliminhallinnan liittyvin ilmioni kisitteeseen elimin-
tapa, jolla tarkoitetaan, ettd "Elimintapa on yksilon tai perheen eliminvai-
heiden, elinolosuhteiden, elimintoiminnan, arkielimin ja interaktion koko-
naisuus, joka muodostuu — jirjestyy — hinen subjektiviteettinsa kautta. Sub-
jektiviteetilla tarkoitetaan ihmisen arvomaailmaa, arvioita omasta elimistiin,
tirkeitd eliminalueita...”. Elimintapa on titen yksilon omasta elimistdin,
eliminhistoriastaan ja kokemustensa pohjalta, subjektiivisesti rakentama ko-
konaiskuva (Pylkkonen 2008).

Eliminhallinnan kisitteisiin kuuluvat my®6s sisiiset ja ulkoiset tekijit. Sisdisti
elimdnballintaa ovat esimerkiksi havainnot ja mielikuvat seki tunteet, joiden
avulla kisittelemme elimai uhkaavia tilanteita. Ulkoinen elimdinballinta taas
koostuu vilineistd, joita ihminen kiyttdd hallitakseen uhkaavia tekijoitd tai
karsiakseen niitd. Sisdisen eliminhallinnan avulla sopeudutaan eri eliminti-
lanteisiin, ulkoinen eliminhallinta kertoo ihmisen kyvystd ohjata oman eli-
minsi kulkua. (Penttinen 2008.) Sisiinen eliminhallinta aktivoituu eri tilan-
teiden tai tapahtumien kognitiivisella arvioinnilla, joka voi olla primairia tai
sekundiddria. Thmisen tunne-elimdin suuntautuva hallinta kdynnistyy jonkin
uhkaavan tilanteen primiddrin arvioinnin ansiosta. Sekunddirissa arvioinnissa
ihminen sddtdd ongelmanratkaisuun johtavan sisdisen hallinnan. Niin tapah-
tuu, kun kyseessd on jokin uhkaava tilanne, josta ihminen kuitenkin olettaa
selvidvinsi jollain keinoin. Arviointiin vaikuttavat erilaiset sisdiset tekijdt, ku-
ten esimerkiksi motivaatiorakenne, kisitys itsestd ja ympérdivistd maailmasta
sekd itsetuntemus omista taidoista ja kyvyistd, terveydentilasta ja kdytettivissi
olevista ulkoisista mahdollisuuksista. (Raitasalo 1998.)

Koherenssin on osoitettu muovautuvan vieli aikuisiilli. (Felde 2000). Eli-
minhallintaa voidaan tukea erityisesti kiinnittimilld huomio tyohén, tydor-
ganisaation ilmapiiriin ja tydn epivarmuuden vihentimiseen. Mikili elimin-
hallinta on heikko, vaativat tyt ja tehtdvit voivat aiheuttaa stressid, kun taas
vahvan eliminhallinnan omaavalle vaativuus voi lisitd hyvinvointia ja olla si-
ten yksilon voimavaratekiji. Tdrkedd on, miten ihminen jaksaa ja kokee jak-
savansa, millaiseksi hin itse tuntee omat voimavaransa. Kosketus omiin tun-
teisiin ja kokemuksiin on ihmiselle vakain ja tervein tapa olla oma itsensi.
Mahdollisuus vuorovaikutukseen ja tirkeisiin ihmissuhteisiin on siten keskeis-
td my6s eliminhallintaa ajatellen — sosiaalisten suhteiden kautta kyetdin hah-
mottamaan paremmin omaa tilannetta ja padsemiin ulos subjektiivisuudesta.
Kyky havaita olemassaolevia eri mahdollisuuksia helpottaa muutosten hallin-
taa. Aikuisen ihmisen persoonallisuuden voidaan nihdd muuttuvan koko ajan
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hinen tekemiensi ratkaisujen my6ti; valintahetkelld otetaan aina uusi askel,
joka aiheuttaa muutoksen. Kisittelemilli muutoksia ihminen hankkii itsel-
leen valmiuksia elimissi selviytymiseen. (Feldt 2000.)

Ihmisen kyky etsid elimissain sellaisia haastavia tavoitteita, joista hin kykenee
selviytymiin, voi kehittyd ja tarkentua eliminkaaren aikana. (Little 1983, Nur-
mi 1997.) Vihitellen ihminen kokee 16ytivinsi omille kyvyilleen ja persoonal-
lisuudelleen sopivan eliminsuunnan. Kun tavoitteet ovat suunnitelmallisia ja
tiedostettuja, voidaan puhua niin sanotuista eliminprojekteista, jotka voivat olla
monen tasoisia: toiset arkipdiviisid ja rutiininomaisia, toiset taas voivat vaikuttaa
toteutuessaan koko elimin sisiltoon. Eliminprojektit liittyvit elinympiristds-
sd ja kulttuurissa esiintyviin haasteisiin. Ne ovat my6s tavoitteiden ja motiivien
abstraktiivisuuden tai yleisyyden suhteen hierarkkisesti jarjestyneitd eli jotkut ta-
voitteet koetaan tirkeimpind kuin toiset. Eliménprojektien toteuttamiseen liit-
tyy tavoitteellista toimintaa, joka on sidottu eri tilanteisiin. Pelkkd suuntautumi-
nen tai tavoitteen asettaminen ei riitd, vaan on lisiksi 16ydettivi kidytinnon toi-
mintatapa — eldiminprojekti ei ole pelkkd aikomus. (Little 1983, Nurmi 1997.)

Eliminprojekteille on luonteenomaista, ettd niiden yhteydessi kiytetdin kog-
nitiivisia hallintastrategioita (Nurmi 1997). Ne ovat rakenteeltaan saman-
tyyppisid ja toistuvia, osittain tiedostamattomia toimintatapoja, joita ihminen
kdyttdd uusista tilanteista selviytymisessd. Hallintastrategioiden tehon on to-
dettu olevan tavoitteen onnistumisen kannalta erilaisia. Positiiviset strategi-
at vahvistavat eliminhallintaa ja negatiiviset voivat heikentéi sitd. Cantorin
(1990) kuvaama “optimistinen menestysstrategia’ on erds positiivinen strate-
gia. Sitd luonnehtii voimakas ja suora pyrkimys menestykseen. Toiminta on
tehtiviorientoitunutta ja siihen liittyy vahva kunnianhimo. Negatiivinen hal-
lintastrategia on "virhetoimintostrategia”, jossa ihmiselld on tapana jo valmiik-
si odottaa epdonnistuvansa tyossddn tai tehtivissdin. Talloin keskitytddn epa-
olennaiseen toimintaan, jotta voidaan selittdd edessd olevaa epionnistumista
virheelliselld toiminnalla tai vadrinkisityksilld. (Cantor 1990.)

Terveyteen liittyva elimanhallinta

Eliminhallinta ja terveys liittyvit toisiinsa ja sitd kautta ihmisen elimin koko-
naistilanteeseen vaikuttaen sosiaaliseen, psyykkiseen ja fyysiseen olemukseen.
Niiden ulottuvuuksien vililldi on keskindinen vuorovaikutus ja niiden kes-
kindiset muutokset heijastuvat seki elimahallintaan ettd terveyteen. Elimin-
tilanne muuttuu, kun ihminen sairastuu. Hinelld on till6in hyvid ja pahaa
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oloa, haasteellisia eliminkokemuksia, tervehtymistd sekd kykyi selvitd niis-
td tuntemuksista. Terveys nihddin voimavarana. Eliminhallinta vaikuttaa sii-
hen, millaisia valintoja ihminen tekee terveytensi suhteen ja kuinka hin hoitaa
itsedin. (Pietild 1994.)

Vahva eliminhallinta liittyy Suomisen (1993) mukaan hyviin terveydenti-
laan, vahvaan sosiaaliseen integraatioon, korkeaan sosioeckonomiseen asemaan
tai koulutustaustaan, aktiiviseen vapaa-aikaan ja koettuun alempaan tyon ra-
sittavuuteen (Niemeld et. al. 1996). Laajaa ja monitasoista sosiaalista verkostoa
on pidetty eliminhallinnan kannalta tirkeini. Hyvinvoinnin kannalta tirkei-
td ovat ihmisten arviot tuen saatavuudesta, eivit niinkdin yksittdiset tukita-
pahtumat (vrt. mm. Vahtera 1993).

Roos (1998) on liittanyt eliminhallinnan eliminlaatuun. Hin on todennut,
ettd hyvi elimi eroaa huonosta elimisti siind, ettd edellisessd korostuu hyvi
eliminhallinta, kun taas jalkimmaisessd sitd ei ole. Eliminhallinnalla vaikut-
taisi olevan myos eliminlaatua korottava ominaisuus. Terveyssosiologisissa tut-
kimuksissa on puolestaan loytynyt viitteitd siitd, ettd elimidnhallinta vaikuttaa
my0s terveyteen. Ihmisten oma suhtautuminen sairauksiin vaikuttaa ratkaise-
vasti sairauksien kulkuun (Raitasalo 1996). Thmiset, joiden yleiset pystyvyyso-
dotukset ovat korkeat, ovat muita taipuvaisempia kokemaan sosiaaliset tilanteet
vain haasteina. He ovat myos valmiita tyskentelemidn tavoitteidensa saavut-
tamiseksi. Itsensd avuttomiksi tuntevat taas korostavat menetyksen arvioita ja
he luovuttavat nopeasti. On selvid, ettd eliminhallinta liittyy monella tavalla
elimissid menestymiseen ja henkilékohtaiseen hyvinvointiin. (Jirvikoski 1994.)

Antonovsky (1979) nikee terveyden ja sairauden jatkumona; jokainen on jos-
sain kohtaa titd jatkumoa. Merkityksellistd on pohtia, mika tilanteessa sidtelee
sitd, mihin suuntaan ihminen kulloinkin kyseessd olevalla jatkumolla litkkuu,
kohti terveyttd vai kohti sairautta. Tdrkedd on havaita ne riskit, jotka uhkaa-
vat terveyttd, mutta yhtd tirkeind nihdain ne seikat, jotka tukevat terveytti ja
edistdvit hyvii ja mielekistd elimdd. Yksilon voimavarojen tunnistaminen ja
vuorovaikutussuhteiden merkitys liittyvit Antonovskyn koherenssin tunnetta
selittavdin eldmdn ymmirrettivyys -Kisitteeseen. Sairaan ihmisen elimissi on
paljon muitakin asioita kuin pelkistddn sairaus. Elimain kuuluu runsaasti asi-
oita, joita voi tehdi tai joista voi unelmoida sairaudesta huolimatta. Voimava-
rojen tunnistaminen ja niiden hyviksikdyttiminen elimin vaikeuksista selviy-
tymisessd on tirked asia terveyden edistimisessi ja elimin ymmairrettivyyden
lisddmisessi. (Antonovsky 1979.)
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Terveys voidaan kisittdd voimavarana ja mahdollisuutena hyviin oloon ja ko-
kemukseen. Terveyttd voidaan mieltdd elimidnhallinnan tuloksena, mutta myds
eliminhallintaan vaikuttavana tekijini. (Mm. Pietild 1994.) Talld tarkoitetaan
valintoja ruokavaliossa, fyysisen rasituksen méirissi, terveydestd huolehtimises-
sa, mielenterveyden yllipidossa ja toisaalta kieltdytymisend yleisesti tunnetuista,
terveyttd uhkaavista asioista. Eliminhallinta vaikuttaa perusteellisesti sithen, mil-
laisia valintoja ihminen tekee terveytensi suhteen ja kuinka hin hoitaa itsedin ja
edistdd terveyttddn (Pietild 1994). Eliménhallinta ja terveys liittyvit toisiinsa ja
sitd kautta ihmisen elimin kokonaistilanteeseen vaikuttaen sosiaaliseen, psyyk-
kiseen ja fyysiseen olemukseen (Pietili 1994). Kuviossa 2 on esitetty eliminhal-
linnan ulottuvuuksia ja osatekijéitd seki terveyden merkitystd eliminhallintaan.

TERVEYDEN EDISTAMINEN

e TERVEYDEN
RISKITEKIJAT

e TERVEYDEN
VOIMAVARAT

YKSILO YMPARISTO

Tiedot, taidot, sosiaalinen

kokemukset, ekologinen
arvot, elintavat ekonominen
KOHERENSSIN TERVEYS
TUNNE fyysinen
ymmérrettavyys psyykkinen
mielekkyys sosiaalinen

merkityksellisyys

e POSITIIVINE

TERVEYS e TERVEYS-

SAIRAUS

SALUTOGENEESI

elimin eheyden tunne

KUVIO 2. Elimdinhallinta ja sen ulottuvuuder ja osatekijir seki terveyden vaikurus
kokonaiseliminballintaan (mukaillen Pietili 1994).
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ELAMANLAATU MONIULOTTEISENA KASITTEENA

Eliminlaatu on subjektiivinen, dynaaminen ja moniulotteinen kisite. Se voi-
daan midritelld yksilon nikemykseksi omasta toiminnastaan ja hyvinvoin-
nistaan elimin eri osa-alueilla. Eliminlaadulla tarkoitetaan sitd, millaiseksi
ihminen eliminsi kokee. Eliminlaatu on lihelld henkistd hyvinvointia, se
kuvastaa viihtymistd omassa elimissd ja nautintoa siitd, toimivatko ihmissuh-
teet, jddko aikaa harrastuksiin ja luovuuteen, toimiiko henkilo tydssi, josta
nauttii ja kdyttddko hin kykyjadn sekd miellyttadko hintd oma elinympiris-
t6. Eliminlaatua voivat kohentaa muun muassa taloudellinen menestyminen
ja asema sekd vahva eliminhallinta. (Saracena 2004.) Eliminlaatua mita-
taan sekd subjektiivisilla ettd objektiivisilla mittareilla. Kayttdmalld molem-
pia mittareita saadaan kokonaiskuvasta luotettavampi. Eliminlaatuun vai-
kuttavat merkittdvisti muun muassa puhe, kommunikointikyky, syominen,
ulkoniko, kipu tai muu pahanolontunne, sosiaalinen tilanne ja identiteetin
tai roolin siilyttiminen, tyokyky sekd omatoimisuus. (Wagner ym. 2010, Sa-
racena 2004.)

Eliminlaatu on laajempi kisite kuin terveydentila, silld siihen sisdltyy myos
sosiaalinen hyvinvointi. Tutkimuksissa eliminlaatua kuvataan monilla ki-
sitteilld, kuten ihmisen toiminnallinen valmius eli valmius toimia erilaisissa
rooleissa, sosiaalinen ja yhteiskunnallinen vuorovaikutus, psyykkinen hyvin-
vointi, somaattiset tuntemukset, onnellisuus, hyvinvointi, elimintilanteet ja
tyytyviisyys elimiin seki tarpeiden tyydyttyneisyys. Eliminlaatua on tarkas-
teltu myos globaalilla tasolla seki yleisesti ettd osittaisesti. Globaaleissa maa-
ritelmissd eliminlaatu kuvataan tyytyviisyytend elimiin, yksilon hyvinvoin-
nin tunteena tai onnellisuutena. Tyytyviisyys yhdistetddn kognitiivisiin ulot-
tuvuuksiin, onnellisuus tunteisiin. Osittaiset médritelmat tai analyysit jakavat
globaalin eliminlaatukisitteen osiin ja arvioivat jotain tiettyd eliminlaadun
aluetta. (Vrt. Goodinson & Singleton 1989Meeberg 1993, Walker & Rosser
1993.)

Suomalainen sosiologi Erik Allardt kirjoitti 1980-luvulla hyvinvoinnista ja sii-
hen liittyvistd kisitteistd, muun muassa eliminlaadusta. Allardtin mukaan eli-
minlaatu sisiltdd laajassa merkityksessddn kaiken, mikd on tarpeellista, jotta
ihmiset voivat hyvin. Se kattaa aineellisen elintason, sosiaaliset suhteet, elimin
mielekkyyden ja virittivyyden, subjektiivisen tyytyviisyyden ja viihtyisin ym-
paristén. Hin vertaa sitd hyvinvoinnin kisitteeseen, jonka hin jakoi omista-
miseen (having: tulot, asuminen, terveys, elintason osatekijit), rakastamiseen
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(loving: ihmissuhteet, perhekiinteys) ja olemiseen (being: itsensd toteuttami-
nen, vaikuttamismahdollisuus). Eliminlaatu jactaan objektiiviseen ja subjek-
tiiviseen eliminlaatuun. (Allardt 1976.)

Terveyteen liittyva elamanlaatu

Eliminlaatu vaihtelee yksilokohtaisesti ja se on riippuvainen olosuhteista seki
eri ikikausista. Se voi vaihdella jopa hetkesti toiseen. Elimanlaadun mittaa-
minen on vaikeaa, koska eliminlaatu on kulttuuri- ja yksilospesifinen kisite.
Eliminlaatuun vaikuttavat lukuisat muutkin tekijit kuin terveys. (Beaumont
1994.) Terveyteen liittyvilli eliminlaadulla tarkoitetaan yksilon vastetta sai-
rauden fyysisiin, henkisiin ja sosiaalisiin vaikutuksiin elimissi. Yksilon tervey-
teen liittyvdin elimanlaatuun vaikuttavia tekijoitd ovat esimerkiksi 1) tervey-
denhoito, terveydelliset tottumukset, tieto ja asenteet sekd palveluiden kiytto,
2) sosiaalinen verkosto ja selviytymistaidot seki 3) taloudellinen asema, kou-
lutus ja psyykkiset voimavarat (vrt. Bowling 1991, Walker & Rosser 1993).
Yleisesti terveyteen liittyvilld eliminlaadulla tarkoitetaan ihmisen kokemusta
omasta terveydentilastaan seki siihen liittyvistd fyysisistd, psyykkisistd ja sosi-
aalisista tekijoistd. Thmiset arvioivat terveyteensi liittyviid elimédnlaatua muun
muassa aikaisemman terveydentilansa ja muiden ominaisuuksiensa perusteel-
la. Siksi terveyteen kohdistuvan uhan tai sairauden merkitys vaihtelee tilan-
teesta ja henkildstd toiseen.

Mitattaessa eri sairauksien vaikutuksia eliminlaatuun puhutaan terveyteen
liittyvistd eliminlaadusta. Vaikka ihminen itse on yleensi eliminlaatunsa pa-
ras kuvailija, eliminlaatu heijastuu my6s ulkopuolisen havaitsemiin seikkoi-
hin, esimerkiksi tyo- ja toimintakykyyn. Terveyteen liittyvé eliminlaatu voi-
daan siis méiritelld yksilon omasta tai toisen ihmisen subjektiivisesta perspek-
tiivistd tai objektiivisesti tietyilld yhteisesti kiytetyilld arvostetuilla mittareilla
mitattujen havaintojen avulla. (vrt. , Walker & Rosser 1993.) Eliminlaadun
midritelmi on havainnollistettu kuviossa 3.

Subjektiivinen hyvinvoinnin tunne (well-being) kuvaa yksilén omia arvoja, us-
komuksia ja tunteita. Se kuvaa my6s onnellisuutta ja tyytyviisyyttd elimidin
sekd positiivisia ja negatiivisia tunteita. Hyvinvointi (welfare) kuvaa yksilon si-
joittumista yhteiskunnassa, ja sitd voidaan kuvata objektiivisin asteikkomitta-
rein. Hyvinvointiin kuuluvat esimerkiksi terveydenhuollon tarjoama hoito ja
apuvilineet. Hyvinvointiin kuuluvat my&s yksilon tyo- ja toimintakyky (kuvio
2.). (Dimenis ym. 1990.)
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ELAMANLAATU

~ ™~ 7~ ~
Objektiivinen Subjektiivinen

. ) . -

s ™~ ~ ~
Hyvinvointi Hyvinvointi
(welfare) (well-being)

o 7 o 7

| Loydokset  Terveys Oireet |

KUVIO 3. Elimiéinlaadun kisite ja ulottuvuudet (mukaillen Dimends ym. 1990).

Eliminlaatututkimukselle on kuvattu viisi ulottuvuutta, jotka pitdisi ottaa huo-
mioon terveyteen liittyvissd eliminlaatututkimuksissa. Ulottuvuudet kuvaavat

1. fyysistd toimintakykyi

2 psyykkisté terveydentilaa (stressid ja hyvinvointia)

3 sosiaalista toimintakykyd

4. sairauden oireiden aiheuttama taakkaa

5 yleisid itse koettuun terveyteen liittyvid tuntemuksia ja hyvinvointia.
Toimintakykyisyyden ja eliminlaadun mittaamisen arvioidaan olevan hyo-
dyllistd eri hoitomuotojen vaikutusten arvioinnissa, terveyden- ja sairaanhoi-
don palvelujen kdyton méirin arvioinnissa, ja siten resurssien jaossa sairauk-

sien ja hoitojen suhteen. (Aro et al. 1993.) Terveyteen liittyvin elimidnlaadun
miiritelmid (1990-2008) on esitetty tiivistetysti taulukossa 1.
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TAULUKKO 1. Terveyteen liittyvin eliminlaadun midritelmii tutkimusten
mukaan 1990-2008.

TUTKIJA/TUTKIJAT VUOSI | TERVEYTEEN LIITTYVAN

ELAMANLAADUN
MAARITELMA

Oleson M. 1990 Tyytyviisyys, onnellisuus

Gill T. & Feinstein A 1994 Kokemus painoarvoa saavista asioista
eldmissi

Peplau H. 1994 Tarpeisiin liittyvien odotusten
toteutuminen

Cummins R. 1997 Yhteiskuntaan sidoksissa olevat tekijét

Lukkarinen H. 1998 Elaméintilanne, voimavarat, tarpeet ja
kokemukset

WHOQoL Group 1998 Kokemus asemasta omassa

kulttuurissa ja arvojarjestelmassa
suhteessa pddmairiin ja odotuksiin

Bowling A, Gabriel Z, 2003 Kulttuuriin sidottu positiivinen

Dykes J. tulevaisuudenkuva, emotionaalinen
hyvinvointi, hyvé terveys, itsendisyys

Carr A & Higginson . 2003 Terveydelle asetettujen odotusten ja

kokemusten suhde

Gilhooly M., Gilhooly K. & | 2005 Tyytyviéisyys tyohon, ihmissuhteisiin

Bowling A. ja ympéristoon

Kaplan R & Ries A. 2007 Eldmén ylldpitdmiseen tarvittavat
resurssit

Taylor R, Gibson F., Franck | 2008 Tila, johon vaikuttavat psykologiset

L. tekijat, itsendisyyden aste, sosiaaliset

suhteet ja suhde ympéristoon seka
tyytyvéisyys hoidon tuloksiin

YHTEENVETO

Eliminhallinta ja eliminlaatu ovat moniulotteisia ja eri osatekijoistd koostu-
via kisitteitd. Yhtd ainoaa mairitelmid kisitteistd ei voida ilmaista. Seki eli-
minhallintaa ettd eliminlaatua tulisi kisitelld ylikisitteend, jolloin saadaan
mahdollisimman laaja ja eri tilanteisiin soveltuva mairitelmi kisitteille. Tiivis-
tetysti ja eri tutkijoita ja teorioita yhdistellen eliménhallinta on yksilon omaa
mahdollisuutta selvitd arkielimasti ja hallita omaa elimiinsi — oman elimin
eri osatekijoiden hallintaa sekd hallintaa muutostilanteissa. Eliminlaatu voi-
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daan ymmirtidi tyytyviisyytend itseen, ympiristoon ja elinoloihin, toiminta-
kykyni, sosiaalisena selviytymiseni sekd esimerkiksi itsendisyytend. Molempi-
en kisitteiden kohdalla yksilo ja yksilslliset tekijit ovat ratkaisevassa roolissa,
vaikka ympiristolld onkin merkittivd rooli hyvin ja tasapainoisen ihmiseld-
min saavuttamisessa.

Terveyteen liittyvd eliminhallinta ja -laatu sisiltivit fyysisen, psyykkisen ja sosi-
aalisen hyvinvoinnin ja toimintakyvyn kisitteet, ja myos terveyteen liittyvissd eld-
minhallinnassa ja -laadussa yksilon oma kisitys hyvinvoinnistaan seki hinen voi-
mavaransa ja muut toimintakykyyn liittyvit osatekijit vaikuttavat sithen, millai-
seksi thminen itse oman eldminlaatunsa arvioi. Ulkopuolista arviointia tarvitaan
tavallisesti tyd- ja toimintakyvyn mittaamisessa sekd esimerkiksi pitkdaikaissairau-
den aikana, jolloin voidaan olettaa, muttei todeta (ulkopuolisena) ilman mittaus-
ta , ettd sekd elimdnhallinta ettd -laatu heikkenevit ainakin joidenkin osatekijoi-
den tai ulottuvuuksien kohdalla. Eliménhallinnan ja -laadun muutoksia esiintyy
erityisesti, kun ihminen sairastuu. Terveyteen liittyvdin eliminlaatuun vaikut-
tavat terveysongelmat ja toimintakyvyn lasku sekd tunne-elimain ja sosiaalisiin
olosuhteisiin liittyvit vaikeudet. (Vrt. mm. Heiskanen 2009; Saracena 2004.)
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ELAMANLAATUA ARVIOIVIA
MITTAREITA

Raija Nurminen, Minna Salakari, Outi Kyld-Kaila, Pirkko Ldmsd
& Maarit Sjelvgren

Syépikuntoutuksessa ja myos laajemmin terveydenhuollossa kiytetddn eli-
minlaatua ja siind tapahtuvia muutoksia arvioivia mittareita. Eliminlaadulle
ei ole yleisesti hyviksyttyd tdsmillistdi méiritelmdd. Alan tutkijat ovat melko
yksimielisid siitd, ettd terveyteen liittyvien elimadnlaadun mittareiden tulee si-
saltad fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen ulottuvuus seki yksilon yleinen kisi-
tys omasta terveydentilastaan ja hyvinvoinnistaan. (Rantanen 2009.)

Eliminlaadun mittarien kehittimisen lihtokohtana on tarkastella eliminlaa-
tua (quality of life) objektiivisesti ja tehdd rajankdyntid elimdin tyytyviisyy-
teen (/ife satisfaction) ja subjektiiviseen hyvinvointiin (well-being). Mittareiden
kehittdmisen lihtokohtana on my®és erilaisten hoitojen ja palvelujen vaikutta-
vuuden arviointi suhteessa sairauteen. Tuloksia hyddynnetdin terveydenhuol-
lon kustannushyétyanalyyseissi ja arvioitaessa erilaisten hoitomuotojen tehok-
kuutta, my6s kuntoutuksen tuloksellisuutta ja vaikuttavuutta. Eliminlaatu-
mittareilla on yhtymikohtia toimintakykyyn, silld niihin sisiltyy useita toi-
mintakykyyn liittyvid kisitteitd. Eliméinlaatumittarit eivdt kuitenkaan mittaa
toimintakykyd, vaikka niilld arvioidaan toimintaedellytyksid ja -kykya. (Kos-
kinen ym. 2009.)

Mittarit voivat olla geneerisid, jolloin niiden kiyttd soveltuu eliminlaadun
mittaukseen minkd tahansa sairauden tai vamman yhteydessi. Sairausspesifi-
en mittareiden antaman tiedon avulla voidaan tarkastella eliminlaadun ulot-
tuvuuksia juuri kyseiseen sairauteen liittyen. Geneeristen mittareiden kiytto
mahdollistaa eri sairauksien vilisen vertailtavuuden. Mittaus voidaan toteut-
taa objektiivisesti (eli mittaajan tulkinnan mukaan) tai subjektiivisesti yksilon
tulkitsemana. Subjektiivinen mittaaminen on tirkedd, koska yksilot kokevat
eliminlaadun eri tavoin. (Rantanen 2009.)
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Erilaisia mittareita voidaan hyédyntid halutun intervention yksilollisid tai ryh-
mikohtaisia vaikutuksia arvioitaessa. Vaikuttavuutta tai tuloksellisuutta voi-
daan arvioida mittaamalla eliminlaadun muutosta ennen ja jilkeen interven-
tion. T4ssi interventiolla tarkoitetaan syovin sairastaneelle tai syopad sairasta-
valle kuntoutujalle ja hinen liheiselleen kohdennettua sopeutumisvalmennus-
tai kuntoutuskurssia. Kuviossa 1 on esitetty kuntoutuksen vaikuttavuuden ja
tuloksellisuuden arviointi ja mittaaminen seki niissi huomioitavat osa-alueet.

I

Mittarin kédyttokelpoisuus, miti tietoa tarvitaan, mittarin kdytén |
- e . I
kuormittavuus, henkilokunnan taidot. |

TYO- JA
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tavoitteet
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KUVIO |. Kuntoutuksen tuloksellisuuden arviointi ja mittaaminen.

Kuntoutuksen vaikuttavuudesta on tutkittua tietoa hyvin vihin verrattuna
kuntoutukseen kiytettdviin voimavaroihin (Kivekds 2005). Lisitietoa tarvi-
taan siitd, minkilainen kuntoutus soveltuu kullekin kuntoutujalle, ja miten
voidaan vaikuttaa vaikeimmin kuntoutettavien tilanteeseen. Kuntoutus on sitd
vaikuttavampaa ja tuloksellisempaa, mitd paremmin se suunnataan ajankoh-
dallisesti oikein, kuntoutujan tarpeet huomioiden. (Rissanen & Aalto 2002.)
On my6s huomioitava mittareiden ja erilaisten arviointimenetelmien hyddyn-
nettdvyys, olennaisuus, mihin tietoa tullaan kiyttimiin sekd miten kuormit-
tava mittarin ja arviointimenetelmin kiytté on kuntoutujan ja hinen liheis-
tensd kannalta.

Mittarien valinta artikkeliin perustui ensisijaisesti Kansanelikelaitoksen (Kela)
laitosmuotoisen kuntoutuksen standardeissa (15/2009) méiriteltyihin sopeu-
tumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien mittareihin (FACT-G, RAND-36,
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RBDI, GAS). Mittareista FACT-G ja RAND-36 ovat eliminlaatumittarei-
ta, RBDI mielialamittari ja GAS kuntoutumisen tavoitteiden saavuttamista
tarkasteleva mittari. Artikkelissa tarkastellaan myos kansainvilisesti yleisim-
min kiytdssd olevia eliminlaadun, terveydentilan ja toimintakyvyn mittarei-
ta (BECK Depression Inventory BDI, DEPS, EORTC QLQ-30, EQ-5D,
FIMSM-toimintakykymittari, WHOQOL-BREE, 15D). Edellisisti EOR-
TC QLQ-30, EQ-5D, 15D, WHOQOL-BREEF ovat eliminlaatumittareita.
BECK Depression Inventory BDI ja DEPS ovat mielialan ja depression ar-
vioinnin mittareita. Tietohakuja mittareista tehtiin projektissa keviilla 2010
ja 2011 seuraavista terveysalan primdiritietokannoista: CINAHL, MEDIC,
MEDLINE ja COCHRANE seki sekundairitietokannoista kuten esimerkiksi

www.kaypahoito.fi ja www.ohtanen.fi.

FACIT ja FACT-G -mittarit

FACIT (Functional Assessment of Chronic Illness Therapies) on kokoelma
erilaisia kroonisia sairauksia sairastavien eliminlaatua mittaavia standardoituja
kyselyitd. FACT (Functional Assessment of Cancer Therapy) on ensimmdinen
ja tunnetuin erilaisten kyselyjen sarja, joka koskee sy6pii sairastavien elimin-
laatua. (Webster ym. 2003, Malmila & Piakks 2010.)

FACIT-mittausmenetelmin kehittiminen alkoi vuonna 1987, jolloin laadit-
tiin ensimmdinen yleinen peruskyselylomake FACT-G (Functional Assess-
ment of Cancer Therapy General). FACT-G- kyselylomake toimii pohjana
monille muille kyselylomakkeille ja se soveltuu kiytettaviksi eri syopdd sairas-
tavien lisaksi muita kroonisia sairauksia (kuten HIV ja MS-tauti) sairastavien
eliminlaadun mittaamiseen. Sydpa on kuitenkin edelleen tirkein eri FACIT-
mittareiden kiyttokohde. Hieman muunneltuna se soveltuu my®ds yleisesti vi-
eston eliminlaadun arvioimiseen. FACT-mittarin yleisestdi muodosta on ke-
hitetty my®és eri syopilajeille syopidspesifejd mittareita. FACT-G-mittaria on
kidytetty maailmanlaajuisesti eri tutkimuksissa ja sen on todettu olevan validi
mittari eliminlaadun mittaamisessa. FACI'T-kyselylomakkeita on kehitetty yli
40 erilaista ja niitd on kd4nnetty yli 45 kielelle. (Webster ym. 2003 , Malmila
& Paakko 2010.)

FACT-G-kyselylomake sisiltad 27 yleiskysymystd jaoteltuna neljiin elimin-
laatua kuvaavaan piiluokkaan: fyysinen hyvinvointi (Physical Well-Being),
sosiaalinen ja perheen hyvinvointi (Social/Family Well-Being), tunne-elimi
(Emotional Well-Being) ja toiminnasta saatava hyvinvointi (Functional Well-
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Being). FAGT-G-mittarissa fyysistd hyvinvointia kartoitetaan voimattomuu-
den tunteena, pahoinvointina ja kivun tunteena. Kartoituksen kohteina ovat
myos, hoidon sivuvaikutukset, sairauden tunteet, fyysisen kunnon vaikutus
perheeseen ja vuodelevon tarve.. Sosiaalista ja perheen hyvinvointia kartoi-
tetaan perheeltd saadun henkisen tuen, ystivyyssuhteiden, perheen sopeu-
tumisen, perheen parissa sairaudesta puhumisen, tirkeimmin ihmissuhteen
ja sukupuolielimin nikokulmista. Tunne-elimid kartoitetaan surullisuuden
tunteen, sairauden kanssa toimeen tulemisen, toivon, hermostuneisuuden,
kuolemanpelon ja terveyden heikkenemisen pelon kautta. Toiminnasta saa-
tavaa hyvinvointia tarkastellaan tydskentelykyvyn, tydstd saadun tyydytyksen,
elimistd nauttimisen, sairauden hyviksymisen, nukkumiskyvyn, vapaa-ajasta
nauttimisen ja eliminlaadun tyytyviisyyden kautta. (Webster ym. 2003, Mal-
mila & Piikks 2010.)

FACT-G-kyselylomakkeen tdyttiminen voidaan toteuttaa sekd haastattelemal-
la ettd potilaan itse tdyttimind ilman, ettd silld on vaikutusta saatuihin havain-
toihin. Vastaajia pyydetidn ympyréimdin vaihtoehto, joka kuvaa parhaiten
heidin tilannettaan viimeksi kuluneiden seitsemin pdivin aikana. Viittdmiin
vastataan Likertin viisiportaisella asteikolla 0-4, jossa 0 = en/ei lainkaan, 1
= hieman, 2 = jossain mairin, 3 = melko paljon ja 4 = hyvin paljon. FACT-
G- kyselylomakkeessa jokainen eliminlaadun osa-alue voidaan pisteyttdd erik-
seen sekd lisaksi laskea kyselylomakkeen kokonaispisteet. Fyysisen, sosiaalisen,
perheen seki toiminnallisen hyvinvoinnin osa-alueet pisteytyvit vilille 0-28
ja tunne-elimi vilille 0-24. Kokonaispisteet ovat vililli 0-108. Korkeampi
pistemadirid kuvastaa parempaa eliminlaatua. (Webster ym. 2003, Malmila &
Piakko 2010.)

RAND-36-mittari

RAND-36 (Item Health Survey) on geneerinen terveyteen liittyvi eliminlaa-
dun mittari, jonka avulla tarkastellaan eliminlaadun kahdeksaa ulottuvuut-
ta: koettu terveys, fyysinen toimintakyky, psyykkinen hyvinvointi, sosiaali-
nen toimintakyky, tarmokkuus, kivuttomuus, roolitoiminta ja fyysisistd syistd
johtuvat ongelmat seki roolitoiminta japsyykkisistd syistd johtuvat ongelmat.
Mittari on monikiyttoinen ja sitd voidaan muun muassa hyddyntia terveys-
tutkimuksissa, tulosmittarina arviointitutkimuksissa, viestotutkimuksissa ter-
veydentilan seurannassa ja kuntoutuksessa tuloksellisuutta arvioitaessa. (Aalto
ym. 1995, Rantanen, 2009.) Taulukossa 1 esitellain RAND-36-asteikon ulot-

tuvuuksien sisillolliset luonnehdinnat.
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TAULUKKO
(Aalto ym. 1995).

\. RAND-36-asteikon wulottuvuuksien sisillolliset [uonnebdinnat

Asteikko

Osiot (Ikm)

Asteikon sisalto

Koettu terveys (KoTe)
(General health perceptions)

5

Tarkoittaa subjektiivista kdsitystd nykyisestd
terveydentilasta (General health perceptions), oman
terveyden kehittymisestd sekd alttiudesta sairauksille.

Parhaimmillaan ihmiselld on késitys erinomaisesta
terveydentilasta ja heikoimmillaan ndkemys huonosta ja
heikentyvistd terveydentilasta.

Fyysinen toimintakyky (FyTo)
(Physical functioning)

10

Tarkoittaa fyysistd kuntoa ja selvidmistd erilaisista
fyysisistd ponnistuksista (Physical functioning).

Parhaimmillaan terveydentila ei rajoita vaativistakaan
ponnistuksista suoriutumista (kuten rasittava urheilu) ja
heikoimmillaan henkil61l4 on suuria vaikeuksia
liikkkumisessa ja mm. henkilokohtaisesta hygieniasta
huolehtimisesta.

Psyykkinen hyvinvointi (PsHy)
(Emotional well-being)

Tarkoittaa  ahdistuneisuutta, = masentuneisuutta  sekéd

positiivista mielialaa (Emotional well-being).

Parhaimmillaan ihmiselld on rauhallinen, onnellinen
mieliala, heikoimmillaan hdn on hermostunut ja hénelld on
masentunut mieliala koko ajan viimeksi kuluneen 4 viikon
aikana.

Sosiaalinen toimintakyky (SoTo)
(Social functioning)

Tarkoittaa terveydentilan
aiheuttamia  rajoituksia
kanssakdymiselle perheen,
kanssa.

(fyysisen tai psyykkisen)
tavanomaiselle  sosiaaliselle
ystdvien, naapureiden ym.

Parhaimmillaan ihminen ei koe rajoituksia tavanomaisessa
sosiaalisessa toiminnassa ja heikoimmillaan hén kokee
erittdin paljon rajoituksia.

Tarmokkuus (Tarmo)
(Energy)

Tarkoittaa vireystilaa ja energian tasoa.

Parhaimmillaan ihminen on ollut energinen elinvoimainen
viimeksi kuluneiden 4 viikon aikana ja heikoimmillaan hédn
on ollut jatkuvasti vdsynyt.

Kivuttomuus (Kivu)
(Bodily pain)

Tarkoittaa kivun voimakkuutta ja héiritsevyytta.

Parhaimmillaan ihminen ei koe lainkaan kipua ja
pahimmillaan hin kokee erittdin voimakasta ja rajoittavaa
kipua.

Roolitoiminta/fyysinen (RoFy)
(Role functioning/physical)

Tarkoittaa  fyysisten  terveysongelmien  aiheuttamia
rajoituksia  tavanomaisista  rooleista  suoriutumisessa
viimeksi kuluneiden 4 viikon aikana.

Parhaimmillaan ~ ihminen ei  koe rajoituksia ja
heikoimmillaan hén on joutunut vdhentdmédn tydaikaa ja
tyotehtdvid. Tyohon ja elamadn liittyvit saavutukset ovat
olleet heikompia kuin tavallisesti.

Roolitoiminta/psyykkinen (RoPs)
(Role functioning/emotional)

Tarkoittaa tunneperdisten ongelmien aiheuttamia rajoituksia
tavanomaisista  rooleista  suoriutumisessa  viimeksi
kuluneiden 4 viikon aikana.

Parhaimmillaan ~ ihminen ei  koe rajoituksia ja
heikoimmillaan hén on joutunut vdhentimdin tydaikaa
keskittymisen ja saavutusten ollessa heikompia kuin
tavallisesti.
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RAND-36-kyselyn ulottuvuuksia kuvaavien osa-alueiden pisteytys tapahtuu
kaksivaiheisesti. Ensiksi kyselyssd annetut vastausvaihtoehtojen arvot koo-
dataan uudelleen siten, ettd korkea pistemdird ilmaisee hyvii terveyttd ja
eliminlaatua. Lisdksi kukin kysymys pisteytetddn asteikolla 0-100 siten,
ettd matalin vastausvaihtoehto saa arvon 0 ja korkein arvon 100. Saatu pis-
temiird kussakin kysymyksessi edustaa prosenttiosuutta kokonaispistemai-
ristd, jonka kysymyksesti voi saada. Toisessa vaiheessa lasketaan indeksiarvot
kuvaamaan vastaajan sijoittumista kullakin osa-asteikolla. Indeksit muodos-
tetaan laskemalla yhteen jokaisen ulottuvuuden kysymysten pistemiiri ja
jakamalla se vastattujen kysymysten lukumairilld. (Aalto ym. 1995, Ranta-
nen 2009.)

Raitasalo’s modification of the short form of the Beck Depression
Inventory (RBDI)

RBDI eli Raitasalo’s modification of the short form of the Beck Depression
Inventory (BDI) on ollut kiytdssi 30 vuoden ajan. Suomen oloihin mittari
kehitettiin masennusoireilun ja itsetunnon selvittimiseen Beck Depression In-
ventory (BDI) -mittariin perustuen. Mielialakyselyssi on 13 masennusta kar-
toittavaa kysymystd ja yksi ahdistuneisuutta kartoittava lisikysymys ja lisiksi
ndiden perusteella muodostettava itsetunnon asteikko. RBDI-mielialakyselyl-
14 kartoitetaan ihmisten kokemaa, itse tunnistamaa ja ilmaisemaa masennus-
oireilua, itsetuntoa ja lyhyesti myos ahdistuneisuutta. Se ei mittaa kliinistd
depressiota, vaan masennusoireiden vaikeusastetta. Kyselystd lasketaan masen-
nusoireilua ja itsetuntoa osoittavat summapistemairit. RBDI:n 13-osioinen
kysymyssarja sisiltdd seuraavat aihealueet: mieliala (Sadness), tulevaisuus (Pes-
simism), epdonnistuminen (Sense of failure), tyytyviisyys (Dissatisfaction), syyl-
lisyys (Guilz), itseviha (Self-dislike), itsensd vahingoittaminen (Self-harm), so-
siaalisuus (Social withdraw), paitosten tekeminen (Indecisiveness), ulkoniko
(Self-image change), tyokyky (Work difficulty), visymys (Fatigability) ja ruoka-
halu (Anorexia). (Raitasalo 2007.)

Masentuneisuuden voimakkuutta kuvaava summapistemiiri lasketaan siten,
ettd kunkin kysymyksen vastausvaihtoehdot 1 ja 2 saavat arvon nolla ja vas-
tausvaihtoehto 3 saa arvon 1, vastausvaihtoehto 4 arvon 2 ja vastausvaihtoehto
5 arvon 3. Summapistemairi vaihtelee vililli 0-39. Masentuneisuuden vaike-
usaste luokitellaan alkuperiisten suositusten mukaisella tavalla:
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0—4 = ei masentuneisuutta tai vain erittiin lievi
5-7 = lievd

8-15 = keskivaikea

16-39 = vaikea

Kyselyn kliinisessd kiytossd suositellaan meneteltidviksi seuraavasti: mikili
summapistemairi on viisi tai enemmin, tarkennetaan haastattelemalla depres-
siivisyyden oireisuutta ja vaikeusastetta. Erityisti huomiota kiinnitetdin itse-
murha-alttiuteen. Mikili haastattelun perusteella esille tulee haittaavan astei-
nen masennus, ryhdytiin hoitotoimenpiteisiin ja varaudutaan harkitsemaan
varhaisen kuntoutuksen mahdollisuuksia.

Itsetunnon ja itseluottamuksen voimakkuutta osoittava summapistemairi las-
ketaan siten, ettd kunkin kysymyksen vaihtoehdot 2—5 saavat arvon nolla ja
1 arvon 1. Summapistemiiri vaihtelee vililli 0-14. Itsetunnon summapiste-
midrin kasvu osoittaa itseluottamuksen ja itsetunnon rakentavuuden ja auto-
nomisuuden voimistumista. Toistaiseksi ei ole kiytettdvissd luokitusta, jonka
perusteella itsetunnon aste voitaisiin luokitella luotettavalla tavalla. Kliinisessd
kiytossd itsetunnon ja itseluottamuksen asteen katsotaan kuvaavan ihmisen
kykyd selviytyd eteen tulevista ongelmista ja paineista opiskelussa, tyossi ja
yksityiselimissi. Itse koetun ahdistuneisuuden aste luokitellaan seuraavalla ta-

valla:

1-2 = ei ilmaistua ahdistuneisuutta

3 = lievi jannittyneisyys

4 = keskivaikea jannittyneisyys tai ahdistuneisuus
5 = vaikea jdnnittyneisyys tai ahdistuneisuus

Toistaiseksi kdytettdvissd ei ole luokitusta, jonka perusteella koetun ahdistu-
neisuuden aste voitaisiin luokitella luotettavalla tavalla. Kliinisessd kiytossd
kysymyksen tarkoitus on kiinnittdd tutkittavan ja tutkijan huomio mahdolli-
seen ahdistuneisuuteen. Vastaamatta jadneisiin mittarin osioihin on laajenne-
tut erilliset ohjeet. (Raitasalo 2007.)

Goal Attainment Scaling (GAS)

GAS-menetelmi on kehitetty Yhdysvalloissa 1960-luvulla mielenterveyspoti-
laiden kuntoutuksen tavoitteiden laatimisen ja arvioinnin apuvilineeksi. Myo-
hemmin menetelmid on kiytetty erilaisten interventioiden ja ohjelmien vai-
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kuttavuuden arvioinnissa. GAS on viline, jonka avulla méiritetdan kuntoutu-
jan tavoitteet, joiden toteutumista voidaan tarkastella yksil6- tai ryhmitasolla
tilastollisia menetelmia hyviksi kidyttden. GAS ei kerro yksilén toiminnanva-
javuuden asteesta, kokonaisoireista tai kognitiivisista ominaisuuksista. Se ei
siten sovellu kuntoutujien ominaisuuksien kuvaajaksi, vaan siihen tarvitaan
edelleen diagnoosispesifisid arviointimenetelmii. GAS on viline, jonka avul-
la miiritetddn kuntoutujan, osaston tai ohjelman tavoite tai tavoitteet. GAS
kertoo, mitd erilaisilla toimenpiteilld pyritidn saavuttamaan. (Turner-Stokes

2009.)

GAS-menetelmi on lihtokohdaltaan aina asiakaslihtdinen. Kuntoutujalla voi
olla useita erilaisia terveyteen liittyvid oireita ja sekd tydhon ettd elimintilan-
teeseen liittyvid kysymyksid, joista vain osaan voidaan vaikuttaa kiytettivissd
olevin kuntoutuksen keinoin. Jokaisen kuntoutujan valmiudet ja mahdolli-
suudet muutokseen vaihtelevat eri tilanteissa. Vaikka kuntoutujilla olisi lhto-
tilanteessa sama sairaus, heidin kuntoutukselle asettamansa tavoitteet voivat
yhteistyossd hoitohenkilokunnan kanssa muodostua erilaisiksi, kullekin yk-
silélle soveltuviksi. Tavoitteen tunnistaminen perustuu haastatteluun ja kun-
toutujan tilanteen selvittimiseen. Tavoitteille asetetaan realistinen aikataulu
ja midritellddn selked muutoksen indikaattori viisiportaisella asteikolla. Yksi
keskeinen kysymys GAS-menetelmissd on, miten usein ja minkilaisia tavoit-
teita asetetaan. GASin avulla kuvataan selkeitd, tunnistettavia ja merkityksel-
lisia muutoksia kuntoutujan elimissi. Tavoitteiden saavuttamiseen asetetaan
realistinen aikataulu. Tavoitteiden saavuttaminen voi edellyttid monia vilivai-
heita, joista ei ole tarkoituksenmukaista laatia omia GASeja. Kuntoutujalle
tirkeiden tavoitteiden tunnistamiseksi voidaan kiyttdd strukturoituja haas-
tatteluja, jotka eivit etukidteen rajaa kysyttivid ongelmia, mutta joiden avulla
voidaan selvittdd kuntoutuksen kannalta merkitykselliset asiat. Kuntoutujalta
kysytddn, millainen toimintakyvyn muutos omassa elimissi olisi tirkedd ja
mahdollista. Kuntoutujan nihdiin olevan oman eliminsi asiantuntija, mutta
kuntoutuksen tavoitteen tarkka tunnistaminen ja mairittdiminen edellyttavit
kuntoutuksen toteuttajilta hyvid ammattitaitoa. Lihtokohtana on asiakkaan
oma tavoite kyseisen kuntoutusmuodon toteuttamisesta ja vaikuttavuudesta.

(Turner-Stokes 2009.)

GAS-menetelmissi tavoitteiden asettaminen perustuu SMART-tekniikkaan,
joka korostaa tavoitteiden spesifiyttd, mitattavuutta, saavutettavuutta, realisti-
suutta ja oikeaa ajoitusta. GAS- menetelmissi arvioidaan tavoitteen saavutta-
mista viisiportaisella asteikolla (-2 = tavoite toteutui paljon huonommin kuin
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odotin, -1 = tavoite toteutui huonommin kuin odotin, 0 = odotettu tulos, +1 =
tavoite toteutui paremmin kuin odotin, +2 = tavoite toteutui paljon paremmin
kuin odotin). Tavoitealueet pisteytetdin painokertoimilla tirkeyden ja vaikeu-
den mukaan. Pisteytyksestd on kiytdssd monia eri vaihtoehtoja ja yhteispistei-
den laskemiseksi kiytetddn laskukaavaa tai valmista pistetaulukkoa. T score eli
GAS-kokonaispisteet sijoittuvat 0-100 vilille ja ne tulkitaan seuraavasti; T =
50 = tavoitteet toteutuneet odotusten mukaan, T > 50 = tavoitteet toteutuneet
odotuksia paremmin, T < 50 = tavoitteet toteutuneet odotuksia heikommin.

(Rushton & Miller 2002.)

BECK Depression Inventory (BDI)

Beckin depressio-asteikkoa (BDI) kiytetdin laajasti depression eli masennuk-
sen arvioinnissa. Beck kehitti mittaria useassa eri vaiheissa 1960- ja 1970-lu-
vuilla. Mittarin viittimit perustuvat masennusoireisiin, jotka ovat tyypilli-
sid depressiota sairastaville. 1970-luvun alussa kehitetyn 13-osioisen depres-
siomittarin (Beck ym. 1974) kysymyssarjat kohdistuvat mielialaan (Sadness),
tulevaisuuteen (Pessimism), epionnistumiseen (Sense of Failure), tyytymitts-
myyteen (Dissatisfaction), syyllisyyteen (Guilt), itsevihaan (Self-Dislike), itsen-
sd vahingoittamiseen (Self-Harm), sosiaalisuuteen (Social Withdrawal), pii-
tosten tekemiseen ([ndecisiveness), ulkonikoon (Self-Image Change), tydky-
kyyn (Work Difficulty), visymykseen (Fatigability) ja ruokahaluun (Anorexia).
Beckin ensimmaisessd mittarissa oireita kartoitettiin “tutkimuksen aikana” (at
the present time). 13-osioisessa mittarissa kartoitetaan depression oireita mai-
reelld "tdnddn, juuri nyt” (...you feel today, that is, right now!). (Beck ym. 1974,
Raitasalo, 2007.)

Depressioseula (DEPS)

DEPS eli depressioseula on alun perin yleisladkirien kiyttoon kehitetty mit-
tari, jonka on tarkoitus helpottaa depression tunnistamista. Kysymykset kos-
kevat seuraavia depressioon liittyvii ja sitd kuvaavia oireita: surumielisyys, asi-
oiden vaatimat ponnistelut, tarmottomuus, yksindisyys, alakuloisuus, tule-
vaisuuden nikymit, eliminhalu, elimin sisiltd ja arvokkuus. Mittarissa on
vastausvaihtoehtoja viimeksi kuluneen kuukauden ajalta. Vastaaja voi valita
esimerkiksi, onko hin kirsinyt unettomuudesta: 0...ei lainkaan, 1...jonkin
verran, 2...melko paljon, 3...paljon ja 4...erittdin paljon. Kysymyksistd saa-
dut pisteet lasketaan yhteen ja niiden perusteella depressio voidaan mairitelld
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suuntaa-antavasti. Yleisesti ottaen 12 pistettd tai enemmin viittaa depressioon,
mutta depressio-diagnoosin tekoon tarvitaan lddkirin tutkimus ja arvio. (Sa-

lokangas ym. 1994.)

The Quality of Life of Cancer Patients (EORTC QLQ-30)

EOTRC QLQ-30 -mittari kehitettiin syopdpotilaiden eliminlaadun arvi-
ointiin. Se on spesifi mittari esimerkiksi rinta-, keuhko-, ruokatorvi-, maha-,
munasarja-, kohdunkaulasypii sekd péin ja kaulan alueen syopii ja myeloo-
maa sairastavien potilaiden eliminlaadun arvioinnissa. Uusia tautikohtaisia
kysymysosioita kehitetddn parhaillaan. Useimmat niistd on kidinnetty myds
suomeksi. Rakenteeltaan EORTC on moniulotteinen, ja kysymyksiin vasta-
taan asteikolla yhdestd neljdan. (Aaronson ym. 1993)

Standardised instrument for use as a measure of health outcome

(EQ-5D)

EQ-5D on geneerinen terveyteen liittyvd elimdnlaadun mittari. Mittarin on
kehittinyt 1987 perustettu monikansallinen EuroQol-ryhmi. Mittarin taus-
talla on 20 vuoden kansainvilinen tutkimus ja kehittdmisty. Se soveltuu mo-
nipuolisesti eliminlaadun tutkimus- ja seurantakiyttoon. Mittari on kddnnet-
ty 102 kielelle ja kansallisista ja kansainvilistd eri viestoryhmii kattavaa seu-
rantatietoa on saatavilla. (The EuroQoL Group 1990.)

Mittariin sisiltyy viisi terveydentilaa kuvaavaa ulottuvuutta. Mittarissa fyysistd
toimintakykyd kuvaavat liikkkuminen, itsestd huolehtiminen ja epimukavuu-
den tai kivun kokeminen. Sosiaalista toimintakykyi kuvaavat pdivittdiset toi-
minnot ja henkistd hyvinvointia kuvaa ahdistus tai depressio. Vastausvaihto-
ehdot ovat: ei ongelmia tai haittaa (= 1), jonkin verran ongelmia tai haittaa (=
2), runsaasti ongelmia (= 3). Vastauksista voi muodostua 243 erilaista nume-
rosarjaa, joista 111117 tarkoittaa parasta ja "33333” huonointa eliminlaatua.
Numerosarja muunnetaan summaluvuksi, jonka vaihteluvili on 0-1 (huonoin
- paras). Mittariin kuuluu lisiksi VAS-asteikko, jolle vastaajaa pyydetian mer-
kitsemiddn vastaushetken terveydentilaa parhaiten kuvaava arvo vililld 0-100.

Niistd 0 kuvaa huonointa ja 100 parasta ajateltavissa olevaa eliminlaatua.
(The EuroQoL Group 1990.)

Tuloksellisuus syopdsairaiden kuntoutuksessa 59



Functional Independence Measure (FIMSM)

FIMSM (Functional Independence Measure) on itsendisen toimintakyvyn
mittari, jota voidaan kiyttdd arvioitaessa kuntoutuksen tuloksia. FIM-mit-
tarilla saadaan yleiskuva kuntoutujan avuntarpeesta ja toiminnallisuudesta.
Silld mitataan pdivittdisid toimintoja, pidityskykyd, litkkumista, kommuni-
kaatiota seki sosiaalisia ja kognitiivisia taitoja. Mittarissa on 18 avaintoimin-
taa, joista 13 kisittelee motorisia toimintoja. Toiminnot ovat ruokailu, siis-
tiytyminen, peseytyminen, ylivartalon pukeminen, alavartalon pukeminen,
we-toimet, virtsarakon hallinta, perdsuolen hallinta, siirtyminen (sidnky, tuoli,
pyorituoli), siirtyminen we-tiloissa, litkkuminen (kively tai pyorituoli) sekd
litkkkuminen portaissa. Kognitiivista toimintakyky4 arvioidaan viidelld alueel-
la, jotka ovat ymmartiminen, ilmaisu, sosiaalinen vuorovaikutus, ongelman-
ratkaisu ja muisti. Mittarin maksimipistemdird on 126 ja minimipistemaari
18. Motorisen osion maksimipisteet voivat olla 91 ja kognitiivisessa osiossa
pisteitd annetaan osa-alueittain yhdestd seitsemain. Mitd pienempi pistemdi-
rd on, sitd suurempi on avun tarve. (Pohjola 2006.) Mittarilla saadaan tie-
toa pienistikin avuntarpeen ja omatoimisuuden muutoksista (FCG). Mitta-
ria kdytetddn havainnoimalla tutkittavaa pdivittdisissd toiminnoissa. Pisteytys
tehdéin yleensd monimmatillisena yhteisty6nd ja mittarin kdyttdjan tulee olla
kiyttoon pitevoitynyt. (Vaara & Wallin 2003.)

The World Health Organization Quality of Life-Bref
(WHOQOL-BREF)

WHOQOL-BREF (The World Health Organization Quality of Life-Bref)
on maailman terveysjirjeston vuonna 1991 aloittaman eliminlaatuprojektin
tuottama geneerinen eliminlaadun mittari. Mittari koostuu 26 kysymykses-
td ja ne muodostavat nelji eliminlaadun ulottuvuutta: fyysinen, psyykkinen,
sosiaalinen ja ympiristd. Jokaiselle neljille ulottuvuudelle voidaan laskea eril-
liset pisteet ja saada kuva koetusta eliminlaadusta kyseiseltd ulottuvuudelta.
Kyselyssd henkil6 valitsee eliminlaatua koskevista vdittdmistd itseddn kuvaa-
van vaihtoehdon viimeisen neljin viikon ajalta, esimerkiksi: Millaiseksi arvioit
oman eliminlaatusi? (How would you rate your quality of life?) 1...Very poor,
2...Poor, 3...Neither poor nor good, 4...Good ja 5...Very good. Kysymyksi
on 26 kappaletta ja yksi avoin vastausvaihtoehto, johon voi kommentoida va-
paasti. Kustakin osiosta lasketaan yhteen pisteet, joiden perusteella arvioidaan
erillisen taulukon mukaan lopputulokset. Lisiksi mittariin sisiltyy erillisid ky-
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symyksid yleisestd eliminlaadusta ja tyytyviisyydestd terveydentilaan. Tulok-
set ilmoitetaan summaindekseini fyysisestd, psyykkisestd, sosiaalisesta ja ym-
paristoulottuvuudesta. Mittari arvioi laajasti eliminlaatua ja sen positiivista
ulottuvuutta, myds ympiriston ja sosiaalisen ulottuvuuden alueita. Tuloksena
saadaan eliminlaadun profiili. WHOQOL-Bref on kiytinnéllinen kliinisessd
tydssd, eikd terveydenhuollon ammattilaisten tulisi unohtaa testin kiyttdmis-
td syopdpotilailla my6s useamman vuoden kuluttua syépidiagnoosin teosta.
(Development of the World Health Organization WHOQOL-BREF quality
of life assessment 1998, Rabin ym. 2008.)

Terveyteen liittyva elimanlaadun mittari (15 D)

15D on geneerinen eliminlaadun mittari, joka pyrkii yhteismitallisesti arvioi-
maan terveydenhuollon toimenpiteiden kustannus-hyéty -suhdetta laatupai-
notettujen elinvuosien avulla. Se soveltuu erityisesti sellaiseen eliminlaadun
arviointiin, jossa selvitetddn sairauksien vaikutusta terveyteen. Mittari on Suo-
messa eniten kiytetty ja monissa muissa maissa laajasti kdytossd oleva yhden
indeksiluvun eliminlaatumittari. Mittarilla on paljon arviointi- ja sovellus-
kohteita ja sitd on kiytetty lihes kaikilla terveydenhuollon erikoisaloilla seki
kuntoutuksessa. Mittarista on kehitetty versiot myos 8—11-vuotiaille (17D) ja
12—15-vuotiaille (16D). (Sintonen 2003, Sintonen 2007.)

15D-mittarilla on mahdollista mitata yksilon eliminlaatua ja siini tapahtu-
via muutoksia rijppumatta sairauden tai vamman laadusta. Sen avulla voidaan
vertailla eri sairauksien merkitystd eliminlaatuun, mutta se voi sisiltdd myos
tutkittavien sairauksien osalta tarpeettomia osioita. Mittari on standardoitu,
validoitu, helppokiyttoinen ja herkkd. Sitd voidaan kiyttdd seki profiilin ettd
yhden indeksiluvun mittarina. Yhden indeksiluvun mittari osoittaa elimin-
laadun yhdelld numerolla, kun taas profiilimittari osoittaa yksilon tilaa kulla-
kin mitattavalla ulottuvuudella. (Sintonen, 2003, Sintonen, 2007.)

15D-mittari koostuu 15 eliminlaadun ulottuvuudesta, jotka ovat litkunta-
kyky, niké, kuulo, hengitys, nukkuminen, sydminen, puhuminen, eritystoi-
minta, tavanomaiset toiminnot, henkinen toiminta, vaivat ja oireet, masentu-
neisuus, ahdistuneisuus, energisyys sekd sukupuolielimi. Jokainen ulottuvuus
on jaettu viiteen jirjestysasteikolliseen tasoon, joiden avulla voidaan erottaa
mitattavaa ominaisuutta suhteessa eliminlaadun hyvyyteen tai huonouteen.
Vastaaja valitsee ndistd omaan tilaansa parhaiten sopivan tason. Mittari tuottaa
indeksiluvun 0-1, jossa 1 = kyseiselld ulottuvuudella ei ole mitdin ongelmia ja
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0 = kuollut. Yksilon tai ryhmin indeksilukuja voidaan verrata esimerkiksi en-
nen ja jilkeen hoidon tai kuntoutuksen; ndin nihdain eliminlaadussa kaiken
kaikkiaan tapahtuneet muutokset. Vertaamalla profiileja selvidd, milld ulottu-
vuudella muutoksia on tapahtunut. (Sintonen 2003, Sintonen 2007.)

MITTAREIDEN KESKINAISTA VERTAILUA

Mittareiden vertailu ja arviointi on vaikeaa, koska ne antavat tietoa eri alueilta
ja eri nikokulmista. Elimanlaatumittarit ovat rakenteeltaan, mittaustasoltaan
ja osioiltaan erilaisia sekd midrillisesti ettd laadullisesti. Siksi niiden antamat
tulokset eivit ole suoraan vertailukelpoisia. FACT-G ja EORTC ovat syopi-
spesifejd mittareita, ja siksi niilld saatavaa tietoa syopakuntoutujan kuntou-
tuksen tuloksellisuuden osoittamisen mittareina voidaan pitdd perusteltuna.
Tutkimuksessa, jossa FACT-G ja EORTC-mittareiden vastaavuutta arvioitiin,
todettiin, etti molempien mittarien osa-alueet olivat yhteneviisid ja vertailu-
kelpoisia, ja molemmat todettiin valideiksi ja luotettaviksi mittareiksi. (Holz-
ner ym. 2006.) Italialaisessa tutkimuksessa sekd arvioitiin EORTC-mittaria
ettd verrattiin sitd SF-36- mittariin, jolloin havaittiin huomattavia vastaavuuk-
sia mittareiden vililli. Mittari todettiin validiksi italialaisten syopdpotilaitten

kiytossd. (Apolone ym. 1998.)

EQ-5D ja 15D mittaavat terveyteen liittyvid eliminlaatua samansuuntaisesti,
mutta niiden erottelukyvyssi on pienid eroavaisuuksia. 15D on todettu her-
kemmiksi kuin EQ-5D tarkasteltaessa henkil6itd, joilla on paras mahdollinen
eliminlaatu. 15D on luonteeltaan yleinen ja soveltuu siksi sekd potilaan ettd
timin liheisten eliminlaadun mittaamiseen. Sen etuna on mydés mahdolli-
suus seki profiilin ettd indeksiluvun kuvaamiseen. RAND-36 on testattu suo-
malaisella viestdotoksella ja sen luotettavuutta on arvioitu sisdisen konsistens-
sin osalta. Mittari on helppokiyttdinen ja nopea tiyttdd. (Rantanen 2009.)
RAND-36-mittarilla saadaan luotettavaa tietoa seki terveydentilassa ettd toi-
mintakyvyssi tapahtuvista muutoksista kuntoutusprosessin eri vaiheissa (Fors-
bom ym. 2001). Sekd RAND-36 etti EQ-5D ovat kansainvilisesti kiytettyji,
sopivuudeltaan ja luotettavuudeltaan hyvid mittareita. EQ-5D mittaa hyvin
potilasryhmien eliminlaatua ja sen summalukua voidaan kiyttdd laatupainot-
teisten lisdelinvuosien (QALY) laskemisessa. (Kaarlola 2007.) WHOQOL-
Bref on todettu validiksi ja kdytannolliseksi kliinisessd tydssi. Terveydenhuol-
lossa voi kiyttdd syopipotilailla myos useamman vuoden kuluttua syopidiag-
noosin teosta. (Rabin ym. 2008.)
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BDI eli Beckin depressioasteikko on paljon kiytetty menetelmid masennuksen
arvioinnissa. Tutkimusten perusteella se sopii suuntaa-antavaksi ja seulonta-
menetelmiksi depression ja masennuksen arvioinnissa. BDI perustuu oireisiin
ja siten pelkistddn oirekyselyn perusteella ei voi tehdd diagnoosia. (Roivai-
nen 2008.) Asteikon monien suomenkielisten versioiden tulkintaohjeet ovat
puutteellisia. Testilomakkeen yhteydessi pitiisi olla laajempi tulkintaohje kuin
pelkki pisterajataulukko. Pisteiden tulkitsijoilla tulisi olla tarkoituksenmukai-
nen koulutus ja kokemus. (Roivainen 2008).

RBDI-mittari on kehitetty Suomen oloihin lyhyen Beckin depressiokyselyn
(BDI) pohjalta ja sitd on kiytetty yli 30 vuotta. Useiden (50) suomalaisten
tutkimusten perusteella mittari on osoittautunut toimivaksi ja luotettavaksi
masennuksen ja itsetunnon kartoittamisessa useissa ikdryhmissi, kuten koulu-
laiset ja opiskelijat, nuoret, aikuiset, tydssikiyvit, ikidntyneet, psykosomaatti-
sesti oireilevat, kuntoutuksessa olevat ja vakavaa masennusta sairastavat. (Rai-

tasalo 2007.)

Toimintakykymittari FIM sopii ominaisuuksiltaan interventioiden vaikutus-
ten arviointiin. Se on herkkd muutoksille ja sen sisillon validius on hyvi. FIM
on myds Mittaria voidaan kiyttdd kuntoutuksen aikana ja sen jilkeen kuntou-
tustulosten vertailuun. Silld saatavia tuloksia voidaan hyddyntdd tismaillisen
kuntoutussuunnitelman laatimiseen ja sen toteutumisen arviointiin. Mittarilla
ei voi arvioida terveydentilaa, vaan se painottuu fyysisen toimintakyvyn arvi-
ointiin. Henkisti aluetta mittari arvioi vain karkeasti. (Forsbom 2001.)

GAS-menetelmilld on todettu olevan luotettavuuden, sopivuuden ja herk-
kyyden suhteen vahva niyton aste. Soveltuvia kiyttdalueita ovat tyoikiisten
ja ikddntyneiden fyysinen kuntoutus seki eri sairauksien, kuten MS-taudin
kuntoutus. Mittarin on todettu palvelevan terapian suunnittelua sekd lisda-
vin kuntoutujaldhtoisyyttdi moniammatillisen tiimin yhteistyossi ja kuntou-
tustyontekijoiden ja kuntoutujan vilistd yhteisty6ssi sekd rohkaisevan kuntou-
tujia aktiiviseen rooliin omassa kuntoutumisprosessissaan. (Vrt. Rushton &
Miller 2002, Hurn ym. 2006, Khan ym. 2008.) GAS-menetelmin kiyton to-
detaan kehittivin ja lisddvin moniammatillisen tiimin yhteisty6td asetettujen
tavoitteiden saavuttamiseksi, lisddvin vuorovaikutusta kuntoutustyontekijoi-
den ja kuntoutujan vililld sekd rohkaisevan kuntoutujia aktiiviseen rooliin omassa
kuntoutumisprosessissaan. GAS-menetelmi lisad kuntoutuksen organisointia ja
suunnitelmallisuutta asetettujen tavoitteiden suuntaisesti. (Turner-Stokes 2003.)
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LOPUKSI

Lounais-Suomen Syopiyhdistys r.y:n sopeutumisvalmennus- ja kuntoutus-
kursseilla kdytettivit mittarit ovat tutkimustietoon perustuen luotettavia eli-
minlaatua, mielialaa ja kuntoutumisen tavoitteiden saavuttamista tarkastele-
via mittareita. Kdytossd olevat mittarit FACT-G, RAND-36, RBDI ja GAS
mittaavat niitd asioita, joita varten ne on laadittu, mittaukset voidaan toistaa
luotettavasti, mittareista on tehty virallinen kielenkdinnés ja ne sopivat sitd
kdyttivin maan kulttuuriin. Useimpien mittarien kohdalla perusviestostd on
laskettu iki- ja sukupuolivakioidut eliminlaatuarvort ja kansainviliset tulokset
lisadvit tulosten vertailumahdollisuuksia.

Syopikuntoutuksen suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa kiytettivid
mittaria valittaessa on Lounais-Suomen Sydpiyhdistys r.y:ssd kiinnitetty huo-
miota seuraaviin kysymyksiin:

e Mihin mittaria tarvitaan?
e Minkilaista tietoa mittarilla halutaan keriti?
*  Mihin ja miten tietoa tullaan kiyttimiin?

* Miten tarkoituksenmukaista tieto on (hyodynnettivyys, olennai-
suus)?

e Kuinka kuormittava ja rasitusasteeltaan voimakas mittarin kiytto
on kuntoutujan ja liheisten kannalta?

Mittareiden kanssa tyoskentelevit saavat riittivin koulutuksen mittareiden
kiytto6n. Kuntoutujille mahdollistetaan hyvit olosuhteet ja riittivd opastus
mittareiden tdyttdmiseen. Varsinkin uuden kuntoutusryhmin saapuessa kun-
toutukseen on huomioitu tilanteen erityisyys ja resurssien riittivyys.

Parhaimmillaan mittari on hyvi tyoviline, mutta ongelmaksi voi muodostua
yhden mittarin kapea-alaisuus. Kdytinnossi, kuten Lounais-Suomen Syopi-
yhdistys r.y:n kuntoutustoiminnassa, tarvitaan useita mittareita mittaamaan
samaa asiaa eri nikékulmista, jolloin mittaamisen kohteena olevan asian ko-
konaisuus voidaan hahmottaa. Erityisesti sydpikuntoutujien eliminlaatua
arvioitaessa on perusteltua kidyttdd useita mittareita, jotta saadaan tietoa fyy-
sisestd, psyykkisesti ja sosiaalisesta elimanhallinnasta seki yksilon omasta ki-
sityksestd terveydentilastaan ja hyvinvoinnistaan.
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SYOPASAIRAIDEN ELAMANLAATU,
TERVEYDENTILA, MIELIALA JA
TAVOITTEET

Tuija Leinonen

Sy6péin sairastuminen aiheuttaa suuren eliminmuutoksen, ja kyky selviytyd
tistd muutostilanteesta on yksilollinen (LSSY r.y. 2010). Sy6péin sairastumi-
nen ja sydpihoidot voivat vaatia erilaisia kuntouttavia toimenpiteitd, joiden
tulisi olla olennainen osa sydpdpotilaan hoitopolkua. Potilaan kuntoutustar-
peita pitiisi arvioida hoidon suunnittelun yhteydessi ja kuntoutus tulisi suun-
nitella yksil6llisien tarpeiden mukaisesti (Pascoe ym. 2004, Wikstrom & Holli
2007, Mikkelsen ym. 2008). Tarvittavaan kuntoutukseen ja tukeen vaikutta-
vat sairauden ja hoitojen luonne, niiden aiheuttamat fyysiset ja psyykkiset on-
gelmat, persoonallisuus, henkilokohtaiset kyvyt selviytyi kriisistd, oma ja ld-
heisten elimintilanne, tydelimain liittyvit kysymykset sekd muilta saatu tuki
(LSSY ry. 2010). Nykyaikaisen kuntoutuksen keskeinen piirre on kuntoutu-
jan omien voimavarojen tukeminen (Hanhela 2005).

Sy6péi sairastavien kuntoutustoiminnan kehittdmisen lihtokohtana voidaan
pitdd nykytilanteen kartoittamista. Tietoa tarvitaan esimerkiksi kuntoutujien
elimidnlaadusta, terveydentilasta, mielialasta, tavoitteista ja erityisesti heidin
omista kokemuksistaan sekd kehittimisehdotuksistaan, jotta kuntoutustoi-
minta kohdentuisi yhd paremmin kuntoutujien tarpeisiin. Tétd kartoitustyo-
td tehtiin Lounais-Suomen Sydpiyhdistyksen ja Turun ammattikorkeakou-
lun Terveysala-tulosalueen yhteistyoni osana Sydpdapotilaiden hyvi hoitopolku
-tutkimus- ja kehityshanketta. Sairaanhoitajaksi opiskelevat raportoivat Kelan
tukemille kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille vuosina 2009-2010
osallistuneiden kuntoutujien kokemuksia opinniytetoissddn. Tulokset vahvis-
tivat padosin olemassa olevaa tietoa sairauden kokemisesta ja kuntoutumises-
ta, mutta toivat esille myds kehittimiskohteita. Tekstissd mainittuja mittareita
kisitellddn tarkemmin kirjan edellisessi artikkelissa.
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SYOPAKUNTOUTUJAN ELAMANLAATU

Sydpiakuntoutujien eliminlaatua kartoitettiin kahdessa opinniytetyossd laa-
jasti maailmalla kiytdssi olevan FACT-G -kyselylomakkeen (Webster ym.
2003, Malmila & Piikks 2010) avulla. Mittarissa on 27 kysymystd, jotka
kohdistuvat fyysiseen hyvinvointiin, sosiaaliseen ja perheen hyvinvointiin,
tunne-elimdin sekd toiminnasta saatavaan hyvinvointiin. Vastaajat valitsivat
lomakkeesta parhaiten heiddn tilannettaan viimeksi kuluneiden seitsemin pai-
vin aikana kuvaavat vaihtoehdot. (Webster ym. 2003.) Lisiksi vastaajien taus-
tamuuttujista kartoitettiin syntymivuosi, sukupuoli, sydpilaji, ensimmdisen
syopadiagnoosin vuosi ja mahdollinen uusiutumiskerta (Nurminen 2010). Ai-
neistot oli kerdtty vuosina 2009 ja 2010 LSSY:n kuntoutus- ja sopeutumisval-
mennuskursseille osallistuneilta kuntoutujilta. Aineistot analysoitiin tilastolli-
sin menetelmin PASW Statistics 18 -ohjelmalla. Keskiarvo- ja summamuuttu-
jia muodostaessa otettiin mukaan vastaajat, jotka olivat vastanneet vihintiin
puoleen osa-alueen viittimistd. Puuttuvat vastaukset pisteytettiin osa-alueen
muiden vastausten keskiarvon avulla (Webster ym. 2003). Ryhmien vilisten
keskiarvojen erojen testaukseen kiytettiin Kruskall-Wallis -testid ja eliminlaa-
dun eri osa-alueiden erojen tilastollista merkitsevyyttd testattiin Friedmanin
testilld.

Syopikuntoutujien eliminlaatua kuntoutukseen tullessa kartoittavaan kyse-
lyyn (Malmila & Paakks 2011) vastasi 380 kuntoutujaa, joista naisia oli 318
(84 %) ja michid 62 (16 %). Vastaajat olivat syntyneet vuosien 1924 ja 1996
vililld. Rintasyopai sairasti yli puolet vastaajista (59 %), lymfoomaa 12 %,
leukemiaa 9 %, muita verisyopid 9 %, ruoansulatuskanavan sy6pid 6 % ja ai-
vokasvaimia 2 %. Muita sypityyppejd (esim. luu- ja maksasyopi) sairasti yh-
teensd 3 % vastanneista. Suurimmalla osalla (82 %) vastanneista syopi ei ollut
uusiutunut.

Tulosten (Malmila & Piikks 2011) perusteella sydpakuntoutujista suurin osa
koki voimattomuuden tunnetta, toisaalta pahoinvointia ja vuodelevossa ole-
mista ei koettu juuri lainkaan. Kyselyyn vastanneista kolmasosalla ei esiintynyt
kipuja lainkaan ja vain harvalla niitd esiintyi hyvin paljon. Syopikuntoutus-
vaiheessa suurimmalla osalla hoidot ovat jo ohitse ja fyysinen kunto on yleensi
riittdvdn hyvi kursseille osallistumiseen. Noin kolmasosa vastaajista ei tunte-
nut itseddn lainkaan sairaaksi, hoidon sivuvaikutukset eivit vaivanneet, eiki
fyysiselld kunnolla koettu olevan vaikutusta perheen tarpeisiin vastaamiseen.
Yli puolet vastaajista ei kokenut toivottomuuden tunnetta taistelussa sairautta
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vastaan ja tuli melko hyvin toimeen sairautensa kanssa.eilld oli my6s liheinen
suhde eliminkumppaniinsa. Lahes neljinnes (24 %) pelkisi kuitenkin paljon
terveydentilansa heikkenemisté ja kymmenesosaa (11 %) huolestutti kuolema
paljon. Hieman tai jossain midrin hermostuneeksi ja surulliseksi itsensd koki
noin 60 % vastanneista. Melkein kaikki kokivat tulevansa edes jotenkin toi-
meen sairautensa kanssa (vain 5 % katsoi, ettei tule toimeen lainkaan). Suurin
osa oli tyytyviisid timinhetkiseen eliminlaatuunsa, mutta noin 10 % vastan-
neista ei ollut tyytyviisid eliminlaatuunsa, vapaa-ajasta nauttimiseen, nukku-
miskykyyn, sairauden hyviksymiseen ja elimistd nauttimiseen, tydstd saatuun
tyydytykseen ja tydskentelykykyynsi. Viittdmistd selkeidsti huonoimpana sy6-
piakuntoutujat kokivat tyytyviisyyden sukupuolielimainsa.

Tulos on yhteneviinen aikaisempien tutkimustulosten kanssa (esim. Kello-
kumpu-Lehtinen ym. 2003, Biglia ym. 2010), joissa on todettu syopddn sai-
rastumisella tai hoidoilla olevan vaikutusta seksuaalisuuteen. Eliminhallinnan
osa-alueista fyysinen seki sosiaalinen ja perheen hyvinvointi koettiin parhaim-
miksi, kun taas tunne-elimi ja toiminnasta saatava hyvinvointi koettiin nditd
heikoimmiksi. Alhaisimmaksi eliminhallintansa kokivat kantasolusiirtopoti-
laiden parikursseille osallistuneet ja korkeimmaksi lasten ja nuorten kursseille
osallistuneet. Kantasolusiirto on raskas hoitomuoto, miki osaltaan voi selittii
kantasolusiirtopotilaiden huonon fyysisen hyvinvoinnin. (Malmila & Piikks
2011.)

Malmilan ja Pidkén (2011) opinniytetydn tulosten perusteella sydpikuntou-
tusta kehitettdessd tulisi kiinnittdd erityistd huomiota syépikuntoutujien sek-
suaalisuuden tukemiseen seki terveydentilan heikkenemisen aiheuttaman pe-
lon ja voimattomuudentunteen voittamiseen. Seksuaalisuus ja mahdollinen
tyytymittomyys sukupuolielimiin tulisi sydpikuntoutuksessa ottaa avoimesti
ja rohkeasti esille, koska aihe voi olla kuntoutujille arka ja he eivit vilttimared
ota itse asiaa puheeksi. Niin ollen keskustelu ja ohjaus seksuaalisuudesta jii-
vit ammattilaisen vastuulle. Suomessa psykososiaalista sydpikuntoutusta on
tutkittu hyvin vihin, joten tutkimusta tarvitaan ehdottomasti lisid. FACT-G-
mittarin kidytdn yleisyyden vuoksi olisi tarvetta hankkia mittarilla myds suo-
malaisen normaalivdeston viitearvot vertailun mahdollistamiseksi.

Verrattaessa (FACT-G-mittarilla arvioituna) sydpakuntoutujan eliminlaatua
kuntoutukseen tullessa ja puoli vuotta sen jilkeen havaittiin eliminlaadussa
selkedd kohentumista (Lyy, Nummi & Vikberg 2011). Ndihin kahteen identti-
seen kyselyyn osallistui yhteensd 108 syopiakuntoutujaa, joista naisia oli 70 (65
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%) ja michid 38 (35 %). Vastanneista nuorin oli 33-vuotias ja vanhin 86-vuo-
tias. Naisten yleisin syopatyyppi oli gynekologiset syovit, jota sairasti 21 (19
%) kuntoutujaa. Rintasyopdd sairasti 19 (18 %) naista. Miesten yleisin syopi
oli eturauhassyopd, jota sairasti 9 (8 %) vastanneista. Suurimmalla osalla (92
%) kuntoutujista syopi ei ollut uusinut.

Tulokset (Lyy, Nummi & Vikberg 2011) osoittivat, ettd ensimmadisen ja toisen
mittauskerran vililld sydpidkuntoutuksella tai muulla tutkimuksen toteutuksen
aikana tapahtuneella kuntoutumisella oli yleisesti ottaen positiivista vaikutus-
ta kaikkiin hyvinvoinnin osa-alueisiin. Erittdin merkitsevisti kuntoutuminen
vaikutti tunne-elimin hyvinvointiin ja toiminnasta saatavaan hyvinvointiin.
Fyysisen hyvinvoinnin osa-alueella yli puolella vastaajista (n = 60) oli puolen
vuoden aikana tapahtunut positiivinen muutos (negatiivinen 36 vastaajalla ja
yhdeksilld ei ollut tapahtunut muutosta). Positiivisimmat muutokset olivat
tapahtuneet kuntoutujien kokemassa voimattomuuden ja sairauden tunteessa
sekd kyvyssd huolehtia perheen arjesta. Kuntoutujien kokemassa pahoinvoin-
nissa ei ollut tapahtunut muutosta. Sosiaalisessa ja perheen hyvinvoinnissa oli
tapahtunut positiivista muutosta 57 kuntoutujalla (negatiivista 34 vastaajalla
ja tilanne oli pysynyt ennallaan 15 kuntoutujalla).

Positiivisimmin puolen vuoden kuntoutumisaika oli vaikuttanut tilld osa-alu-
eella kuntoutujien kokemuksiin ystiviltd saadusta tuesta. Téssikin aineistossa
tuli esille vastaajien tyytymittomyys sukupuolielimainsi, koska ensimmaises-
sd kyselyssd 24 % ei ollut lainkaan tyytyviinen sukupuolielimiinsi. Toisel-
la mittauskerralla luku oli 16 %. T4ssd kartoituksessa yleisimmit syopatyypit
olivat gynekologiset syovit ja rintasydpd sekd miehilld eturauhassy6pd, joil-
la voi olla merkittavi vaikutus sukupuolielimiin. Tunne-elimin osa-alueella
syopikuntoutujista 60 oli kokenut hyvinvoinnissaan tapahtuneen positiivista
muutosta (27 vastaajalla muutos oli ollut negatiivinen ja tilanne oli ennallaan
14 kuntoutujalla) puolen vuoden kuluttua ensimmiisestd mittauksesta. Mer-
kittivin muutos parempaan oli tapahtunut kuntoutujien kokemassa surulli-
suudessa. Toiminnasta saatavan hyvinvoinnin osa-alueella kuntoutujista 60 oli
kokenut mittausten vilissd tapahtuneen positiivista muutosta (30:114 negatiivi-
nen). Kuntoutujien kokema eliminlaatu oli parantunut huomattavasti puolen
vuoden aikana (71 % oli toisella mittauskerralla hyvin tyytyviisid senhetkiseen
eliminlaatuunsa, kuntoutukseen tullessa 60 %).

Hyvinvoinnin osa-alueiden muutosten vililld oli eroavaisuuksia. Toiminnasta
saatavan hyvinvoinnin osa-alueella muutokset olivat suurimmat. Pienin muu-
tos mittauskertojen vililld oli sosiaalisen ja perheen hyvinvoinnin alueella.
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Jatkossa syopikuntoutujien kursseilla tulisi kiinnittdd aikaisempaa enemmin
huomiota kuntoutujien seksuaalisuuteen ja perhekeskeisyyteen. Syépikuntou-
tujan perhe ja liheiset tulisi huomioida entistd paremmin kehittimilld heille
suunnattua tukitoimintaa sekd kuntoutumis- ja sopeutumisvalmennuskursse-
ja vastaamaan paremmin heiddn elimintilanteestaan johtuvia erityistarpeita.

(Lyy, Nummi & Vikberg 2011.)

SYOPAKUNTOUTUJAN TERVEYDENTILA

Syopikuntoutujien terveydentilaa kartoitettiin LSSY:n kuntoutus- ja sopeu-
tumisvalmennuskursseille vuonna 2009-2010 osallistuneilta kuntoutujilta
(Vuorinen & Vuorinen 2011). Kyselyyn vastasi 186 kuntoutujaa, joista naisia
oli 159 (85 %) ja michid 27 (15 %). Nuorin vastaaja oli 14-vuotias ja vanhin
88. Noin puolet (48 %) kuntoutujista sairasti rintasyopad. Toiseksi eniten sai-
rastettiin lymfoomaa (13 %) tai gynekologista (13 %) syopdd. Mittarina kiy-
tettiin Yhdysvalloissa vuonna 1989 kehitettyd RAND-36-mittaria, jonka tar-
koituksena on tutkia toiminnallista terveydentilaa ja hyvinvointia sekd antaa
kokonaiskuva sairauksien aiheuttamasta rasituksesta (Aalto ym. 1995, 1999,
2005). RAND-36 -mittari on kuvattu tarkemmin timin julkaisun artikkelissa
Eliminlaatua arvioivia mittareita (Nurminen, Salakari, Kyld-Kaila, Limsi &

Sjelvgren 2011).

RAND-36-mittariin on sisillytetty hyvinvoinnin kahdeksan eri ulottuvuutta,
joita ovat silld hetkelld koettu terveydentila, fyysinen toimintakyky, psyykki-
nen hyvinvointi, sosiaalinen toimintakyky, tarmokkuus, kivuttomuus, rooli-
toiminta ja fyysisistd syistd johtuvat ongelmat seki roolitoiminta ja psyykkisis-
td syistd johtuvat ongelmat. RAND-36-mittari on laajasti kiytdssi Euroopassa
(Pekkonen 2010; Hays & Morales 2011) ja suomennettu yhteistydssd tervey-
denhuollon tutkimusyksikén, Stakesin ja kansanterveyslaitoksen kanssa. (Aal-
to ym. 1999.) Aineistot analysoitiin tilastollisesti PASW Statistics 18 -ohjel-
malla. Vastaukset luokiteltiin ulottuvuuksittain ja pisteytettiin Aallon (1999)
ohjeiden mukaisesti. Summamuuttujia muodostaessa huomioitiin puuttuvat
tiedot ohjeistuksen mukaisesti.

Vastanneista 2 % koki terveytensi erinomaiseksi, 53 % hyviksi, 37 % tyydyt-
tiviksi ja 8 % huonoksi. Kuntoutuksen alkaessa sydpikuntoutujilla oli vihi-
ten hiirioitd tavanomaisessa sosiaalisessa toiminnassa, kuten ystivien ja su-
kulaisten tapaamisessa ja sydpakuntoutujien mieliala oli yleisesti ottaen hyvi.
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Heilld oli eniten ongelmia ruumiillisen terveydentilan takia tydssd tai muissa
tavanomaisissa tehtdvissi. Kokonaisuudessaan syopikuntoutujien psyykkinen
terveydentila oli fyysistd parempi. Tulos voi selittyd kuntoutujien ikdjakaumas-
ta (60—89-vuotiaita oli 68 % vastanneista), jolloin luonnolliset fyysiset rajoi-
tukset ovat yhteni tekijini, ja ikddntyneend on ehki jo hyviksynyt muutokset
elimissi ja terveydessd. Melkein puolet vastanneista koki lievid tai hyvin lievid
ruumiillisia kipuja ja viidennekselld oli ollut kohtalaisen voimakkaita kipuja
viimeisen neljin viikon aikana. Kuntoutujista 19 %:lla ei ollut lainkaan kipu-
ja, mutta 12 %:lla oli ollut voimakkaita tai erittdin voimakkaita ruumiillisia
kipuja viimeisen neljin viikon aikana. (Vuorinen & Vuorinen 2011.)

Tulosten mukaan sydpikuntoutujat tarvitsevat enemmin fyysistd toimintaky-
kyi painottavaa toimintaa kuntoutukseensa. Naiset osallistuvat miehii aktiivi-
semmin sopeutumisvalmennuskursseille. Kuntoutuskursseja kehitettdessd tu-
lisikin ottaa huomioon entistd enemmin myos miesten tarpeet, jotta michet
motivoituisivat mukaan kuntoutustoimintaan. (Vuorinen & Vuorinen 2011.)

SYOPAKUNTOUTUJAN MIELIALA

Syépiakuntoutujien mielialaa (Skogstrom & Wikman 2011) kartoitettiin
RBDI-mittarin (Raitasalo’s modification of the short form of the Beck Dep-
ression Inventory) avulla. Mittari on 13-osainen kohdistuen seuraaviin osa-
alueisiin: mieliala, tulevaisuus, epdonnistuminen, tyytyviisyys, syyllisyys, itse-
viha, itsensd vahingoittaminen, sosiaalisuus, pditoksen tekeminen, ulkoniks,
tySkyky, visymys ja ruokahalu (Beck ym. 1988, Raitasalo 2007). RBDI - mit-
tari on kuvattu tarkemmin tdmin julkaisun artikkelissa Eliménlaatua arvioivia
mittareita (Nurminen, Salakari, Kyld-Kaila, Limsi & Sjelvgren 2011).

Masennusta kartoittavien vaihtoehtojen lisiksi mittarissa on valittavana myds
positiivinen vaihtoehto, jonka vuoksi kysely sopii myos muille kuin masentu-
neille ihmiselle. LSSY:n kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilta vuonna
2010 kyselyyn osallistui yhteensd 190 kuntoutujaa, joista naisia oli 163 (86
%) ja michid 27 (14 %). Nuorin vastaaja oli 14-vuotias ja vanhin 88 (keski-
ikd oli 59 vuotta). Vastanneilla rintasyopd (48 %) oli yleisin syopilaji, toiseksi
yleisin ryhmi oli lymfooma (13 %) ja kolmanneksi gynekologiset syovit (12
%). Syopi oli uusiutunut 10 rintasyopakuntoutujalla. Aineisto analysoitiin ti-
lastollisesti PASW 18 Statistics -ohjelmalla.
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Suurin osa vastaajista (80 %) koki mielialansa melko valoisaksi ja hyviksi tai
ei ollut alakuloinen ja surullinen. Vastanneista 63 % suhtautui tulevaisuuteen-
sa toiveikkaasti ja noin 40 % koki olevansa varsin tyytyviisid elimainsi. Toi-
vottomaksi tulevaisuutensa koki 26 % vastaajista. Muutamat kuntoutujat (8
naista) kokivat, ettd olisi parempi, jos olisi kuollut ja tarkat suunnitelmat itse-
murhasta oli kahdella naisella ja yhdelli miehelld (55-74-vuotiaita). Vastaavia
tuloksia itsetuhoajatuksista on saatu my6s aiemmista tutkimuksista (Aromaa
ym. 2010). Kuitenkaan yli puolet vastanneista ei ollut koskaan ajatellut it-
sensd vahingoittamista. Kuntoutujista muutamat kokivat olevansa jatkuvasti
alakuloisia ja menettineensi mielenkiintonsa muihin ihmisiin. Pd4tdsten te-
keminen oli samanlaista kuin ennen noin puolella vastaajista, osa (23 %) lyk-
kisi pddtosten tekemistd tai heilld (7 %) oli suuria vaikeuksia paitostenteossa.
Olemukseensa ja ulkonikoonsd oli melko tyytyviisid 32 % kuntoutujista ja
noin puolella ei omasta mielestddn ollut haittaavia piirteitd. Kuitenkin 15 %
oli huolissaan siitd, ettd niyttdd epimiellyttiviltd (kymmenen mielestd jopa
rumalta). Noin puolet vastanneista nukkui yhtd hyvin kuin ennenkin tai eivit
kokeneet mitddn vaikeuksia siihen liittyen. Unettomuudesta ja nukahtamis-
vaikeuksista kirsi 25 % kuntoutujista ja yli puolet (63 %) kokivat visyvinsi
nopeammin kuin ennen. Vastanneista 65 % piti itseddn hyvihermoisena tai ei
tuntenut itseddn ahdistuneeksi. (Skogstrom & Wikman 2011.)

Kurssikohtaisesti tarkasteltuna ikdintyneiden rintasyopipotilaiden yksilokurs-
silaisten mieliala oli huonoin. Syopiakuntoutujat kokivat itsensd uupuneiksi
ja visyneiksi, mutta olivat kuitenkin suurimmalta osin tyytyviisid tilaansa ja
suhtautuivat tulevaisuuteensa positiivisesti. Tdssd kartoituksessa saatiin lihin-
nd kisitys naisten mielialasta, koska miesten osallistuminen jii pieneksi. Tu-
levaisuudessa tulisi kiinnittid huomiota erityisen masentuneiden vastaajien ti-
lanteeseen ja syihin masennuksen taustalla. Lisiksi tulisi kiinnittdd enemmin
huomioita kuntoutujan tukiverkostoon osana hoitoprosessia, silld sosiaalisuu-
den on todettu edistivin henkistd toipumista (Bishop ym. 2000). Liheisten
tuki vaikuttaa potilaan psyykkiseen hyvin vointiin ja esimerkiksi puolisot voi-
vat kokea enemmin ahdistusta ja masentuneisuutta sairaudesta johtuen kuin
itse potilas (Gustavsson-Lilius 2010). (Skogstrom & Wikman 2011.)
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SYOPAKUNTOUTUJAN TAVOITTEET JA KOKEMUKSET

Sydpiakuntoutujan kuntoutumiselleen asettamia tavoitteita ja niiden toteutu-
mista (Linjos, Mikeld & Ylosmiki 2011) kartoitettiin Goal Attainment Sca-
ling (GAS) -tavoitekyselylld. Mittari on kehitetty Yhdysvalloissa 1960-luvulla
mielenterveyspotilaiden kuntoutumisen arviointiin, mutta myshemmin sitd
on kiytetty hoitotydssi ja sosiaalihuollossa (Kiresuk ym. 1994). GAS-mitta-
ri on kuvattu tarkemmin timin julkaisun artikkelissa Eliminlaatua arvioivia
mittareita (Nurminen, Salakari, Kyld-Kaila, Limsi & Sjelvgren 2011).

GAS-mittarin avulla on mahdollista asettaa jokaiselle kuntoutujalle yksilllisia
tavoitteita, jotka voidaan saavuttaa erilaisin keinoin (Autti-Rimé ym. 2010).
GAS-tavoitekyselylomakkeessa on kiytetty tavoitteiden toteutumisen arvioin-
tiasteikkoa, jossa huonoin vaihtoehto on -2 ja paras +3. Asteikossa -2 tarkoittaa
tilanteen huomattavasti huonontuneen, -1 tarkoittaa tilanteen olevan hieman
huonompi ja 0 tarkoittaa tilanteen olevan ennallaan. Asteikossa +1 tarkoittaa
edistystd ilman tavoitteen saavutamista, +2 tarkoittaa tavoitteen saavuttamista
ja +3 tarkoittaa tuloksen ylittineen tavoitteen. GAS-kyselylomakkeen lisdksi
opinndytetyossd (Linjos, Mikeld & Ylosmiki 2011) kartoitettiin syopikun-
toutujien kokemuksia Lounais-Suomen Syépayhdistyksen jirjestimistd kun-
toutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista LSSY:n itse kehittimalld kyselylo-
makkeella. Kyselyihin osallistui 146 sydpikuntoutujaa, joista 127 (87 %) oli
naisia ja 19 (13 %) michid. Vastanneista vanhin oli syntynyt vuonna 1922 ja
nuorin 1996. He sairastivat 11 eri sydpimuotoa, joista yleisin oli rintasyopi
(63 %). Sy6pi oli uusiutunut 6 % naisista. Aineistot oli keritty vuosien 2009—
2010 aikana ja ne analysoitiin sisillon erittelylla.

Vastanneista kuudella oli nelji tavoitetta, 88 esitti kolme tavoitetta, 50 kak-
si tavoitetta ja kaksi vastaajista oli asettanut kuntoutumisellensa vain yhden
tavoitteen. Yhdellikdin sydpikuntoutujalla ei ollut vilitavoitteita, joten tu-
loksissa raportoitiin vain kuntoutujien pitkinajan tavoitteet. Tulosten perus-
teella syépikuntoutujat (75 %) asettivat kuntoutumiselleen tavoitteeksi tyy-
pillisimmilldan vertaistuen, jonka toteutuminen arvioitiin hyviksi. Tiedon-
saantia koski 111 asetettua tavoitetta. Nimi olivat toteutuneet suurimmalla
osalla hyvin. Tietoa tarvittiin esim. sairaudesta, hoidosta, lddkityksestd, sy6vin
uusiutumisesta, itsehoidosta ja ruokavaliosta. Hematologista syopai sairasta-
vien parikurssille osallistuneet arvioivat tiedonsaannin muita kurssilaisia huo-
nommaksi.
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Liikuntaa ja fyysistd kuntoa koskevia tavoitteita esitettiin yhteensi 66. Ne oli-
vat toteutuneet vertaistukea ja tiedonsaantia heikommin. Tavoitteet koskivat
lahinni liikuntaharrastuksen aloittamista tai lisdidmistd, fyysisen kunnon ko-
hotusta ja painonhallintaa. Vastanneista 50 oli asettanut tavoitteekseen saa-
da piristystd ja vaihtelua arkeen, miki oli toteutunut hyvin. Lisiksi esitettiin
psyykkiseen tilaan (esim. henkinen tuki) sekd sy6vin uusiutumiseen liittyviin
pelonhallintaan ja sen voittamiseen liittyvid tavoitteita. Murrosikiisten kurs-
sille osallistuneet asettivat tavoitteekseen my6s uusien ystivien 16ytimisen, ja
timi oli toteutunut hyvin. Vain yksi osallistuneista oli vastannut kysymykseen
"Miksi pitkdn ajan tavoitteita ei saavutettu” ja vastauksena oli, ettd muutokset
eivit tapahdu hetkessd. Sydpikuntoutujat olivat asettaneet yhteensid 390 pit-
kin ajan tavoitetta (taulukko 1), jotka olivat padasiassa toteutuneet. (Linjos,

Mikeld & Ylosmiki 2011.)

TAULUKKO 1. Syopikuntoutujien pitkin ajan tavoitteiden mdirit (Linjos,
Miikeli & Yiosmdki 2011).

Sydpdkuntoutujan pitkdn Tavoitteet Numeerisesti Numeerisesti
ajan tavoitteet yhteensa arvioidut tavoitteet arvioitujen

tavoitteiden keskiarvo

Vertaistuki 110 89 2,40
Tiedonsaanti 111 88 2,28
Liikunta ja fyysinen kunto 66 57 1,83
Piristysté ja vaihtelua 50 39 2,49
arkeen
Psyykkinen tila 41 33 2,39
Muut tavoitteet 12 - -

Lounais-Suomen Sy6piyhdistyksen jdrjestimit kuntoutus- ja sopeutumis-
valmennuskurssit saivat padsidntoisesti positiivista palautetta, vaikka kehit-
timisehdotuksiakin 18ytyi. Kehittdimisehdotukset liittyivit kurssien kestoon,
ryhmikokoihin sekd litkunnan osuuteen kursseilla. Osa syopakuntoutujista
ei pystynyt osallistumaan kurssilla jirjestettdvadn litkuntaan huonontuneen
kunnon takia. My6s naiseuden vahvistamiseen, parisuhteen hoitoon ja jatko-
kurssien jirjestimiseen saatiin kehittdmisideoita. Suurimman osan kohdalla
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kurssi vastasi odotuksia hyvin, joidenkin kohdalla odotukset jopa ylittyivit.
Muutamat vastaajista olivat kokeneet, etteivit tavoitteet toteutuneet kaikilta
osin. Suurimpana syyni tihin koettiin sydpahoidoista aiheutunut huonontu-
nut kunto, jolloin ei pystynyt osallistumaan kurssin litkunnallisiin osiin. (Lin-
jos, Mikeld & Ylosmiki 2011.)

Sy6pikuntoutujat saivat padsiantdisesti kursseilta kaipaamaansa tietoa, mut-
ta kurssikohtaisia eroja kuitenkin oli. Tietoa jddtiin kaipaamaan esimerkik-
si naiseudesta ja syopihoitojen ladkkeistd (esim. sivuvaikutuksista). Kuntou-
tuksessa voisikin olla luentoja, jotka kisittelisivit enemmin naiseutta ja mi-
nikuvan muutoksia syopasairauksien yhteydessi (esim. hiustenldhto ja muut
muutokset ulkoniddssi). Osa vastaajista oli saanut tietoa odotettua enemmin
esimerkiksi ravitsemuksesta, liikkunnasta, rintasyovin hoidoista, toipumisesta,
uusiutumisesta, jilkiseurannasta, sairastumiseen liittyvistd kriisistd ja tunteista
sekd niiden kisittelystd. Kirurgin, onkologin, psykologin, rintasypahoitajien,
fysioterapeutin, litkuntasihteerin ja ravitsemusterapeutin luennot saivat paljon
kiitosta. Osa oli saanut luennoilta myos rohkeutta. Yksilokohtaisia keskuste-
luja ja ohjausta toivottiin kuitenkin lisad joillakin kursseilla. Vertaistuen saan-
ti koettiin lihes poikkeuksetta antoisaksi ja tirkeiksi. Pienryhmikeskusteluil-
le pitdisi varatakin jatkossa enemmin aikaa tai pienentdd ryhmikokoja. Vain
muutama vastaajista oli kokenut, ettei pienryhmikeskusteluista ollut mitddn
hyotyi. Parikursseille osallistuneista sydpikuntoutujista osa koki toisten kun-
toutujien puolisoiden ldsndolon hiiritseviksi joissakin tilanteissa. Parikursse-
ja voidaankin kehittdd tarjoamalla keskusteluhetkii esimerkiksi kahdessa ryh-
missd; toiseen osallistuisivat sydpikuntoutujat ja toiseen taas syopikuntou-
tujien puolisot. Suurin osa vastanneista kertoi lihtevinsd kotiin positiivisin
mielin. (Linjos, Mikeld & Ylosmaki 2011.)

YHTEENVETOA JA KEHITTAMISEHDOTUKSIA

Yhteenvetona niistd viidestd opinniytetydstd voidaan todeta syopikuntou-
tuksella olevan merkitystd kuntoutusprosessissa. Suurin osa oli tyytyviisid
eliminlaatuunsa, vaikka voimattomuuden tunnetta ja kipuja jonkin verran
esiintyikin. Puolen vuoden aikana tapahtuneella kuntoutumisella oli ollut po-
sitiivinen vaikutus kaikkiin hyvinvoinnin osa-alueisiin. Kokonaisuudessaan
syopikuntoutujien psyykkinen terveydentila osoittautui fyysistd paremmaksi.
Suurin osa vastaajista koki mielialansa melko valoisaksi, ja he suhtautuivat tu-
levaisuuteensa toiveikkaasti sekd kokivat olevansa varsin tyytyviisid elimdansa.
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Muutamilla ei tilanne kuitenkaan ollut ndin hyvi. He kokivat tulevaisuuten-
sa toivottomaksi ja heilld oli itsetuhoisia ajatuksia. Sydpikuntoutujat asettivat
kuntoutumiselleen tavoitteeksi tyypillisimmilldin vertaistuen ja tiedon saami-
sen sekd fyysisen kunnon kohentamisen, mitkd olivat todentuneet erittdin hy-
vin.

Sydpikuntoutusta tulisi tulosten perusteella kehittad edelleen siten, ettd syo-
pakuntoutujien tunne-elimi ja toiminnasta saatava hyvinvointi paranisivat.
Syopikuntoutujien seksuaalisuutta on tuettava enemmin sekd pyrittivd vi-
hentiméin terveydentilan heikkenemisen pelkoa ja voimattomuuden tunnet-
ta. Tietoa tulisi tarjota lisdd etenkin seksuaalisuudesta, naiseudesta, minikuvan
muutoksista ja ladkehoidosta.

Kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksessa tulee huomioida myos laheis-
ten ja sairastuneen tukiverkoston keskeinen merkitys hoitoprosessissa. Erityis-
td huomiota ja resursseja tulisi kohdistaa myos masentuneiden moniamma-
tilliseen auttamiseen. Fyysisen kunnon kohentamiseen tulee kiinnittdd entis-
ti enemmin huomiota kuntoutujan lihtékohdista kisin. Miehid tulisi kan-
nustaa nykyisti enemmin osallistumaan kuntoutus- ja sopeutumiskursseille ja
varmistaa, ettd tieto kurssitarjonnasta tavoittaa kaikki kuntoutusta tarvitsevat.
Kuntoutuksen aikana tulisi tarjota kaikille riitcdvisti myos yksilokohtaista kes-
kustelua ja ohjausta sekd varata riittdvisti aikaa pienryhmikeskusteluille tai
tarvittaessa pienentidd ryhmikokoja.

Syépikuntoutujat ovat osallistuneet kyselyihin kiitettdvisti ja antaneet ar-
vokkaan ja korvaamattoman panoksensa syopikuntoutuksen kehittimiseen.
Vuonna 2009-2010 kuntoutujat vastasivat ainakin neljain eri kyselylomak-
keeseen, joiden kysymykset olivat osittain paillekkiisid. Kyselyihin vastaamista
edellyttivien tahojen tulisikin pohtia mittareiden todellista hy6tyd kuntoutu-
jalle ja kuntoutusta tarjoaville tahoille. Kvantitatiiviset aineistot tulisi analysoi-
da tilastollisesti taustamuuttujineen ja tallentaa vuosittain tapahtuvaa vertailua
varten. Vuosien viliselld vertailulla saadaan kisitys siitd, mihin kuntoutustoi-
minnassa ollaan menossa ja mihin tulisi erityisesti panostaa. Suomessa psyko-
sosiaalista sydpikuntoutusta on tutkittu vihin, joten tutkimusta tarvitaan eh-
dottomasti lisad. Erilaisille syopakuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille
on lisdntyvii tarvetta tulevaisuudessa, silld sydpéin sairastuneiden ja siitd sel-
viytyvien miiri on kasvussa. Kuntoutuksen tulee vastata parhaalla mahdolli-
sella tavalla kuntoutujien tarpeisiin ja olla kaikkien sitd tarvitsevien ulottuvilla.
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SYOPASAIRAIDEN JA HEIDAN
LAHEISTENSA KUNTOUTUKSEN
TULOKSELLISUUS

Raija Nurminen, Minna Salakari, Pirkko Ldmsd & Teija Kemppainen

On kokemus, ettii ei ole asioiden kanssa yksin.

Artikkeli liittyy Lounais-Suomen Sy6péyhdistys r.y:n (LSSY) ja Turun ammat-
tikorkeakoulun Terveysala-tulosalueen yhteistyossi toteuttamaan Sydpdipotilai-
den kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi (2010-2012) -tutkimus- ja
kehityshankkeeseen. Hanke on kuvattu tarkemmin timin julkaisun artikke-
lissa ”Syopidpotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi 2010 —
2012 -tutkimus- ja kehityshanke” (Nurminen 2011). Hankkeen lihtokohtana
on kysymys: ketkd hydtyvit syopad sairastavien kuntoutuksesta ja miten? Laa-
jemmin hankkeessa tuloksellisuutta tarkastellaan sydpikuntoutujan tyd- tai
toimintakyvyn palautumisena tai parantumisena suhteessa koettuun elimin-
hallintaan. Téssi artikkelissa kuvataan kuntoutuksen tuloksellisuutta sydpasai-
raiden ja liheisten hoitopolulla.

Tieto syopidkuntoutuksen merkityksestd ja vaikuttavuudesta on laajemmin
kuvattu tdmin julkaisun artikkelissa Kuntoutus osana syopdisairaan hoitopolkua
(Salakari 2011) Tdssd tutkimuksessa eliminhallinta liitetddn Antonovskyn
(1979) koherenssin, elimieheyden tunteeseen. Eliminhallinnan kisitteen tar-
kempi kuvaus on luettavissa timin julkaisun artikkelissa Elimdnballinnan ja
eliminlaadun kisitteellistii tarkastelua (Salakari 2011). Eliminlaatua arvioivat
mittarit taas on kuvattu artikkelissa Eliminlaatua arvioivia mittareita (Sala-
kari 2011). Sy6pahoitopolun eri vaiheilla tarkoitetaan aikaa ennen sydpiepii-
ly4, aikaa ennen diagnoosia, diagnoosin vaihetta, hoitoa ja sen toteutusta, hoi-
don pdittymistd ja seurantaa sekd kuntoutusta. (Syovin hoidon kehittdiminen
2010-2020, 2010.)
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KUNTOUTUKSEN TULOKSELLISUUDEN ARVIOINTI

Kuntoutuksen tuloksellisuutta ja tavoitteiden toteutumista mitattaessa kiyte-
tddn yleensi mairillisid mittareita (Rissanen & Aalto 2002). Kuntoutuksen
tuloksellisuutta voidaan tutkia muun muassa kuntoutujan, kuntoutuksen to-
teuttajan ja tuottajan sekd kunnan tai valtion nikékulmasta. Arvioinnin koh-
teena voivat olla tietyn toiminnan vaikuttavuus ja tuloksellisuus, tehokkuus tai
kuntoutujan tilanteen arviointi eri ajankohtina. Kuntoutuksen vaikuttavuut-
ta voidaan tutkia myos suhteessa kuntoutuksen kustannuksiin. (Kallanranta
2002.) Kuntoutuksen tuloksellisuutta voidaan arvioida muun muassa mittaa-
malla eliminhallinnan muutosta ennen kuntoutusta ja sen jilkeen. Elimin-
laadun tai toimintakyvyn mittareita voidaan hyodyntid arvioitaessa kuntou-
tuksen yksilollisid tai ryhmikohtaisia vaikutuksia. Eliminlaatumittarit voivat
olla geneerisid eli yleisid mittareita tai sairausspesifeja mittareita, jolloin niistd
saatava informaatio on sidoksissa tiettyyn sairauteen. Mittareiden avulla voi-
daan seurata kuntoutukselle asetettujen tavoitteiden toteutumista seki ty- ja
toimintakyvyn muutoksia. Mittaustuloksia voidaan hyodyntii kuntoutuksen
sisdllon suunnittelussa, tuloksellisuuden raportoinnissa ja pditoksenteossa.

(Kela 2009.)

Kuntoutuksen tuloksellisuutta ja vaikuttavuutta voidaan tarkastella myos
laadullisesti huomioimalla kuntoutujien subjektiiviset kokemukset kuntou-
tus- ja sopeutumiskurssien tarpeesta, odotuksista ja siitd, miten kuntoutuk-
sen on koettu vaikuttavan kokonaisvaltaiseen elimiin, eliminhallintaan
tai sen tiettyihin osa-alueisiind. Usein laadullisesti saadaan my®&s yksityis-
kohtaisempaa tietoa kuntoutuksen tuloksellisuudesta; laadullinen tutkimus
pyrkii ymmirtimiin erilaisia tarkoituksia ja loytimdin merkityksid tietyil-
le ilmisille. Kdytdnndssd timi tarkoittaa pyrkimystd ymmartdd tutkittavi-
en henkildiden nikokulmia ja kokemuksia, ajatuksia sekd tunteita. (Kela
2009.)
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TUTKIMUSTEHTAVAT

1. Kuvailla syopakuntoutujan ja hinen liheisensd subjektiivisia
kokemuksia syopahoitopolun aikana.

2. Kauvailla sydpikuntoutujan ja hinen liheisensd koettua eli-
minhallintaa seki eliminhallinnan voimavaroja suhteessa sy6-
pasairauden kanssa elimiseen.

3. Kuvailla kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssin merkitys-
td sydpakuntoutujan ja hinen liheisensi eliminhallinnan voi-
mavaroille.

TUTKIMUKSEN AINEISTO JA SEN ANALYYSI

Aineisto kerdttiin teemahaastatteluna toukokuun 2010 ja syyskuun 2011 vi-
lisend aikana. Tiedonantajina olivat Kansanelikelaitoksen (Kela) rahoittamil-
le ja Lounais-Suomen Sy6payhdistys r.y:n toteuttamille kaksivaiheisille kun-
toutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet sydpakuntoutujat seki
heidin liheisensd, yhteensd 120 tiedonantajaa. Yhdeksiltd eri syopispesifiltd
(rinta, urologinen, ruoansulatuselin, keuhko, pdin ja kaulan alue, kilpirauha-
nen, suunalue, gynekologinen ja iho) sekd kolmelta ei-syopispesifiltd (urolo-
ginen, rinta, munuaiset) kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssilta valittiin
viisi (5) syopakuntoutujaa seki viisi (5) heiddn liheistddn. Valinnan toteutti
kurssitoiminnasta vastaava sairaanhoitaja. Yhteensi kyseisille kursseille osallis-
tui 110 kuntoutujaa ja 106 liheisti.

Haastatteluun osallistuneet syopikuntoutujat sairastivat tai olivat sairastaneet
keuhkosyopdi (5), virtsarakon syopai (2), eturauhasen syopid (7), munuais-
syopad (2), kivessyopdd (2), mahalaukun sy6pai (5), rintasyopéi (10), gyne-
kologista sy6pai (8), kilpirauhasen sydpii (5), suun alueen syopii (5), ihosyo-
pdd (5) sekd pdin ja kaulan alueen syopidd (5). Liheisistd kuusi oli sairastanut
syovin. Sy6pi oli uusiutunut neljilld sydpikuntoutujalla. Kuntoutujat olivat
ialtadn 38—78-vuotiaita ja liheiset olivat idltddn 42—79-vuotiaita. Keskimairii-
nen ikd syopakuntoutujilla oli 58 ja liheisilld 56 vuotta. Miehii tiedonantajis-
ta oli 75 ja naisia oli 45.

84 Turun ammattikorkeakoulun raportteja |18



Haastattelut toteutettiin vilittémasti ennen ensimmiistd kuntoutus- tai so-
peutumisvalmennuskurssia seki toisen kuntoutus- tai sopeutumisvalmennus-
kurssin aikana, joka toteutuivat puoli vuotta ensimmiisten kurssien jilkeen.
Haastattelun teemat olivat:

*  koettu sydpihoitopolku
* climinhallinta ja sen voimavarat sydpisairauden kanssa elimiseen
* selviytymiskeinot sy6pisairauden kanssa elimiseen

* kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssille asetetut odotukset ja
tavoitteet (fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen, hengellinen, tiedolli-
nen tuki)

* toteutuneet odotukset ja tavoitteet.

Teemahaastattelut olivat pddosin samansisiltdiset ensimmiisessi ja toisessa
haastattelussa. Toisessa haastattelussa kysyttiin, miten sydpikuntoutujan tai
hinen liheisensd odotukset ja tavoitteet toteutuivat.

Aineisto analysoitiin sisillonanalyysilla. Analyysiyksikkoénd oli tiedonantajan
ilmaisema lause- tai kuvauskokonaisuus. Analyysiprosessi eteni samanaikai-
sesti tiedonkeruun kanssa induktiivisen ja deduktiivisen pddttelyn vuorovai-
kutuksena. Induktiivisessa paittelyssd syntyneet teoreettiset huomautukset ja
paitelmit suhteutettiin alkuperdiseen aineistoon, kunnes l6ydettiin ilmién pe-
rusprosessi eli ydinkategoria. Samalla tarkistettiin, ettd kategorian muodos-
tama kuvaus vastasi asetettuja tutkimustehtivid. Tdssd artikkelissa kuvataan
ydinkategoria. Kuvaus sisiltdd suppean méirin kisitteitd, jotka selictdvit tut-
kittavaa ilmiotd. (Vrt. Tuomi & Sarajirvi 2002.)

TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimuksen perusolettamukseen on liittynyt kysymys tutkimuksen hyodyl-
lisyydesti eli siitd, miten syopéi sairastavan kuntoutujan ja hinen liheisensi
kuntoutuksen, sopeutumisvalmennuksen tai tuloksellisuuden arvioinnin avul-
la on mahdollista kehittdd syopdsairaan kuntoutusta osana syopihoitopolkua ja
siten edistdd syopdd sairastavan ihmisen, syopakuntoutujan seki heidin liheis-
tensd tai omaistensa eliminhallintaa. Tutkimuslupa saatiin Lounais-Suomen
Syopdyhdistys r.y:1td sekd Kelalta ja Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin tut-
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kimusasiamies on arvioinut eettisen toimikunnan lausuntotarpeen. Tietoiseen
suostumukseen liittyivit tiedot, jotka koskivat anonymiteettid seka itseniisyy-
den periaatteen toteutumista (vapaa ja riippumaton valinta osallistumisesta).
Tiedonantajille selvitettiin kirjallisesti tutkimuksen tarkoitus, tulosten esittd-
minen ja tutkimuksen tulosten oletetut hyodyt. Tietoinen suostumus katsot-
tiin saaduksi, kun henkild allekirjoitti suostumuksen, osallistui tiedonantajana
haastatteluun ja luovutti aineiston tutkimuskiytt66n. (Vrt. Kuula 2006.)

TULOKSET

Tulokset kuvataan kuntoutujan ja hinen liheisensd eliminhallintana, niihin
liittyvind voimavaroina ja selviytymiskeinoina, hyvinvoinnin nykytilana seki
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille asetettuina odotuksina, tavoit-
teina ja saavutettuina hyotyind. Kuntoutujan ja hinen liheisensi kokemuksia
syopihoitopolusta kuvataan tiedollisen tuen merkityksen nikokulmasta. Tu-
losten tiivistetty kuvaus esitetddn kuviossa 1.
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Elimdnhallinta — olemassa olevan terveyden ja elimantilanteen
hallintaa

Kuntoutujien ja liheisten eliminhallinta muodostui olemassa olevasta tervey-
destid ja uudesta elimintilanteesta sydpisairauden kanssa. Elimintilanteeseen
vaikuttivat vastavuoroisesti sosiaalinen, psyykkinen ja fyysinen hyvinvointi.
Syopi sairautena oli odottamaton, vakava ja pelottava terveydentilan muutos.
Syopid ylldpiti vakavaa elimintilannetta. Pelko kuolemasta sekid huoli omasta
ja laheisten selviytymisestd heikensivit elimintilanteen hallintaa. Usealle kun-
toutujalle ja liheiselle olemassa oleva terveys oli voimavara, joka tuki vakavasta
elimintilanteesta selviytymistd. Olemassa olevia voimavaroja kuntoutujat ja -
heiset hyddynsivit sydpésairauden aiheuttamien fyysisten, psyykkisten ja sosi-
aalisten vaikeuksien ja ongelmien selviytymiskeinoina. Eliméin kuului kuiten-
kin asioita, joita voi tehdi tai joista voi unelmoida sybpasairaudesta huolimatta.

Syopidhoitopolun eri vaiheissa kyky hallita omaa elimid seki siihen liittyvid
kuormituksia vaihteli. Kaikki kuntoutujat kokivat syopihoitopolun eri vaiheis-
sa vaikeusasteeltaan eritasoisia terveysongelmia, toimintakyvyn heikentymistd
sekd tunne-elimain, sosiaalisiin suhteisiin ja parisuhteeseen liittyvid vaikeuksia.
Hoidon sivuvaikutukset ja pelko syovin parantumattomuudesta sekd uusiutu-
misesta aiheuttivat tunteen elimin hallitsemattomuudesta. Kaikilla kuntoutu-
jilla ja liheisilld oli kuitenkin kykyd kohdata vaikeita tilanteita ja ehkaistd niihin
liittyvid ahdistavia kokemuksia yksil6lliselld tavalla. Seuraavassa ruoansulatus-
kanavan sy6pad sairastavan kuntoutujan kuvaus koetusta eliminhallinnasta:

Elimdinballintaan kuuluvat perbe, lapset, ystivit, tyo, matkustaminen
Jja harrastaminen itsendisesti, mutta myos miehen kanssa. Tieto syovis-
td oli pelottava ja toi elimdiin vakavuuden. Olen ajoittain uupunut ja
minulla on fyysisid oireita, kuten kipuja ja unettomuutta. Silloin poh-
din kuolemaa ja koen huolta libeisten selviytymisesti. Koen kuitenkin
terveyttd syopdsairaudesta huolimatta ja se antaa voimaa. Koen saavani
voimaa tyistini ja kykenen usein harrastuksieni pariin. Osaan naut-
tia eldmistdi ja unelmoin tulevista asioista. Asioista puhutaan paljon ja
pohditaan tulevaisuutta. Meiti varjostaa kuitenkin epitietoisuus siitd,
miti on tulossa, miten muut ovat selvinneet, miten libheiset kuvaavat
selviytymisen vastaavassa tilanteessa. Vililli tuo epitietoisuus on sieti-
mdtonti. Kun toimintakykyni heikkenee ja tunne-elimdéni on aika se-
kavaa, saan apua libeisiltd ja yritin oppia nikemdiin asioiden valoisan
puolen ja asettamaan itselleni uusia tavoitteita.
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Syépihoitopolun eri vaiheissa kuntoutujat ja heidin liheisensi etenivit tavoit-
teen suuntaan tai ongelmallisesta elimintilanteesta poistuen. Osalle kuntou-
tujista ja ldheisistd oli kehittynyt luottava asenne omiin voimavaroihin selvi-
td fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti syopdsairaudesta ja sen vaikutuksista.
Heille syopdin sairastuminen oli aiheuttanut omien asenteiden, ajattelu- ja
toimintatapojen muuttumista suhteessa terveyteen, perheeseen ja liheisiin eri-
tyisesti ndiden syvempind arvostuksena. Kuntoutujat ja liheiset médrittivit
omia toiveitaan, tavoitteitaan ja mahdollisuuksiaan syopasairauden kanssa eld-
miselle. Sydpikuntoutujilla ja liheisilld oli voimavarjoja, joiden avulla he pai-
sivit kohti asettamiaan tavoitteita.

Osa kuntoutujista ja liheisistd tarkasteli elimintilanneettaan ongelmasta pois-
suuntautumisena. He lihestyivit asioita ongelmina, tekivit ongelmaratkaisun
luonteisia padtoksid sekd toimivat pddtdsten mukaisesti oman terveyden ja eri-
tyisesti fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn saavuttamiseksi. Syo-
pdd sairautena ja sen vaikutuksia lihestyttiin ongelmalihtdisesti. Eliminhal-
linnassa oli kyse kyvystd selviytyd vastoinkdymisistd suuntautumalla pois on-
gelmista.

Omasta mielestini olen terve, sairaus hidastaa, mutta se ei invalidisoi.
Kively on hieman vaikeaa. Toiveena eliménballintaan on, ettid masen-
nuspdivind ei synnyti paniikkia ja selviytymiskeinona on “huomenna
on parempi piivi”. Etenen ongelma kerrallaan ja ratkaisen niiti yhdes-
sd vaimon ja liheisten kanssa. Lisid eliminhalua on toiveena, mutta
itsellini ei ole erityisti tavoitetta. Ei saa murebtia liikaa, vaan antaa
elimén mennd. Asiat kylli selkiytyvit. Olen periaatteessa terve mies,
terveiti osa-alueita on paljon. Maailmankatsomukseni on muuttunut
— nyt ovat terveys ja liheiset hyvin tirkeitd, jokainen piivi on téirked.

Koettu fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi

Koetun hyvinvoinnin kuntoutujat ja liheiset kuvasivat fyysisen, sosiaalisen,
tunne-elimin sekd toiminnasta saatavan hyvinvoinnin nikokulmista. Yksi-
16idymmin he kuvasivat hyvinvointia itsendisen selviytymisen, tydtehtivistd
selviytymisen, koettujen kipujen sekd mielialaan (kuten alakuloisuuteen, su-
rullisuuteen, masentuneisuuteen tai toiveikkuuteen) ja pelkoihin liittyen.
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Fyysiseen hyvinvointiin ja sitd kautta selviytymiseen vaikuttavia tekijoitd olivat
lievd voimattomuuden tunne, satunnainen pahoinvointi seki lievi ja ajoittai-
nen kipu. Koetut oireet synnyttivit huolen tunteen seki pelkoa sairauden uu-
siutumisesta. Osalla fyysinen kunto oli edelleen normaalia heikompi johtuen
syopahoidoista, joiden paittymisesti oli aikaa noin puoli vuotta. Hoidon sivu-
vaikutuksia ei kuntoutujilla endi ollut, mutta sairauden tunnetta koettiin edel-
leen. Sairauden tunteen kokemus liitettiin usein epivarmuuteen ja epiilyyn
syovian mahdollisesta uusiutumisesta. Eliminhallintaan vaikuttivat hermostu-
neisuuden tunne, jonka syyni olivat syopdsairauden uusiutumisen epiily ja
sithen liittyvit tutkimukset. Téssd tilanteessa kuntoutuja ja liheinen kokivat
mielialansa ahdistavana ja tulevan pelottavana. Muutamalla kuntoutujalla oli
tiedossa syovin hoitomahdollisuuksien olevan vihiiset. Kuntoutuja ja lihei-
nen olivat keskustelleet elimin jirjestelyistd edettdessd kohti kuolemaa. Kuole-
maan liittyvid pelkoa he eivit olleet tunteneet, mutta tunnistivat kuolemaan ja
sen kohtaamiseen liittyvien asioiden puhumisen merkityksen. Téssi tilanteessa
selviytymiseen liittyi my6s tunne oman elimin hallitsemattomuudesta.

Sosiaaliseen hyvinvointiin ja sitd kautta selviytymiseen vaikuttivat perheeltd ja
liheiseltd (avio- tai avopuolisolta) saatu henkinen tuki, ystidvyyssuhteet, per-
heen sopeutuminen tilanteeseen, perheen parissa sairaudesta puhuminen ja
tirkeimmin ihmissuhteen kanssa koettu mielen tasapaino. Parisuhteessa sek-
suaalisuudesta ja siihen liittyvistd ongelmista keskusteltiin vihin.

Psyykkinen selviytyminen liittyi tunne-elimin tasapainoon. Tunne-elimis-
sadn kuntoutujat ja liheiset kokivat toisaalta surullisuutta ja toisaalta valoisuut-
ta. Tunne-elimin kokemus oli riippuvainen sy6pésairauden hoitojen vaikut-
tavuudesta, fyysisen hyvinvoinnin tilasta sekd sosiaalisesta elimintilanteesta,
erityisesti perhe- ja parisuhteen sen hetkisestd tasapainosta. Suurin osa kuntou-
tujista ndytti tulevan toimeen sairauden kanssa, ja heilld oli pddosin realistinen
toivon tunne suhteessa syopddn sairautena ja suhteessa omien fyysisten ja eri-
tyisesti psyykkisten voimavarojen riittdvyyteen ja tasapainoon. Kuntoutujat ja
liheiset tekivit myos surutyotd. Osalla surutyd oli kdynnistynyt vilittomaisti
syopidiagnoosin saannista ja osalla myshemmin tai tunnistettuna surutyotd
ei oltu tehty. Osalla surutyé muuttui vihitellen ahdistukseksi, masennukseksi
tai itsesddliksi sekd vilinpitimattomyydeksi ja kiinnostuksen puutteeksi, kuten
my0s keuhkosy6pii sairastava kuntoutuja kuvasi.

Kaikki skenaariot on kéyty lipi ja surutyiti tehty. Oma abdistus ja ma-
sennus, joka on myos lisannyt itsesidlia. Itsesddliin ei kuitenkaan voinut
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jddda asumaan, sielld voi hetken olla. Itselli on vaikea kertoa sairaudes-
ta sekd ystiville etti lapsille. Kesti pitkddin ennekuin kertoi sairaudestaan
tydssd tai ystivilleen tai lapsilleen. Nyt kykenee kertomaan asiasta.

Toiminnallinen aktiivisuus oli osa selviytymistd. Suurin osa kuntoutujista oli
toiminnallisesti aktiivisia, ja he saivat siitd fyysistd ja psyykkistd hyvinvointia
sekd tukea selviytymiselleen. Heiddn tyoskentelykykynsi oli ajoittain heikom-
paa visymyksen takia, mutta vapaa-ajalta ja ansiotydstd saatu tyydytys vahvisti
mielialaa ja hyddyn tunnetta. Vaikeasta sairaudesta seki fyysisisti ja psyykkisis-
td ongelmista huolimatta kuntoutujat ja liheiset nauttivat padsidntdisesti eli-
mistd parisuhteessa, lahiperheen ja ystdvien kanssa sekd vapaa-ajasta. Vapaa-
aikaan kuuluivat samat harrastukset kuin ennen sairastumista, kuten matkai-
lu, puutarhan hoito, musiikki ja liikunta. Osa kuntoutujista ei ollut kertonut
sairaudestaan kuin liheisille peldten ihmisten reaktioita. Sairauden hyviksymi-
nen vaihteli sen mukaan, miti kuntoutuja ja liheinen ymmirsivit sairauden
hyviksymiselld. Osa kuntoutujista ilmaisi, ettd he eivit voi koskaan hyviksyi
sairautta, mutta sen kanssa oli opittava elimiin. Osa kuntoutujista kuvasi, et-
tei sairautta tarvitse hyviksyd, vaan ymmirtad miti elimi heille haluaa opettaa.

Tiedon saannin ulottuvuudet syépahoitopolun eri vaiheissa

Sydpihoitopolun kokemuksiin vaikuttivat tiedon saannin kaksi ulottuvuutta:
tiedon laadullinen ilmaisu ja tiedon sisiltd. Tiedon laadullinen ilmaisu liittyi
sithen, missd ja miten tieto sy6vistd kerrottiin. Tiedon sisiltd tarkoitti tietoa
syovistd sairautena, sen luonteesta seki siihen liittyvistd oireista, hoidoista ja
niiden vaikutuksista fyysiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin sydpahoitopolun
eri vaiheissa.

Sy6pdin sairastuneet ja heidin liheisensd odottivat, ettd tieto kerrotaan sydpi-
kisitteelld ladkirin vastaanottotilanteessa, mutta ei puhelimitse tai kirjeitse.
Sy6pidiagnoosin kertomiseen odotettiin varattavan aikaa sekd odotettiin tie-
toa hoidon etenemisestd ja ajankohdista pddpiirteittdin. Merkittavintd néytti
olevan se, miten syopd sairautena ilmaistiin eli syévin olemassaolon laadulli-
nen ilmaisu. Keuhkosyopdin sairastuneen kuntoutujan kuvauksesta ilmenee
syopidiagnoosin kertomishetkeen liittyvi tiedon laadullinen merkitys.

Tulen aina muistamaan tuon hetken. Olin haavan ompeleiden poistossa
ja laitoin paidan nappeja kiinni, kun ldikéri tokaisi, sinulla on muuten
syopa — siitd ollaan sitten erikseen yhteydessi. Ei selityksii tai keskustelua
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— jahmetyin paikalleni. Mitidn muuta ei kerrottu siitd, minkdlainen
syopa, miten tistd eteenpdin tai miki on hoito. Oliban niiti néytteiti
otettu, mutta ... Odotin kuukauden ennen syopddn liittyvid yhteyden-
ottoa ja hoidon aloitusta. Heridn edelleen yolli ja aamulla... ja muis-
tan sen, mitd paidan nappia laitoin kiinni ja miten tieto syovéstd mi-
nulle esitettiin ja miten mind odotin ja odotin.

Tiedon saantiin liittyen oli my8s myodnteisid kokemuksia. Kuntoutuja ja hi-
nen liheisensd olivat kyenneet sopeutumaan tilanteeseen seki asettivat tavoit-
teita elimalleen, kuten seuraava ruoansulatuskanavan sydpii sairastanut kun-
toutuja kuvaa.

Tieto syovisti oli shokki. Tuosta selviimiseen auttoi saatu tieto itse sai-
raudesta, hoidon aloitus ja hoitovaibeet, jotka olivar kaikilta osin tai-
tavasti ilmaistu ja hoidettu. Ei lopulta syntynyt sairastumiseen liittyvid
kriisid. Tietoa sai riittivdsti koko syopdepdilyn, tutkimusten ja hoidon
aikana seki oman paikkakunnan liikdrilti etti varsinaisesta hoito-
paikasta. Tietoa sai syovistd, sen luonteesta ja siihen liittyvisti oireista,
hoidoista ja niiden vaikutuksista seki oireista, joita niihin liittyy, myos
psyykkiseen puoleen. Kun nyt kuuntelemme vertaisten kokemuksia, ha-
vaitsemme olevamme etuoikeutetussa asemassa. Meitd kaikki tima tie-
don ajantasaisuus ja oikea-aikaisuus on auttanut henkisesti jaksamaan.
Energiamme on suuntautunut uudessa tilanteessa elimiseen ja auttanut
sopeutumaan tilanteeseen — piivi kerrallaan, mutta yhi enemmdn eli-
méid suunnittelevina.

Pddosin syopdin, syovian hoitomuotoihin ja hoidon toteutukseen sekd ennus-
teeseen liittyvdd luotettavaa ja ajantasaista sekd syopdd sairastavan ja hinen
liheisensi sen hetkiseen elimintilanteeseen liittyvii asiantuntijatietoa sai erit-
tdin vihian. Tiedon vihiiseen saatavuuteen ndytti vaikuttavan hoitavan 1di-
kirin vaihtuminen, jolloin hoitosuhteeseen ei synny tiedollisen tuen tarpeen
edellyttimai jatkuvuutta ja kokonaisnikemysti. Syopiahoidon suunnittelun,
toteutuksen ja seurannan kokonaisnikemyksen puuttuminen sekd tiedon
saanti erillisini ja irrallisina tiedotteina vaikeuttivat sydpisairauteen sopeutu-
mista. Erityisesti liheisten aktiivisuudella yhteydenotoissa hoitavaan tahoon
sekd syopain ettd sen hoitoon liittyvissi tiedon etsinnissi oli merkittdva rooli
syopahoitopolun eri vaiheissa. Mikili potilas ja hinen liheisensi eivit koke-
neet saaneensa riittdvasti tietoa, elimanhallintaan liittyvit fyysiset ja psyykki-
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set voimavarat jouduttiin syépihoitopolun eri vaiheissa suuntaamaan syopi-
tietouden etsimiseen, hoidon toteutuksen ja vastuuhenkildiden selvittdimiseen
seki itse hoidon toteutuksen etenemisen selvittimiseen. Seuraavassa on urolo-
gista syopii ja keuhkosy6pii sairastavien kuvausta tiedon ajantasaisuuden ja
saatavuuden merkityksestd.

Ehdottomasti pitii olla sama liikiri koko hoitopolun ajan. Tieto on
saatava nopeasti, vilittomdsti ja oikea-aikaisesti sekd potilaalle etti li-
heiselle. Kaiken energian suuntaaminen tulevaan hoitoon on tirkei
asia. Odottaminen ja tiedon puute olivat kaikkein huonoin vaihtoehto.

On tirkedd, etti kaikki alusta libtien kunnolla ja kansantajuisesti ker-
rotaan mitd tehdddin ja miksi tehdddn. Tiedon kertominen syovésti tulee
olla ajallisesti rauhallinen ja kertoa selkedisti ajan kanssa siitd, misti on
kysymys ja miten jatketaan tisti ja milloin. Koska ndin ei toteutunut,
Jouduin kéyttimddin kaiken energiani hoidon etenemisen selvittimiseen.

Selviytymiskeinona laheisten psyykkinen tuki ja vastuun jakaminen

Selviytymiskeinona sydpdsairauden ja sydpdhoitopolun eri vaiheissa oli liheis-
ten psyykkinen tuki. Laheisten lisndolo ja ystivien yhteydenpito, mukanaeli-
minen ja empatia voimaannuttivat sekd antoivat toivoa ja uskoa tulevaisuu-
teen. Vastuun jakaminen liheisten kanssa sekd konkreettisen tuen saaminen
arjen toimintoihin korostuivat. Fyysistd hyvinvointia ja elimin mielekkyyttd
vahvistavia selviytymiskeinoja olivat liikunta, ulkoilu, harrastukset, kotityot,
opiskelu sekd ansiotyd. Yksil6llisid tuen muotoja olivat vertaistuki, hengellinen
tuki, psyykkisen torjunnan kiyttiminen, huumorintaju ja positiivinen asenne.
Syopihoitopolun eri vaiheissa oli liheisten ja ystivien antama tuki tirkein, ku-
ten keuhkosy6pii sairastanut kuntoutuja kuvaa.

Kaikki on koettu yhdessa, kun puoliso on kokenut saman. On nyt tu-
kemassa, kun hin tuki miehen sairastumisen aikana. Kaikki tehdiin
yhdessi ja ollaan yhdessi. Ei tule hyljityksi tulemista. Voi olla kiitolli-
nen, etti toinen on olemassa. Toisen ihmisen olemassaolo on tirkedd.
Kun tieto syovésta tuli esille, ei ollut katastrofi, vaan otti asian raubassa
vastaan. On tuttu lidkérisubde, joka tekee tutkimukset ja jonka kanssa
asiat hoidetaan.
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Odotukset kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssilta
saatavalle tuelle

Odotukset kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilta saatavalle tuelle liit-
tyivit ensisijaisesti tiedolliseen tukeen; erityisesti sydpddn, syovin hoitoon ja
ennusteeseen liittyvin luotettavan ja ajantasaisen tiedon saamiseen asiantun-
tijoilta. Odotukset liittyivit myos terveyden edistimistd tukevan ajattelun ja
toimintamuotojen toteutumiseen kurssiohjelmassa. Useat kuntoutujat ja li-
heiset esittivit kysymyksen: miten kykenen ajattelemaan asioita olemassa ole-
van terveyden kautta, mutta en syovin kautta? Terveyttd edistivi lihtokohta
sisilsi tietoa terveydestd osana syopad, ravinnon merkityksen sekd ladkkeiden
vaikutuksen suhteessa sy6péin ja sen hoitoihin sekd tunne-elimin hallinnasta
ja parisuhteen tasapainosta. Odotukset kohdistuivat tietoon liikunnasta suh-
teessa syOpadn ja yksiloohjauksen erilaisiin litkuntamuotoihin.

Tiedonsaannilta odotettiin selkeyttd, aikaa tiedon ymmairtimiseen sekd aikaa
itselle ja liheiselle erilaisten asioiden pohdintaan ja asiantuntijoille esitettiviin
kysymyksiin. Menetelmillisesti odotukset kohdistuivat luentoihin seki ohja-
tusti tapahtuviin ryhma- ja yksilokeskusteluihin. Padsddntoisesti ryhmikeskus-
telujen toivottiin toteutuvan erikseen liheisten ja kuntoutujien ryhmissi. Yk-
silokeskustelumahdollisuutta odotettiin erityisesti psykologin, fysioterapeutin
ja sairaanhoitajien kanssa. Odotukset liittyivit myos toisten kuntoutujien ja
liheisten kanssa toteutuville vapaamuotoisille ja spontaanisti syntyville tapaa-
misille. Useat odottivat mahdollisuutta viettdd yhteistd aikaa puolison kanssa
sekd mahdollisuutta lepoon. Odotuksia saatavalle tuelle ruoansulatuskanavan
syOpdd sairastava kuvaa seuraavasti.

Odotan, etti saan levitd, saan lepoa ja liikuntaa seki saan itse ja puo-
lisoni saa tavata vertaisia. Saan tietoa siitd, miten tistd jatketaan hoi-
don seurannassa. Saan tukea oman fyysisen aktiviteetin vahvistamiselle,
uusia litkuntamuoroja ja -tapoja. Odotan tietoa syovisti ja liikkeiden
vaikutuksista syopdsairaudessa. Odotan tietoa selkokielelli ja ajantasai-
sena sekd oman elimintilanteeseen soveltuvana tietona seki mahdolli-
suutta keskustella asiantuntijoiden kanssa ja tehdi kysymyksia. Puoli-
soille keskusteluapua — huoli kotona on valtavan suuri puolisosta ja hi-
nen tilanteestaan. Psykologilta odotan, etti saan vastauksen: miten voi
kéydi keskustelua puolison kanssa? Miten voi lihestyi vaikeita asioita?
Miten voi tunnistaa tulevia ongelmia? Miten tulee puhua ja vastata?
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Merkittavimmait odotukset liittyivit kuntoutujien viliseen ja liheisten vili-
seen vertaistukeen. Vertaistuen kautta odotettiin saatavan kisitys toisten ko-
kemuksista ja tuntemuksista syovistd sairautena, sen eri vaiheista ja etenemi-
sestd sekd vaikutuksista yhteiseen elimiin, arkipdiviin ja hyvinvointiin lihei-
sen ja perheen sekd ystivien kanssa. Vertaistuen erilaisia odotuksia kuvataan
seuraavissa keuhko-, ja ruoansulatussyopid sairastavien kuvaamina.

Omat tavoitteet ovat vertaistuen saamisessa. Kuulla toisten selviytymis-
keinoja sekd sitd, miten arkisissa asioissa péarjid ja on loytinyt wusia kei-
noja. Ajatuksena itselli on se, miti voisi antaa toisille. Vastavuoroisesti
saa toisilta itselleen keinoja selviytyd. Tietoa, joka auttaa ymmirtimddn
Jja tulkitsemaan omia oireita ja tuntemuksia ja tunteita.

Kun puoliso kuulee omin korvin toisten tilanteen, tietoa syovisti seki
psyykkisisti ja fyysisista ongelmista ja niiden hoitomahdollisuuksista.
1oivon saavani apua keskindiseen vuorovaikutukseen. 1illi hetkelli ei
pubuta keskendin, mutta toisille ihmisille ja toisten ihmisten kanssa.
Omat tavoitteet: Oma eldmdinrytmi hivinnyt ja on huoli tulevasta ja
omasta jaksamisesta.

Psyykkinen ja tiedollinen tuki tarkeita — vertaistuki merkittavin

Sy6péin, sy6vin hoitoon ja ennusteeseen liittyvd luotettava ja ajantasainen
sekd syopikuntoutujan senhetkiseen elimintilanteeseen liittyvd asiantuntija-
tieto auttoivat ymmirtimiin syopdd sairautena ja siihen liittyvid rinnakkais-
vaikutuksia. Tieto ja keskustelumahdollisuudet asiantuntijalddkireiden seki
psykologin, fysioterapeutin ja sairaanhoitajien kanssa lievensivit sydpisairau-
teen ja sen uusiutumiseen liittyvid pelkoja ja lievensivit syopahoitopolun aika-
na koettua ahdistusta.

Tirkeimmait kuntoutusvaiheen tuen muodot sydpitiedon lisiksi olivat asian-
tuntijoiden ja vertaisten tarjoama psyykkinen tuki eri muotoineen, kuten
asiantuntijaluennot sekd pienryhmi- ja yksilokeskustelut. Seksuaalisuuteen ja
syopddn liittyvit ongelmat niin parisuhteen kuin minikuvankin osalta jdivit
vihiiselle huomiolle. Liikuntaan (uudet liikuntamuodot ja toteutustavat) liit-
tyvd monipuolinen toiminnallinen ja tiedollinen tuki seki ravitsemukseen liit-
tyvd tiedollinen tuki koettiin merkittdviksi.
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Avoin ilmapiiri rohkaisi kysymiin asioita, ja kaikki tilanteet koettiin turval-
lisiksi keskustella. Kuntoutujat ja liheiset kokivat tulleensa kuulluksi ja aute-
tuksi. Samalla he saivat valmiuksia keskustella asioista tydyhteison jisenten,
ystdvien, perheen seki liheisen tai puolison kanssa. Kaikki tuen muodot voi-
maannuttivat kuntoutujia ja liheisid sekd antoivat realistista toivon tunnetta.

Voimaantumisella kuntoutujat ja liheiset tarkoittivat omaa sisdistd vahvistu-
mistaan suhteessa syopddn sairautena sekd vakavaan elimintilanteeseen. He
kokivat olevansa sisdisesti vahvempia kohtaamaan sy6vin sairautena seki sii-
hen liittyvit hyvinvoinnin eri osa-alueiden ongelmat ja vaikeudet. He kokivat
olevansa paremmassa tasapainossa itsensd ja lahiympiristonsd kanssa verrattu-
na ennen kursseille osallistumista. Voimaantumisen seurauksena he kykeni-
Vit paremmin asettamaan ja saavuttamaan piamaairid, tunsivat oman eliminsi
olevan selkedsti paremmin hallinnassa seki itsetuntonsa parantuneen. Lisiksi
heidin toiveikkuutensa tulevaisuutta kohtaan oli vahvistunut.

Voimaantumisen kuntoutujat ja liheiset kuvasivat henkilokohtaisena prosessi-
na sopeutua syopidn sairautena. Tami edellytti kuntoutujan ja liheisen omaa
halua ja pidmiirien asettamista, omiin mahdollisuuksiin luottamista sekd ni-
kemystd itsestd. He kertoivat ymmartivinsi, ettd on eri asia katsoa elimii
olemassa olevan terveyden kautta kuin olemassa olevan syovin kautta. Kurs-
sien aikaan kuntoutujille ja liheisille oli vahvistunut nikemys siité, ettd heil-
14 itsellddn on vastuu omasta suhtautumisesta syopadn tai olemassa olevaan
terveyteen sekd omaan ja liheisten hyvinvointiin. Vertaisilta saatu kannustava
palaute, toisen todellisuuden kuuleminen ja vuorovaikutuksellisuus auttoivat.
Kuntoutujat ja liheiset kokivat, ettd ilman kursseilla syntynyttd avoimuutta,
luottamusta ja kunnioitusta, saatua tukea sekd omaa (my®os hiljaisella tavalla)
aktiivista osallistumista ja sitoutumista ei kursseilla vilttimittd saavuteta ta-
voiteltua hydtyi.

Asiantuntijaluennoilla moni asia tuli selkeimmin esille ja useasta eri
nékokulmasta. Ryhmdtapaaminen toi esille, etti samojen asioiden kans-
sa ollaan tekemisissi. Omat murheet tuntuivar tissi kovin pieniltd.
Ryhmiikeskusteluja odotetaan ohjatusti toteutettuna, jolloin asiat pysy-
vit linjassa eivitki irtaannu asiayhteydestiin. Myos tasapuolinen kes-
kustelu ja kaikkien osallisuus toteutuivat; kaikki saavar keskusteluissa
saman ajan niin halutessaan. Odotukset kuulla, miten roisilla on men-
nyt. Yhdessiolo vaimon kanssa sekd tiilli syntyneiden ystivyyssubteiden
Jatkuwvuus ovar tavoitteita. Taysilli eletidn ja suunnitellaan tulevaa eli-
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mdd yhdessi. Jokainen pdivi on erilainen ja yhdessi tehddidin siti misti
pidetiiin. Kurssi on auttanut meiti tissi subteessa. Voimaantuminen
on kdynnistynyt ja sithen ovat vaikuttaneet vastuun ottaminen olemassa
olevan terveyden vaalimisesta, avoimuus, kuunteleminen ja sitoutumi-
nen elamddn.

Voimaantumista heikensi vakavan elimintilanteen jatkuminen. Sy6pi sairau-
tena aiheutti osalle kuntoutujista ja liheisistd edelleen epivarmuutta ja ah-
distusta. Epiilyt syopdsairauden uusiutumisesta tai terveydentilaa jatkuvasti
heikentivit fyysiset ongelmat (yleinen visymys, hoitojen jilkeiset sivuvaiku-
tukset) ehkiisivdt voimaantumista. Syovin eteneminen palliatiivisen hoidon
vaiheeseen (parantumattomasti sairas) oli kuntoutujalle ja liheiselle vakavin
elimintilanne. Voimavarat suuntautuivat kuoleman kohtaamiseen.

Merkittdvin tuen muoto oli vertaistuki. Vertaistuki oli lisitukea, erityistukea
ja henkistd tukea. Sairauden aiheuttamat oireet ja muutokset synnyttivit sai-
rastaville ja laheisille tarvetta tavata toisia samassa tilanteessa olevia. Asiantun-
tijoiden tarjoamien hoitojen, tiedon ja tuen lisiksi muiden samassa elimin-
tilanteessa olevien syopakuntoutujien ja liheisten tarjoama vertaistuki auttoi
ymmirtimain omaa suhdetta sairauteen seki elimin arjessa selviytymiseen.

Vertaisryhmaissd tai vertaisen kautta kuultu toisten ihmisen todellisuus oli sa-
mankaltainen kuin oma todellisuus. Vertaistukeen liittyvi kokemustieto voi-
maannutti kuntoutujaa ja liheistd. Vertaistuki antoi liheisyyden ja inhimil-
lisyyden kokemusta, rohkeutta puhua sairaudesta avoimemmin sekd auttoi
ymmirtimiin omaa sairauttaan ja tilannettaan. Kuntoutujien ja liheisten
kuvauksissa korostuivat vertaistuessa saatavan kokemuksellisuuden, voimaan-
tumisen, osallisuuden, yhteen kuulumisen ja samankaltaisuuden merkitykset
sekd liheisyyden, vuorovaikutuksellisuuden ja inhimillisyyden merkitykset.
Timi tieto oli kuntoutujan ja liheisen omakohtaisesti sisdistettyd kokemus-
tietoa, hiljaista tietoa syovistd ja sen kanssa eldmisestd hoitopolun eri vaiheissa
sekd tulevaisuudesta. Kuvauksista ei kuitenkaan saatu selville kokemustiedon
luonteen ja ominaispiirteiden syvillistd kuvaa.
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YHTEENVETO JA KEHITTAMISAIHEET

Tarkasteltaessa kuntoutuksen merkitystd syopdd sairastavan ja hinen liheisen-
si syopahoitopolulla voidaan todeta, ettd kuntoutus- ja sopeutumisvalmen-
nuskurssit voimaannuttavat sekd kuntoutujaa ettd hinen liheistddn. Titen
LSSY:n kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteina olevat syopa-
sairauteen liittyvin tiedon syventiminen, hoidon vaikutuksista kertominen,
henkinen tukeminen, terveysneuvonta, arjessa selviytymisen tukeminen, kan-
nustus itsendiseen tydskentelyyn oman eliminhallinnan yllipitdmiseksi, ver-
taistuki sekd virkistys- ja vapaa-ajan ohjelma voimaannuttavat osallistujia syo-
pahoitopolun kuntoutusvaiheessa.

Kuntoutuksen hyoty ja tuloksellisuus ovat nihtivissd suurimmalla osalla kun-
toutujista ja liheisisti. Ennen kursseja selviytymisen ja sopeutumiseen vaikut-
tivat pddasiassa koettu hoitopolku seki sairaalasta saatu tai itse hankittu tieto.
Kurssien jilkeen sopeutuminen mahdollistui psyykkisen tuen ja syventivin
tiedon avulla. Koettu hoitopolku vaikutti koko sairauden aikana seki selviyty-
misen tunteeseen ettd sopeutumisprosessiin. Suurin osa kuntoutukseen osal-
listuneista kuvasi olevansa virkistyneitd, pyrkivinsi elimiin arkista, normaalia
elimid sekd saaneensa voimaa ja toivoa kurssien erilaisista tukimuodoista, eri-
tyisesti vertaistuesta.

Kuntoutujien odotukset ja tavoitteet toteutuivat padsiantdisesti hyvin tarve-
lahtdisen toiminnan toteutuessa. Kuntoutus tuki selviytymisen prosessia, ter-
veyden edistimisen perusteita ja auttoi sopeutumisprosessissa. Kuntoutuksen
hyodyt tukivat eliménhallinnan voimavaroja, ja toiminnan voitiin sanoa lisda-
vin liheisten, mutta myds koko perheen selviytymiskeinoja syopasairauden
kanssa elimisessa.

Sydpihoitopolulta saadut mydnteiset kokemukset vahvistavat uskoa tulevai-
suuteen. Psyykkinen tuki ja sen eri muodot, kuten asiantuntijaluennot, seki
pienryhmi- ja yksilokeskustelut voimaannuttavat. Sy6vistd saatu tiedollinen
tuki on merkittivd. Sydpdin, syovin hoitoon ja ennusteeseen liittyvd luotet-
tava ja ajantasainen, sydpikuntoutujan senhetkiseen elimintilanteeseen liit-
tyvd asiantuntijatieto sekd keskustelumahdollisuudet asiantuntijaldikireiden
kanssa lieventdvit syOpdsairauteen ja sen uusiutumiseen liittyvid pelkoja ja
syopihoitopolun (sydpiepiily, diagnoosi, hoito ja kuntoutus) aikana koettua
ahdistusta. Parisuhteeseen ja tunne-elimidn liittyvd asiantuntijatieto, moni-
puolinen ravitsemukseen liittyvid tiedollinen ja litkuntaan liittyvd toiminnal-
linen tuki voimaannuttavat ja antavat realistista toivon tunnetta. Vertaistuki
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on merkittdvin. Vertaisryhmissi tai vertaisen kautta kuultu toisten ihmisen
todellisuus on tietylld tavalla samankaltainen, mutta kuitenkin ainutkertainen
ja omakohtainen kokemus. Vertaistukeen liittyvd kokemustieto voimaannut-
taa liheistd ja kuntoutujaa. Se antaa liheisyyden ja inhimillisyyden kokemus-
ta, rohkeutta puhua sairaudesta avoimemmin sekd auttaa ymmartiméin omaa
sairauttaan ja tilannettaan.

Voimaantuminen kuitenkin vaihtelee yksilollisesti sen mukaan, kuinka vaka-
vaa elimintilannetta sy6pd yllipitdd ja kuinka hyvin olemassa olevia terveyden
voimavaroja on mahdollista hyodyntid. Kuntoutujia ja liheisid on autettava
tunnistamaan, katsovatko he elimii olemassa olevan terveyden tai olemassa
olevan syopisairauden kautta.

Syépiakuntoutuksen sisillollistd ja menetelmallistd kehittimistydtd toteutetaan
jatkuvasti. Tarkastelun kohteiksi esitetddn seuraavia kokonaisuuksia:

Terveyttd edistivi toimintamalli

e Terveyttd edistivin ajattelun ja toiminnan edelleenvahvistaminen
kuntoutustoiminnassa. Lihtokohtina tavoitesuuntautuneisuuden
tukeminen ja olemassa olevan terveyden tunnistaminen voimava-
rana.

Tiedollinen tuki

* Tietoa sekd yksilo- ja parisuhdekeskusteluja seksuaalisuudesta ja
syovistd; naiseudesta, mieheydestd ja mindkuvasta sekd sukupuoli-
elimistd ja parisuhteesta.

* Tunne-elimid ja masennusta Kisittelevid pienryhmi- ja yksilokes-
kusteluja.

Menetelmillinen tuki
*  Ryhmiytymisen kidynnistymisen tukeminen tiedollisesti sekd eri
menetelmin ja ohjatusti kurssin aloitusvaiheesta lihtien.

* Luentojen lisiksi yksil- ja pienryhmikeskusteluja kurssitoimin-
nasta vastaavien asiantuntijoiden (sairaanhoitaja, lddkari, psykologi,
fysioterapeutti) kanssa.
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* Toimintakykyi yllipitivii yksilo- ja ryhmiohjausta ravitsemukseen
ja liikuntaan liittyen sekd monimuotoiset, kuntoutujan voimavarat
yksilollisemmin huomioivat litkkuntamuodot.

* Taiteen ja kulttuurin eri muodot (musiikkiterapia, taideterapia).

*  Vertaistuki ohjatusti erikseen kuntoutujien ja liheisten ryhmissa.

Kurssin laajuus

*  Kaksivaiheisen sopeutumis- ja valmennuskurssin toisen jakson ajal-
linen pidentiminen.

e Sopeutumis- ja valmennuskurssit samaa syopdd sairastaville.

LOPUKSI

Tutkimustieto osoitti, ettd sopeutumisvalmennuksella ja kuntoutuksella osana
syopdd sairastavan ja hinen liheisensi hoitopolkua on mydnteinen vaikutus
syopad sairastavien ja heidin liheistensi fyysiseen hyvinvointiin, psyykkiseen
selviytymiseen ja sopeutumiseen siihen, ettd sairaus on osa elimai. Tamin tut-
kimuksen mukaan sydpépotilaat hyétyvit sopeutumisvalmennuksesta ja kun-
toutuksesta tiedollisesti, fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti siten, ettd eld-
minhallinta ja -laatu paranevat. Sopeutumisvalmennuksen ja kuntoutuksen
merkittdvimmit roolit ja hyddyt perustuvat vertaistukeen, psyykkiseen tukeen
sekd tiedonsaantiin. Arvioiden mukaan noin 20-30 prosenttia sydpdi sairasta-
vista hyotyy aktiivisesta kuntoutuksesta hoitojen jilkeen. Téssd tutkimuksessa,
kuntoutuksen ajoittuessa noin puolen vuoden pdihin syopahoitojen pddtty-
misestd, koetun hyddyn voidaan todeta olevan suurempi. (Vrt. Rissanen ym.

2008.)

Kuntoutuksen tulee olla mahdollisuus jokaiselle syopad sairastavalle. Se tukee
sopeutumista, selviytymistd, eliminhallintaa sekd parantaa osaltaan sairastu-
neen eliminlaatua. Kuntoutuksen tuloksellisuuden voidaan katsoa perustu-
van vankkaan ammattitaitoon, toiminnan kehittimiseen, tarvelihtdiseen toi-
mintaan sekd “aitoon ja limminhenkiseen ilmapiiriin”, kuten eris kuntoutuja
kuvasi. Sopeutumisvalmennuskursseille ja kuntoutukseen on helppo tulla ja
kursseilta on myos helppo lihted kotiin, omaan arkiseen ympirist66n.
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AIVOSYOPAA SAIRASTAVIEN
KUNTOUTUKSEN
TULOKSELLISUUS

Outi Kyld-Kaila & Ritva Laaksonen-Heikkild

Sy6pdin sairastuminen aiheuttaa vakavan elimintilanteen, joka vaikuttaa
myos sairastuneen ldheisiin. Vakava sairaus aiheuttaa ahdistusta, pelkoa ja
huolta tulevasta. Sypien varhainen toteaminen, diagnostiikka ja hoidot kehit-
tyvit jatkuvasti, kuolleisuus pienenee ja suurin osa syopépotilaista palaa takai-
sin tydelimiin ja omaan ammattiinsa. (STM 2010.) Sy6pésairauksien esiinty-
vyyden lisddntyminen ja sairastuneiden eliniin piteneminen asettavat haasteita
kuntoutukselle. Syépidiagnoosilla ja hoidoilla on merkittivi vaikutus potilai-
den fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja henkiseen hyvinvointiin. Kuntou-
tuksen tulee olla olennainen ja jatkuva osa sydpépotilaan hoitoa, jotta potilaal-
le ja hinen liheisilleen voidaan taata hyvi eliminlaatu. (Hellbom ym. 2011.)

Syopidjdrjestot tarjoavat syopdpotilaille ja heidin liheisilleen tukipalveluja,
muun muassa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja. Erilaisten tukipal-
velujen tavoitteena on taata syopapotilaille paras mahdollinen eliminlaatu.
(Syopijirjestot 2010.) Moniammatillinen prosessi on useimmiten onnistu-
neen kuntoutuksen avaintekiji. Siind korostuu hyvin vuorovaikutuksen mer-
kitys, ja parhaimmillaan se voi johtaa sekd kuntoutujan toimintaorientaation
ettd toimintaverkoston uudelleenrakentumiseen. (Suikkanen 2008.)

Syopéipotilaiden kuntoutuksen tuloksellisuuden arviointi (2010-2012) on yksi
Syopépotilaiden hyvi hoitopolku -hankkeen osaprojektista. Tami kehitystyd
liittyi kyseiseen osaprojektiin ja sen tavoite oli kuvata Lounais-Suomen Syopa-
yhdistyksen kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssin tuloksellisuutta aivo-
ja selkdydinkasvainpotilaiden osalta. Tuloksellisuuden tarkastelussa tys- ja toi-
mintakyvyn palautumista ja parantumista tarkastellaan eliminhallinnan kaut-
ta. Elimanhallinta tarkoittaa tdssd voimavaroja, joiden avulla sydpakuntoutuja
pidsee asettamiinsa tavoitteisiin.
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KEHITYSTYON TARKOITUS JA KYSYMYKSENASETTELU

Kehitystyon ldhtokohtana oli kysymys: ketkd hydtyvit sydpad sairastavien kuntou-
tuksesta ja miten? Tarkoituksena oli selvittdd kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kursseille osallistuvien aivokasvainpotilaiden kuntoutustavoitteiden toteutumisen
tuloksellisuus sekd kuvata tuloksellisuuden arviointiprosessi menetelmineen. Ke-
hitysty6n tavoitteena oli tuottaa tietoa syopikuntoutujien eliminhallinnasta ja
eliminlaadusta syopihoitopolun ja erityisesti sopeutumisvalmennuskurssien ai-
kana tuloksellisuuden nikokulmasta. Lisiksi tavoitteena oli tuottaa tietoa sydpa-
potilaan ja kuntoutujan kuntoutuksen tuloksellisuuden arviointimalliin.

Tavoitteisiin piddsemiseksi pyrittiin saamaan vastaukset seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaiset ovat sydpikuntoutujan ja hinen liheisensi eliminhal-
linnan voimavarat sydpésairauden kanssa elimiseen?

2. Miten kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssi edistad syopa-
kuntoutujan ja hinen liheisensd eliminhallinnan voimavaroja?

KEHITYSTYON TOTEUTUS

Kehitystyon tutkimuksellinen osio toteutettiin pddosin laadullisena. Laadul-
lisen tutkimuksen lisiksi tietoa kerittiin eliminlaatumittareilla, tavoitelo-
makkeella ja vilitehtavilld. Aineistot kerittiin Lounais-Suomen Sy6piyhdis-
tys r.y:n jirjestimille aivo- ja selkdydinkasvainpotilaiden kaksivaiheiselle so-
peutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssille osallistuvilta sydpikuntoutujilta ja
heidin laheisiltddn. Kaikki kurssille osallistuneet sydpakuntoutujat olivat sai-
rastuneet aivokasvaimeen, mistd johtuen aineistoon ei saatu mukaan yhtdin
selkiydinkasvainpotilasta. Aineistonkeruumenetelmini olivat teemahaastatte-
lut (N = 10) ja eliminlaatumittareilla FACT-G, RAND-36, RBDI sekd GAS-
tavoitelomakkeella (N = 5) saadut aineistot. Teemahaastatteluihin osallistuivat
sekd syopakuntoutujat (n = 5) ettd heidin liheisensd (n = 5). Eliminlaatumit-
tareiden ja GAS:n aineisto kerittiin vain syopakuntoutujilta. Aineistot kerdt-
tiin GAS-tavoitelomaketta lukuun ottamatta kahdesti; ensimmaiisen kuntou-
tusintervention alussa ja toisen kuntoutusintervention lopussa. Yhteni osana
aineistoa olivat my6s kuntoutujien toiselle jaksolle tullessaan tuomat kirjalliset
vilitehtdvit, joiden sisilldistd tehtiin yhteenveto.
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Teemahaastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina tarkoitukseen teemoittain
laaditun rungon mukaan. Laadullinen aineisto analysoitiin aineistolahtoisesti
pyrkimykseni luoda tutkimusaineistosta teoreettinen kokonaisuus. Elimin-
laatumittareilla, GAS-tavoitelomakkeella ja vilitehtivilld saadut tiedot toimi-
vat laadullisen aineiston tukena johtopéitoksii tehtdessa.

TULOSTEN JA JOHTOPAATOSTEN KUVAUS

Kuntoutustoimintaa arvioitaessa on huomioitava kuntoutujan tarpeet, jir-
jestelmin toimivuus sekd se, miten toiminta vastaa kohderyhmin tarpei-
siin. Jos kuntoutukseen kiytetddn voimavaroja, siltd odotetaan tiettyjd vai-
kutuksia, kuten terveydentilan tai toimintakyvyn kohenemista. (Pohjalainen
2005.) Arviointia tehtdessi on tirkedd ymmirtdd syopapotilaiden yksil6lliset
tilanteet ja tarpeet sekd kuntoutukselle asetetut yksillliset ja yleiset tavoit-
teet (Mattila ym. 2010). Kuntoutuksen tuloksellisuutta arvioitiin tdssi pro-
jektissa tarkastelemalla syopipotilaiden sopeutumisvalmennuskurssille ase-
tettujen yleisten tavoitteiden ja kuntoutujien yhdessd kurssihenkilokunnan
kanssa miirittelemien yksildllisten tavoitteiden saavuttamista. Liheisten
kurssille ei asetettu yksilollisid tavoitteita, eikid liheisten tilannetta kartoitet-
tu eliminlaatumittareilla, joten siltd osin kurssin tuloksellisuutta arvioitiin
vain haastatteluissa saadun tiedon kautta. Tarkasteltaessa kuntoutuksen tu-
loksellisuutta tissd kehitysprojektissa saatujen tulosten valossa ndyttdisi siltd,
ettd aivokasvainpotilaiden ja heidin liheistensd kokemukset sopeutumisval-
mennuksesta olivat mydnteisid ja erittdin merkityksellisid. (Vrt. Gehring ym.
2009, Hokkanen ym. 2009.)

Syopdd sairastavien kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien tavoittee-
na on kuntoutujien tyd- ja/tai toimintakyvyn palautumisen tai parantumisen
edistiminen (Kela 2008). Taulukossa 1 kuvataan aivokasvainpotilaiden sopeu-
tumisvalmennuskurssin tuloksellisuus suhteessa Kelan miarittimiin tavoittei-
siin.
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TAULUKKO |. Tavoitteiden saavuttaminen.

Sopeutumisvalmennuskurssin voidaan tulosten perusteella todeta

*  tukeneen kuntoutujan henkisti hyvinvointia

* antaneen sairautta koskevaa tictoa ja kuntoutuksen tukemiseen tarvittavia

valmiuksia liheisille
*  syventineen sydpisairaudesta saatua tietoa

e antaneen tietoa sydpisairauden hoidon vaikutuksista omaan elimiin ja vai-

kutusten hallinnasta

* tukeneen arjessa ja tydelimissi selviytymisti.

Valmennus on ollut tuloksellista seki eliminhallintaa ja selviytymistd tukevaa toimintaa.

Seuraavassa kuvataan kehittimisprojektin tutkimuksellisen osion tuottamaa
tietoa eliminhallinnan voimavaroista ja selviytymiskeinoista sydpdsairauden
kanssa elimiseen, eliminhallinnassa tapahtuneista muutoksista ja kuntoutuk-
sen vaikutuksista elimanhallintaan sekd tuen merkityksesti fyysiselle, psyykki-
selle ja sosiaaliselle selviytymiselle. Tuloksissa esitetddn lisiksi vastaajien mer-
kityksellisind kokemia nikokulmia seksuaalisuudesta, hoitopolusta ja kuntou-
tuskurssien saavutettavuudesta.

Elamanhallinta

Syépikuntoutujat ja heiddn liheisensd kuvasivat eliminhallintaan kuuluvan
mahdollisimman normaalin elimin elimisen ja itsenidisen selviytymisen pii-
vittdisistd toiminnoista sekd mielekkdin elimin, johon kuuluvat mahdollisuus
tyontekoon, opiskeluun ja harrastuksiin. Sopeutumisvalmennuskurssin koet-
tiin vaikuttaneen eliminhallintaan myénteisesti, vaikka siind oli kurssi-inter-
ventioiden viliseni aikana tapahtunut huonontumista. Sopeutumisvalmen-
nuskurssilta saatu tuki helpotti sairauteen suhtautumista ja sithen sopeutumis-
ta (vrt. Lundqvist ym. 2010).

Tuloksista ilmeni, ettd sairauden etenemisestd ja toimintakyvyn heikkenemi-
sestd huolimatta eliminhallinta saattoi parantua ja vastaavasti toimintakyvyn
parantuessa eliminhallinta saattoi heikentyi. Tulokset ovat samansuuntaisia
kuin Huangin ym. (2001) tutkimuksessa, jonka mukaan toimintakyvyn mer-
kitys eliminhallintaan on yksil6llisti eikd sen paraneminen ole aina riippuvai-
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nen toimintakyvyn paranemisesta. Yleisesti ottaen henkinen kuormittavuus
sekd toimintakyvyn aleneminen kuitenkin vaikuttivat eliminhallintaan sitd
alentavasti (vrt. Janda ym. 2006). On huomattava, ettd syopdpotilaan toimin-
takyvyn heiketessd psykososiaalisen tuen saaminen lisidntyi. Téstd johtuen
syopiakuntoutujat saattoivat kokea eliminhallintansa parantuneen.

Voimavarat sy6pisairauden kanssa elimiseen ndyttiisivit tulosten perusteella
olevan melko hyvit. Selviytymiskeinot olivat moninaisia ja niistd tirkeimmak-
si nousi sosiaalisen tuen saaminen puolisolta ja liheisiltd. Tihdn tutkimukseen
osallistuneilla oli paljon omia voimavaroja, joita kiytettiin selviytymiseen ja
hallinnan tunteen yllipitoon. Tutkimusten mukaan vahvan koherenssin tun-
teen on todettu vaikuttavan myonteisesti eliminhallintaan (Strang & Strang
2001, Poppius, 2007, Pietild ym. 2008, Gustavsson- Lilius 2010). Sopeutu-
misvalmennuskurssi tuki merkittdvisti sekd kuntoutujien ettd liheisten voi-
mavarojen tunnistamista ja niiden kiyttd6nottoa sekd vahvisti koherenssin eli
hallinnan tunnetta. Eliminhallinnan voimavaroja tuettiin antamalla fyysisti,
psyykkisti ja sosiaalista tukea sekd luomalla mahdollisuus virkistymiseen.

Fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen tuki

Fyysinen hyvinvointi on sypapotilaille tirkedi ja sitd on tuettava sydpasairau-
den hoidon ja kuntoutuksen aikana. Fyysistd toimintakykyd parantamalla voi-
daan kohentaa myos eliminlaatua. (Knobf ym. 2007, Andersen ym. 2011.)
Fyysisen tuen osalta sopeutumisvalmennuskurssi ei tdysin vastannut odotuk-
sia, silld kurssilta odotettiin enemmin fyysisten tarpeiden yksilollistd huomioi-
mista. FACT-G-mittarin tulosten mukaan kuntoutujien fyysisestd hyvinvoin-
nista 18ytyi paljon parannettavaa. Tulokset ovat ristiriitaisia kurssin tavoittei-
siin ja toteutukseen verrattuna, silld kurssin ohjelmassa oli paljon ryhmalii-
kuntaa ja fysioterapeutin antamaa yksilollistd ohjausta.

Psyykkisen ja sosiaalisen tuen osalta tirkeimmit odotukset kohdistuivat ver-
taistukeen ja ammattilaisilta saatavaan tukeen. Tiltd osin kurssin anti ylitti
odotukset. Merkittdvini pidettiin vertaistuen saamista kuntoutujalle ja lihei-
selle sekd yhdessd ettd erikseen. Vertaistuen merkitys nousi esiin laadullisessa
aineistossa, mittariaineistossa seki vilitehtivissi. Tulos on vertaistuen tirkey-
den ja merkityksellisyyden osalta yhdenmukainen useiden tutkimusten kans-
sa (vrt. Taylor ym. 2004, Hoye ym. 2008, Vilhauer 2009, Gill & Fliss 2010).
Sopeutumisvalmennuskurssin merkitys psyykkisen ja sosiaalisen tuen antaja-
na on kiistaton. Tutkimukseen osallistuneet kokivat saaneensa ammattilaisilta
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riittdvisti tukea, tietoa, ohjausta ja neuvoja, joiden my6ti psyykkinen ja henki-
nen hyvinvointi lisddntyivit ja eliminhallinta helpottui (vrt. Strang & Strang
2001, Gehring ym. 2009). Kurssin luomalla mahdollisuudella virkistymiseen
ja arjesta irtautumiseen oli vertaistuen lisiksi merkittivin vaikutus psyykkiseen
ja henkiseen hyvinvointiin. Merkittdvin sosiaalisen tuen muoto oli puolisolta
ja laheisiltd saatu tuki (vrt. Lehto- Jarnstedt ym. 2002).

Seksuaalisuus

Tulosten mukaan seksuaalisuus on syopapotilaille tirked aihe ja siihen tarvi-
taan tukea. Lisdi tietoa kaivattiin muun muassa syévin hoitojen vaikutuksista
seksuaalisuuteen. Seksuaalisuuden muutokset saattavat heikentdd eliminlaa-
tua ja vaikuttavat sekd syopipotilaaseen ettd puolisoon tai partneriin. Tulok-
set ovat samansuuntaiset aiempien tutkimusten kanssa (Tierney 2008, Ree-
se 2011). Haastateltavat eivit olleet saaneet hoitopolkunsa missdin vaiheessa
tukea tai ohjausta seksuaalisuuteen liittyen. Kukaan syopikuntoutujista ei il-
maissut kurssin tavoitteita (GAS) asettaessaan tarvitsevansa tukea seksuaali-
suudelleen. Kuitenkin haastatteluissa niin kuntoutujat kuin liheisetkin toivat
esiin tuen tarpeen. FACT-G-mittari kartoittaa seksuaalisuutta vain sen mu-
kaan, miten tyytyviisid vastaajat ovat sukupuolielimiinsi. Kyseiseen kohtaan
voi halutessaan jittdd vastaamatta. T4std johtuen voidaan paitelld, ettd mitta-
reilla saatava tieto seksuaalisuudesta on riittimitn. Haastateltavat eivdt oma-
ehtoisesti ota seksuaalisuutta puheeksi, mutta ovat valmiita ja halukkaita pu-
humaan siitd asiantuntijoiden kanssa. Seksuaalisuuden puheeksi ottoa ja sen
kisittelyd asiantuntijaluennoilla tulee jatkossa lisdtd.

Hoitopolku

Syovin hoidon nykyjirjestelmii arvioinut sosiaali- ja terveysministerién tyd-
ryhmi ehdottaa raportissaan, ettd sydpipotilaan tulee voida luottaa terveyden-
huoltoon ja eri toimijoiden viliseen saumattomaan yhteistyohon hoitopol-
kunsa kaikissa vaiheissa. On tirkedd, ettd potilas tulee kuulluksi, tietdd mitd
tapahtuu ja saa halutessaan lisd tietoa. Diagnoosin kertomisen on tapahdut-
tava turvallisessa ympiristossd henkilokohtaisesti. Hoidosta ja sen etenemises-
td on sovittava potilaan kanssa yhteistydssd ja hoidosta vastaava ammattilainen
miiritettdvd. Hoidon aikana on arvioitava psykososiaalista tilaa ja siind tapah-
tuvia muutoksia seki selvitettdva potilaan voimavarat ainakin kahdesti. Sy-
pipotilaan kuntoutumisen tuen tarvetta pitid arvioida jo ennen hoidon pait-
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tymistd. Kuntoutumiseen liittyvin tuen tarpeen miirittimisen tulee kuulua
tavanomaiseen hoidon suunnitteluun ilman, etti siti tarvitsee erikseen ottaa

esille. (STM 2010.)

Haastateltavien hoitopolun aikaiset kokemukset hoidon suunnittelusta ja to-
teutuksesta sekd tiedon ja tuen saannin vaikeudet antavat olettaa, etteivit edel-
|4 mainitut asiat toteudu aivokasvainpotilaiden osalta edes tyydyttivisti. Ko-
kemukset hoitopolulla olivat yksilollisid ja tapauskohtaisia, mutta jokainen
haastateltava toi esiin tiedon ja tuen saannin puutteet. On perusteltua kysy4,
kenelle vastuu kuuluu, ja onko hoitohenkil6stolld tarpeeksi halua ja ammatti-
taitoa kokonaisvaltaiseen syopdpotilaan tukemiseen ja ohjaamiseen. Jokaisel-
la potilaalla tulee olla oikeus hyviin hoitoon huolimatta siitd, missi tai kuka
hoitoa antaa (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992). Hoitopoluilla
oli saatu myds myonteisid kokemuksia, jotka olivat vahvistaneet potilaiden
voimavaroja ja tukeneet toivon yllipitimistd. Saman kuntoutujan hoitopolul-
le saattoi mahtua seki kielteisid ettd mydnteisid kokemuksia. Sopeutumisval-
mennuskurssilla ei ole mahdollista vaikuttaa jo tapahtuneisiin asioihin, mutta
niiden kanssa elimistd ja niihin sopeutumista voidaan tukea. Sopeutumisval-
mennuskurssilla voidaan my6s antaa sitd tiedollista tukea, joka hoitopolun ai-
kana on jadnyt saamatta seki syventii ja antaa uutta nikokulmaa asioihin.

Sopeutumisvalmennuskurssin saavutettavuus

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien saavutettavuudessa on tulos-
ten mukaan parannettavaa. Haastateltavien tiedonsaanti kuntoutus- ja sopeu-
tumisvalmennuksen mahdollisuuksista oli ollut hajanaista seki paljolti oman
kiinnostuksen ja jaksamisen varassa. On selvid, ettd vakavan sairauden yllitti-
essd omat ja liheisten voimavarat suunnataan piivittdiseen selviytymiseen eiki
aktiiviseen tiedonhakuun. Tillin tiedonsaanti kuntoutus- ja sopeutumisval-
mennuskursseista on varmistettava ammattilaisten taholta. Sairaaloissa ainakin
syopdosastoilla on esitteitd syopdyhdistysten toiminnasta ja kuntoutuskurssi-
toiminnasta. Valitettavasti nimi eivit tavoita kaikkia syopapotilaita tai lihei-
sid. Tiedon antamista osastoilla on mahdollista tehostaa kiinnittimalld siihen
enemmin huomiota ja lisidmalld koulutusta. Internetin merkitys tiedon lihtee-
nd on suuri, joten tiedon tuottajien tulee kiinnittdd entistd enemmin huomiota
sithen, ettd keskeinen tieto 18ytyy tirkeimpien hakukoneiden kirkisijoilta. Po-
tilaan siirtyessi terveydenhoitojirjestelmissi yksikostd toiseen on huolehdittava
tiedon kulkemisesta ja vastuun saumattomasta siirtymisestd. (STM 2010.)
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TULOSTEN SOVELLETTAVUUS

Tissid kehittdmisprojektissa saatua tietoa voidaan hyddyntii ja soveltaa monel-
la tavoin. Nyt saadut tulokset ovat spesifejd aivokasvainpotilaiden osalta, jol-
loin saadun tiedon hyddyntiminen juuri timin ryhmin kuntoutuksen kehit-
timisessd on perusteltua. Tulokset ovat pddosin yleistettdvissd syopapotilaisiin
laajemminkin ja niiden hyddynnettivyys osana Sydpdpotilaan hyvi hoitopolku
-hanketta tulee olemaan merkittivi.

Saatuja tuloksia voidaan hyddyntai vilictdmisti kuntoutus- ja sopeutumisval-
mennuskurssien sisallollisen ja menetelmillisen toteutuksen parantamiseksi.
Taulukossa 2 esitetddn timin projektin myotd esiin nousseita kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseihin liittyvii kehittimisnikokulmia.

TAULUKKO 2. Kehittimisnéikikulmia.

*  kurssien saavutettavuuden parantaminen

* tedon lisidminen seksuaalisuudesta, seksuaaliterveydestd ja sydvin seki

syopihoitojen vaikutuksesta seksuaalisuuteen

*  fyysisti toimintakykyi ylldpitivin, kuntoutujien voimavarat ja tarpeet yksi-
I6llisesti huomioivan tuen
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YDINOSAAMINEN
SYOPASAIRAIDEN
KUNTOUTUKSESSA

— ALUSTAVAA TARKASTELUA

Raija Nurminen

YDINOSAAMISEN MAARITTAMINEN

Ydinosaaminen kuvaa tissd yhteydessi tulevaisuuden pitevyyttd, suorituspo-
tentiaalia ja kykyi suoriutua syopisairaiden kuntoutukseen (sopeutumisval-
mennus ja kuntoutustoiminta) kuuluvista asiantuntijatehtivisti Lounais-Suo-
men Syopdyhdistys r.y:n sydpésairaiden kuntoutuksen ydinprosessissa.

Osaamisalueiden luokittelussa kiytetdin jakoa ydinosaamiseen (core competen-
ces) seki erityisosaamiseen (subject specific competences). Ydinosaaminen on kai-
kille sydpisairaan kuntoutusta toteuttaville yhteistd tulevaisuuden osaamista.
Ydinosaaminen on tydyhteisolle tyypillistd laaja-alaisesti omaksuttua osaamis-
ta, joka tekee tySyhteisostd ylivertaisen ympiristossddn. Se on vaikeasti kor-
vattavissa tai kopioitavissa, ja sen elinkaari on pitkd. Se tuottaa tySyhteisolle
merkittdvid kilpailuetua, ja sitd voidaan jatkuvasti jalostaa ja soveltaa uusiin
palveluihin. Ydinosaaminen tuottaa merkittdvad hyotyi asiakkaille. Se raken-
taa perustan koko tydyhteison ja henkiloston, mutta myds yksilotason osaa-
misvaatimuksille. (Vrt. Hiténen 2011.)

Ydinosaamisen erityispiirteet luovat tulevaisuudessa perustan sydpisairaan kun-
toutuksessa toimimiselle, yhteistyélle ja asiantuntijuuden kehittymiselle. Ydin-
osaamiseen katsotaan kuuluvan my®s arvoihin ja toimintatapoihin liittyvi osaa-
minen, tydelimdosaaminen sekd yksilollinen ammattiosaaminen, mutta niitd
voidaan tarkastella my6s erillisind. Erityisosaaminen muodostaa tulevaisuuden
uudenlaisten spesifien asiantuntijuusalueiden perustan. Osaamisalueet ovat sel-
keisti toisistaan erottuvia, mutta eivit toisiaan poissulkevia. Ne ovat myds arvioi-
tavia osaamiskokonaisuuksia. Téssd artikkelissa tarkastellaan syopisairaiden kun-
toutuksen ydinprosessin ydinosaamisalueita. (Vrt. Boyatzis 2008, Otala 2008.)
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Artikkelissa kuvataan alustavat syopisairaiden kuntoutuksen ydinosaamista
maidrittavit tekijdt, edellisistd johdetut osaamisvaatimukset sekd tulevaisuuden
ydinosaamisalueet. Ydinosaaminen miiritettiin analysoimalla tutkimushank-
keen Syopépotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi 2010-2012
tutkimustulokset. Analysoitava aineisto tulkittiin osaamisperustaisesti kysy-
milld, mitd kuvattu asia tarkoittaa osaamisena. SySpisairaan kuntoutuksen
ydinosaamisen mairittdmisessd vastattiin seuraaviin kysymyksiin: 1) mitki asi-
at vaikuttavat sydpésairaiden kuntoutuksen ydinosaamisen méirittdmiseen, 2)
mitkd ovat ydinosaamisen madrittimiseen vaikuttavista asioista johdetut osaa-
misvaatimukset seki 3) mitd on syopdsairaiden kuntoutuksen ydinosaaminen?
Ydinosaaminen miiriteltiin kaikille sydpisairaiden kuntoutuksesta vastaaville
yhteiseni ydinosaamisena mukaan lukien arvoihin ja toimintatapoihin liittyvi
osaaminen sekd tyoelimiosaaminen.

YDINOSAAMISEN MAARITTAMISEEN VAIKUTTAVAT ASIAT JA
NIISTA JOHDETUT OSAAMISVAATIMUKSET

Ydinosaamisen mairittimiseen vaikuttavat asiat ja niistd johdetut osaamisvaa-
timukset liittyvit laajemmin Syopidjirjestojen strategiaan (2011-2015). Stra-
tegian laadintaan ovat vaikuttaneet toimintaympiristossd tapahtuvat muu-
tokset, kuten lainsdddinnon uudistukset, kansalliset sydpdsuunnitelmat, yk-
sityinen syovin hoito seki talouteen liittyvit kehityssuunnat. Syopdjirjestdjen
strategiaa linjaavat lisiksi kansainviliset muutokset, kuten UICC:n ja NCU:n
strategiset linjaukset, EU:n kumppanusohjelmat seki jirjestotyén muutokset,
kuten potilasjirjestdjen aseman vahvistuminen ja Raha-automaattiyhdistyksen
(RAY) kehitysnakymait. Téssd sydpasairaiden kuntoutuksen ydinosaamiseen
vaikuttavien asioiden ja niistd johdettujen osaamisvaatimusten tarkastelu ra-
jataan syopdjirjestojen arvojen, hankkeessa kuvatun tutkimustiedon seki syo-
pisairaan kuntoutuksen asiantuntijatiedon nikékulmaan. (Lounais-Suomen

Syopdyhdistys r.y. 2011.)

Ydinosaamisen madrittimiseen vaikuttavat asiat ja niistd johdetut osaamisvaa-
timukset ovat syopijirjestdjen valtakunnalliset arvot, syovin ja sydpahoitopo-
lun vaikutukset eliminhallintaan, terveyteen ja voimavaroihin, sopeutumis-
valmennuksen ja kuntoutuksen tavoitteet ja laatukriteerit sekd kuntoutustyd-
ryhmin moniammatillisuuteen perustuva yhteistyo (kuvio 1)
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Ydinosaamisen midrittimiseen vaikuttavat syopdjirjestdjen arvot ovat inhi-
millisyys, totuudellisuus, riippumattomuus sekid yhteisvastuullisuus. Arvot
vaikuttavat myos Lounais-Suomen Syopdyhdistys r.y:n valintoihin ja ohjaavat
toiminnan suuntaa. Arvot vaikuttavat henkilston motivaatioon ja sitoutu-
miseen sekd muodostavat toiminnan eettisen perustan. Inhimillisyys arvona
tarkoittaa, ettd syopdjirjestot kunnioittavat ihmisarvoa, pitavit tirkedna yksi-
16llisyyttd ja avoimuutta ihmisen kohtaamisessa seki korostavat yhteisollisyyt-
td, ymmarrettdvyyttd ja ihmisten tasa-arvoisuutta toiminnassaan. Totuudelli-
suus tarkoittaa, ettd toiminta perustuu jirjestdn luotettavuuteen, uskottavuu-
teen, tieteellisyyteen ja ymmarrettivyyteen. Riippumattomuus tarkoittaa, ettd
jarjestd tarvitsee riippumattomuutta voidakseen toimia omien tavoitteiden-
sa suunnan mukaan, tuloksellisesti ja tehokkaasti, mutta yhteistydssd muiden
kanssa. Syopijirjestojen yhteisvastuullisuus antaa perustan yhdistyksien tar-
koituksen toteuttamiselle ja sisiltdd vastuun jirjestotaloudesta huolehtimises-
ta. (Lounais-Suomen Syopidyhdistys r.y. 2011.)
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KUVIO 1. Sydpdsairaiden kuntoutuksen ydinosaamisen médrittimiseen

vaikuttavista tekijoistd johdetut osaamisvaatimukset.

Kuntoutujien ja liheisten suhtautuminen sydpain sairautena ja subjektiiviset
kokemukset sydpihoitopolusta (aika ennen syopiepiilyd, ja ennen diagnoosia,
diagnoosin vaihe, hoito ja sen toteutuminen, hoidon paittyminen ja seuranta
sekd kuntoutus) vaikuttavat sairastuneen eliminhallintaan, terveyteen ja voi-
mavaroihin.
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Sopeutumisvalmennuksen ja kuntoutuksen tavoitteet ja laatukriteerit, jotka
ohjaavat sopeutumisvalmennus- ja kuntoutustoimintaa, mairitetdin Kansan-
elikelaitoksen standardeissa. Tavoitteena on kuntoutujien ty- tai toimintaky-
vyn palautuminen sekdparantumisen edistiminen. Edellistd tukevia tavoitteita
ovat voimavarojen antaminen sairauden kanssa elimiseen, tiedon antaminen
ja syventiminen syOpisairaudesta, kuntoutumiseen tarvittavien valmiuksien
jakaminen kurssille osallistuville, omaisille ja ldheisille, terveiden elimintapo-
jen omaksuminen seki arjessa ja tydelimassa selviytymisen tukeminen. (Kela

2011.)

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien suunnittelusta ja toteutuksesta
vastaa yhteistyotd tekevd moniammatillinen tydryhmai. Kaikilla kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskurssien ldakireilld on vihintddn kolmen vuoden koke-
mus ja kahdella muulla tyéryhmin jisenistd vihintdin kahden vuoden ko-
kemus sy6pai sairastavien kuntoutuksesta tai hoidosta. Tyéryhmiin kuuluvat
seuraavat tyontekijit: ladkiri (onkologi tai muu kyseisen syopdsairauden mu-
kainen erikoislddkiri), psykologi tai psykoterapeutti, sairaanhoitaja tai terve-
ydenhoitaja, fysioterapeutti sekd sosiaalityontekiji, sosionomi (AMK) tai sek-
suaaliterapeutti. (Kela 2011.) Osaamisvaatimuksena timi tarkoittaa moniam-
matillista yhteistyoosaamista.

TULEVAISUUDEN YDINOSAAMINEN SYOPASAIRAAN
KUNTOUTUKSESSA

Ydinosaaminen on arvoihin ja toimintatapoihin liittyvdd osaamista, jonka pe-
rusta ovat syopdjirjestdjen arvoissa inhimillisyys, totuudellisuus, riippumat-
tomuus ja yhteisvastuullisuus. Ydinosaamista ovat syévin ja sydpihoitopolun
vaikutukset eliminhallintaan, terveyteen ja voimavaroihin, ty6- ja toiminta-
kyvyn palautumisen tai parantumisen edistiminen, moniammatillinen yhteis-
tyd sekd oman asiantuntijuuden vahvistaminen. Alustava osaamiskartta (kuvio
2) kuvaa Lounais-Suomen Sydpiyhdistys r.y:n sydpisairaiden kuntoutuksen
ydinosaamisesta sekd arvoihin ja toimintatapoihin liittyvdd osaamista.
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SYOPASAIRAIDEN KUNTOUTUKSEN OSAAMISKARTTA
MONIAMMATILLINEN TYORYHMA - LOUNAIS-SUOMEN SYOPAYHDISTYS R.Y.

YDINOSAAMINEN

Sy6vin ja sydpdhoitopolun
vaikutukset eldméanhallintaan,
terveyteen ja voimavaroihin

Tyo- ja/tai toimintakyvyn
palautumisen tai parantumisen
edistiminen

Moniammatillinen yhteistyd

Oman asiantuntijuuden
vahvistaminen ja
palvelutoiminnan kehittdminen

Olen tddlli ihmisti varten.

OSAAMISEN KUVAUS

Osaa liittdd kuntoutujan ja ldheisen subjektiiviset kokemukset ja
syOpésairaustiedon (aika ennen syopédepdily, aika ennen diagnoosia, diagnoosin
vaihe, hoito ja sen toteutus, hoidon pdittyminen ja seuranta) vaikutukset
eldmaénhallintaan, terveyteen ja voimavaroihin seka liittdd ne
sopeutumisvalmennus- ja kuntoutustavoitteisiin, toteutukseen ja arviointiin
yksilollisesti.
Osaa toimia asiantuntijana seké luoda mahdollisuudet
e ldheisyyden ja inhimillisyyden tunteen syntymiselle, rohkeudelle puhua
sairaudesta sekd ymmartdd omaa sairauttaan osana elaméntilannetta
e henkilokohtaisen sopeutumis- ja kuntoutumisvastuun vahvistumiselle
e olemassa olevan terveyden tunnistamiselle, edistamiselle ja yllapidolle
e ryhmdistymiselle hyodyntéen eri toteutusmuotoja (yksilo- ja
ryhmikeskustelut)
e psyykkiselle tuelle ja sen eri toteutusmuodoille (asiantuntijaluennot,
pienryhmi- ja yksilokeskustelut)
e syovin tiedolliselle tuelle ja sen eri toteutusmuodoille
o syOpddn, syovin hoitoon ja ennusteeseen liittyvin luotettavan ja
ajantasaisen sekd syopédkuntoutujan sen hetkiseen elaméntilanteeseen
liittyvén asiantuntijatiedon turvaaminen
o keskustelut kuntoutuksesta vastaavien asiantuntijoiden
(moniammatillinen ty6éryhmé) kanssa
e parisuhteeseen, seksuaalisuuteen ja tunne-eldmaéén liittyvén asiantuntijatiedon,
ravitsemukseen liittyvédn tiedollisen seka liikuntaan liittyvéan tiedollisen ja
edellisiin liittyen monipuolisen toiminnallisen tuen saamiselle
e vertaistuelle, sen kdynnistymiselle ja jatkumolle.
Osaa sopeutumisvalmennuksen ja kuntoutustoiminnan suunnittelun, toteutuksen ja
arvioinnin eri arviointimenetelmid hyddyntéen yhteistydssé hyodyntien
moniammatillisen tydryhmén asiantuntijuutta.
Osaa oman osaamisen arvioinnin ja kehittdmisen suhteessa palvelutuotannon,
erityisesti sydpasairaan kuntoutuksen tavoitteisiin.

Osaa syopakuntoutujien sopeutumisvalmennuksen ja kuntoutustoiminnan
kehittamisen erilaista arviointimateriaalia hyédyntéen ja ndyttoon perustuen.

ARVOIHIN JA TOIMINTATAPOIHIN LIITTYVA OSAAMINEN

Inhimillisyys Totuudellisuus Riippumattomuus Yhteisvastuullisuus

e Osaa toimia syopépotilaan kuntoutustoiminnassa ihmisarvoa kunnioittaen sekd toteuttaa yksilollisyyttd ja
avoimuutta ithmisen kohtaamisessa.

e Osaa vahvistaa yhteisollisyyttd ja ymmairrettavyyttd sekd ihmisten tasa-arvoisuutta.

e Osaa toimia luotettavasti, uskottavasti, ndytto6n perustuen, vaikuttavasti, tuloksellisesti ja tehokkaasti
suhteessa kuntoutujiin, laheisiin, asiakkaisiin, tydyhteison jéseniin ja yhteistydkumppaneihin.

e Osaa edistdd yhteistyotd toiminnan eri tasoilla.

KUVIO 2. Syipdsairaiden kuntoutuksen ydinosaaminen Lounais-Suomen

Syopéyhdistyksessa.
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TULEVAISUUDEN YDINOSAAMISEN MAARITTAMINEN

Ydinosaamisen kuvaaminen luo yhteisen ja yhtendisen kisityksen organisaation
kokonaisosaamisesta, antaa tismallistd tietoa tarvittavasta osaamisesta eri tehti-
vissd ja ryhmissd, ja mahdollistaa ndin ryhmille itselleen sovitun vastuunoton
osaamisensa kuvaamisesta, arvioinnista ja kehityksen suunnittelusta. Tavoitteena
on saada organisaation tarvitsema tulevaisuuden osaaminen nikyviin muotoon.
Osaamistiedon avulla voidaan suunnitella ja toteuttaa yksilo-, ryhmi- ja organi-
saatiokohtaisia kehittdmissuunnitelmia. Ryhmit ja yksilot voivat pitdd ylld omaa
osaamiskarttaansa ja kehittdd osaamistaan sen pohjalta. (Hitonen 2011.)

Tulevaisuudessa mairitetidn yhdessi LSSY:n osaamisryhmien, henkiloston
sekd LSSY:n hallinnollisen johdon kanssa LSSY:n osaamiskartta ja ydinpro-
sessien osaamisprofiilit. Téssd tydskentelyssd osaamiskartta tarkoittaa kuvausta
LSSY:n vision ja strategian sekd tulevaisuuden palvelujen ja toimintojen edel-
lyttdimistd ydin- ja erityisosaamisesta sekd ndiden keskiniisistd riippuvuuksis-
ta. Erityisosaaminen miiritelldin ammattispesifind erityisosaamisena. Talloin
huolehditaan siitd, ettd ydinosaamisessa sekd arvioihin ja toimintatapoihin liit-
tyvissd osaamisessa kuvataan yksilollisen ammattispesifin osaamisen kannalta
merkittdvi erityisosaaminen. Osaamistason médrittdimisessd suositellaan kiy-
tettdvin sanallista arviointiasteikkoa. Osaamisprofiili tarkoittaa LSSY:n pro-
sessien keskeisten osaamisten laadullista kuvausta. Tyoskentelyyn liitetddn Syo-
pikuntoutujien kuntoutuksen tuloksellisuuden arviointi 2010-2015 -tutkimus-
ja kehityshankkeen tuloksia.

Osaamisen kebittiminen on vastuunottoa omasta tyostd ja yhtez’sist[i ta-
voitteista. Se on muutokseen osallistumista ja aktiivista tiedonhankintaa
ja tiedon jakamista. Se on oppimista toisilta ja toisten kanssa sekd posi-
tiivista asennetta.
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