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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd millaista tukea perheet, joista toisella van-
hemmalla on diagnosoitu aivovamma, olivat saaneet ja minkalaista tukea kaivattai-
siin lisdd. Taman lisaksi tarkoituksena oli kartoittaa perhedynamiikassa tapahtuneita
muutoksia toisen vanhemman aivovammauduttua. Tutkimuksen tavoitteena oli saada
perhedynamiikasta ja tuen tarpeesta sellaista tietoa, jota apuvalineend kayttaen pys-
tyttaisiin kehittdmaan aivovammautuneiden vanhempien perheiden tuensaantia.

Tutkimuksen kohderyhmdan& olivat perheet, joista toisella vanhemmista on diag-
nosoitu aivovamma. L&htoékohdaksi valittiin puolison nakdkulma. Opinndytetyd to-
teutettiin yhteistydssé Suomen Aivovammaliitto ry:n kanssa. Tutkimusaineisto kerét-
tiin puolistrukturoitujen kyselylomakkeiden avulla. Kyselyyn vastasi 23 aivovam-
mautuneen henkilon puolisoa. Vastaukset analysoitiin seké sisallon analyysilla etté
Tixel-taulukko-ohjelmalla.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd aivovammautuneiden ja heidan perheittensa tuen-
saanti oli puutteellista. Eteenkin tiedollisen ja konkreettisen tuen alueilla koettiin sel-
via puutteita puolison vammautumisen jalkeen. Lisaksi kyselyyn vastanneet olisivat
kaivanneet enemman emotionaalista tukea. Tutkimustulosten valossa voidaan siis
todeta, ettd tulevaisuudessa tulisi kiinnittdmadn enemman huomiota aivovammautu-
neiden henkilGiden sek& heidan perheittensa tuensaantiin. Aivovammaliitto ry:ll& se-
k& muilla aivovammautuneiden ja heidan perheittensd tukemiseen osallistuvilla ta-
hoilla on nyt mahdollisuus kehittdd toimintaansa tutkimustulosten pohjalta. Muuta-
man vuoden kuluttua toteutettavalle jatkotutkimukselle, jossa selvitettdisiin muun
muassa sitd onko tuen saannissa tapahtunut parannusta, voidaan katsoa olevan tarvet-
ta.
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The purpose of this quantitative research was to find out what kind of support the
families used in the research had had after the other parent was diagnosed with brain
damage and what kind of support the families would hope to receive some more. The
purpose was also clarified to what kind of changes the other parents brain damage
could do for the family dynamics. The goal of this research was gathering the kind of
data which could be used to improve the above-mentioned families’ situation so they
would get better support.

The target groups of this study were the families where the other parent was diag-
nosed with brain damage. The basis was the perspective of the spouse. This research
was executed in cooperation with Finnish Aivovammaliitto ry. The research material
was collected with a half-structured questionnaire. Twenty-three spouses of brain
damaged persons responded to this inquiry. The answers were analyzed with content
analysis and matrix program Tixel.

Research findings show that people with brain damage and their families were lack-
ing support. Especially in areas such as intellectual and concrete support there was a
clear need for better support after the other parent was diagnosed with brain damage.
In addition the people who responded to the inquiry were wishing for more emotion-
al support. According to the research findings it’s clear that in the future families
where the other parent was diagnosed with brain damage should have more assis-
tance and support. Aivovammaliitto ry and other instances who are supporting fami-
lies with brain damage now have the opportunity to improve their actions based on
these research findings. Follow-up research would be necessary to make maybe after
few years from now. This follow-up research could try to find out if the above-
mentioned families’ support had improved.
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1 JOHDANTO

Aivovammat syntyvét aivokudoksen vaurioiduttua pagdhan kohdistuneen iskun seura-
uksena (Timberg & Kaitaro 1998, 10). Suomessa olevien aivovammapotilaiden tark-
kaa m&é&raé ei tiedetd, mutta on arvioitu ettd noin 100 000 ihmist& karsii aivovamman
aiheuttamista pysyvista jalkioireista. Suomessa aivovamman saa vuosittain keski-
mé&érin noin 15000 — 20 000 ihmistd. Edelleen merkittdva osa aivovammoista jaa
kokonaan huomaamatta ja liséksi jopa kolmasosa vammoista diagnosoidaan todellis-

ta vammaa lievemmaksi. (Aivovammaliitto ry:n www-sivut 2005.)

Ajatus opinnéytetyon tekemiseen aiheen pohjalta tuli Satakunnan ammattikorkeakou-
lulla jarjestetylta opinnéytetyo6torilta. Aivovammaliitto ry:1la oli tarvetta kartoittaa

jasentensd tuensaantia vammautumisen jalkeen.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa perhedynamiikassa tapahtuneita muutok-
sia toisen vanhemman aivovammauduttua. Liséksi tutkimuksen tavoitteena oli saada
perhedynamiikasta ja tuen tarpeesta sellaista tietoa, jota apuna kéyttden pystyttaisiin
kehittdmadan aivovammautuneiden vanhempien perheiden tuensaantia. Kohderyhma-
né olivat ne perheet joista toiselle vanhemmista oli diagnosoitu aivovamma. Tutki-

musaineisto keréttiin puolistrukturoiduilla kyselylomakkeilla.

2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Aivovamma

Suomen sairaaloissa hoidetuista aivovammoista 20 % syntyy liikenneonnettomuuk-
sissa, 65 % putoamis- tai kaatumistapaturmissa ja 5 % vakivaltatapahtumissa kuten
pahoinpitelyissa (Terveyskirjaston www-sivut 2009). Aivovammoja voidaan pitad
kansanterveydellisend ongelmana jo vamman saaneiden suuren lukumé&arén vuoksi
vaikka suurin osa vammoista, noin 90 % onkin lievid (Huttunen, livanainen, Partinen

& Taipale 1993, 378). Ylivoimaisesti yleisin on jokaiselle arkikielestakin tuttu aivo-



tarahdys, eli commotio cerebri. Aivovamman liukuvan luonteen vuoksi on joskus
vaikeaa madritelld se, milloin on kyse aivotardhdyksestd ja koska taas puhutaan jo

lievasta aivovammasta. (Aivovammaliitto ry:n www-sivut, 2005.)

Aivovammat aiheuttavat aivojen toimintahdiriotd, jotka voidaan todeta subjektiivisi-
na neurologisina oireina kuten heti vammautumisen jalkeen ilmaantuvana huimauk-
sena, paansarkyné ja muistamattomuutena. Aivovamma voidaan todeta myods objek-
tiivisien oireiden perusteella, joita ovat esimerkiksi tajuttomuus ja halvaukset. (Hut-
tunen ym. 1993, 379.)

Aivovammat syntyvét aivojen aluille, joissa aivokudos térméé joko kallon luuhun tai
sidekudokseen. Talléin aivokudokseen syntyy ruhjeita, venymid, verisuonivaurioita
ja repeytymid. Siséisia vammoja voi syntyé silloinkin, kun kallon luut eivat itsessaan
vahingoitu. (Timberg & Kaitaro 1998, 11.)

Herkimmin iskun seurauksena vaurioituvat yleensa otsa- ja ohimolohkojen alueet
seka niista l&dhtevat yhteydet muille aivojen alueille. Usein iskukohtaan syntyneen
vaurion lisaksi syntyy voimakkaan heilahdusliikkeen my6ta vaurioita myds aivojen
vastakkaiselle puolelle. (Timberg & Kaitaro 1998, 11.)

Aivovamman saaneen henkilén neurologisiin oireisiin vaikuttavat sek4 vamman vai-
keusaste seké& se, onko vaurioalue paikallinen vai onko tdman lisdksi myos diffuusia
vauriota. Aivovammat voidaan jakaa melko karkeasti lieviin ja vaikeisiin vammoi-
hin. Lievien ja vaikeiden aivovammojen haitat poikkeavat huomattavasti toisistaan,
jolloin edellda mainittu jako on hyva lahtokohta vamman aiheuttamien muutosten ar-
vioinnissa. Varhaishoidossa jakoa lieviin ja vaikeisiin vammoihin kdytetdan tarkedna
valineend arvioitaessa suljetun aivovamman vaikeutta ja ennen kaikkea henkiinj&é-

misennustetta. (Huttunen, livanainen, Partinen & Taipale 1993, 379.)

Suljetuissa aivovammoissa vamman vaikeusastetta mittaa tajuttomuuden tai vamman
jalkeisen muistikatkon kesto (posttraumaattinen amnesia). Kun tajuttomuus jakso
kest&a yli 6 tuntia puhutaan yleisesti vaikea-asteisesta aivovammasta, jolloin kuollei-

suus on noin 30-50%. Yli viikon jatkunut tajuttomuus johtaa yleensa vaikeisiin jal-



Kioireisiin. Lievissd vammoissa tajuttomuusjakso on lyhytkestoinen jolloin potilas on
usein tajuissaan hoitoon tuotaessa, ja posttraumaattisen amnesian pituus on enintéan
yksi tunti. Eli mit4 pidempi tajuttomuusjakso sekd muistiaukko potilaalla vammau-

tumisen jalkeen on, sitd vaikeampia ovat jalkioireet. (Huttunen ym. 1993, 379.)

Kun vammaan ei liity tajunnan menetystd ja muistamattomuusjakso kestda alle
kymmenen minuuttia, puhutaan hyvin lievasta aivovammasta. Tallaisessa tapaukses-
sa tajunnan tason tulee pysyd normaalina, eikd aivoja kuvattaessa ndy muutoksia.
Hyvin lievd aivovamma ei vaadi sairaalahoitoa, ja suurin osa tdman asteen vamman
saaneista ei hakeudu ladkariin. (Avainasiaa aivovammasta - opas vammautuneille ja
l&heisille 2005, 6-7.)

Lievastd aivovammasta on kyse silloin kun potilas menee tajuttomaksi, mutta tajun-
nantaso ei ole merkittvasti alentunut en&a puolen tunnin kuluttua. Muistiaukko ei
myoskadn saa kestaa yli vuorokautta. Aivokuvista ei tule tassakééan tapauksessa 16y-
tya huomioitavaa, eikd vamman saa edellyttad neurologisia toimenpiteitd. Suurin osa
lievédn aivovamman saaneista toipuu ennalleen, mutta joillekin j&& pitkdaikaisia tai
pysyvié oireita. T&ma riippuu eteenkin tajuttomuusjakson kestosta sekd muistiaukon
pituudesta. (Avainasiaa aivovammasta - opas vammautuneille ja laheisille 2005, 6-
7)

Keskivaikeana aivovammaa pidetéén silloin, kun muistiaukko kestaa yli vuorokau-
den (kuitenkin alle viikon) tai henkilon tajunnantaso on puolen tunnin kuluttua vam-
man saannista edelleen huomattavasti alentunut. Talléin aivokuvissa nékyy jo kal-
lonsisdisia muutoksia. (Avainasiaa aivovammasta - opas vammautuneille ja laheisille
2005, 6-7.)

Vaikeasta aivovammasta on kyse silloin, kun henkild ei vield puolen tunnin kuluttua
ole tullut tajuihinsa tai henkil® tarvitsee neurokirurgista leikkaushoitoa. Téllaisissa
tapauksissa my6s muistiaukko saattaa kestaa yli viikon. Vaikeasta aivovammasta j&é
ldhes jokaiselle potilaalle joitain pysyvié oireita. (Avain asiaa aivovammasta - opas

vammautuneille ja laheisille 2005, 6-7.)



2.2 Aivovammojen aiheuttamia toimintahairigita

Aivovammapotilaalla henkisen toimintakyvyn hdiriét ovat tavallisia, koska tiedon-
séatelyn ja kayttaytymisen kannalta oleellinen elin on vaurioitunut (Varsinaissuomen
sairaanhoitopiirin www-sivut, 2009). Neuropsykologiset toimintahairiot tulevat poti-
laalla voimakkaimmin esiin heti vammautumisen jélkeen. Osa oireista jaa pysyviksi

toipumisvaiheen jalkeenkin. (Huttunen ym. 1993, 382.)

Oireiden arviointiin osallistuu joukko eri erikoisalojen osaajia moniammatillisena
yhteistyond. Neurologi arvio neurologisia oireita kuten onko potilaalla esimerkiksi
hemipareesia, afasiaa, ataksiaa, aivohermo-oireita, kasvohermohalvaus, kuulon heik-
kenemistd, tasapainohdiri6itd. Neuropsykologit tutkivat henkisen suorituskyvyn
muutoksia kuten esimerkiksi muutoksia tarkkaavaisuudessa ja muistissa. (Forsbom,
Kaérki, Leppéanen & Sairanen 2001, 51-52.)

Neuropsykiatrin tehtdva on arvioida mahdolliset elimelliset eli orgaaniset muutokset.
Esimerkiksi pahoinpitelyn seurauksena potilaalla saattaa olla psyykkisié oireita. Fy-
siatrian erikoislaakari arvio liikunnallisia oireita, ja puheterapeutit tutkivat puheeseen
seka kielelliseen toimintakykyyn liittyvi& toimintoja. (Forsbom ym. 2001, 52.)

Aivovammoihin liittyy keskeisesti diffuusi (Timberg & Kaitaro 1998, 11). Diffuusil-
la aivovammalla tarkoitetaan tarkemmin maéarittelematontd, ei tarkkarajaista paikal-
lista aivoruhjetta, aivorepedméé tai aivojen siséistd traumaattista verenvuotoa (Fors-
bom ym. 2001, 49). Diffuusit aivovammat painottuvat aivoissa niiden keskialueille.
Liséksi ongelmia voivat tuottaa vammaan liittyvé kallonsisdinen paine, mahdollinen
hengitysvajaus seka verenpaineen lasku. Ndma taas voivat johtaa hapensaannin heik-
kenemiseen syvemmilld aivoaluilla. Diffuusit vauriot aiheuttavat ennen kaikkea on-
gelmia keskittymiskykyyn ja tarkkaavaisuuteen, sekd vaikeuksia vireystilan séate-

lyyn ja tiedonkasittelyyn. (Timberg & Kaitaro 1998, 11.)

Diffuusin vaurion toteaminen padan erilaisilla kuvantamismenetelmilla saattaa joskus
olla ongelmallista. Vaikka potilaalla on pitk& tajuttomuusjakso ja selkedt vaikean ai-

vovamman oireet, paan tietokonetomografiassa (TT-kuvaus eli CT-kuvaus) ei ndy



selke&sti poikkeavia 10ydoksid. Magneettikuvaus (MRI-kuvaus) on tarkempi tutki-
musmenetelmd, mutta sek&an ei ole aina diffuusin aksonivaurion kohdalla tarpeeksi
tarkka. (Timberg & Kaitaro 1998, 11.)

Ei-tarkkarajaiselle vauriolle ovat tyypillisi& muistihairiot, jotka voivat olla hyvinkin
ongelmallisia etenkin vaikeiden aivovammojen jélkitiloissa. Eteenkin paikallisissa
vaurioissa voi esiintyd kehon toispuolihalvauksia, nakokenttdpuutoksia, Kielellisia
hairioitd sekd liikkeiden ja tasapainon vaikeuksia. Lisaksi paikallisissa vaurioissa
yleisi& ovat myos silmén liikehermon seka haju- ja kuulohermon vaurioita. (Salmen-
perd, Tuli & Virta 2002, 233-234.)

Diffuusit aivovauriot aiheuttavat niin sanottuja yleishairigita, jotka ulottuvat aina ai-
vorungon alueelle saakka (Huttunen ym. 1993, 382). Diffuusien, eli ei-
tarkkarajaisten aksonivaurioiden vaikutus nékyy erityisesti esimerkiksi keskittymis-
kyvyn ja tarkkaavaisuuden vaikeuksina, tietojenkésittelyn nopeudessa seké vireysti-
lan séatelyssa. My6ds muistihdiriét ovat hyvin yleisid (Timberg & Kaitaro 1998, 12).
Liséksi potilailla on edelld mainittujen hairididen lisaksi myos tunne-eldmén hairioita
joka ilmenee esimerkiksi yliherkkyytend ja vélinpitdmattomyytend. (Huttunen ym.
1993, 382.)

Erityistoimintojen hairidihin ovat yleensd syyn& aivokuoren vauriot. Eri aistin-
kanavien, kuten ndon ja kuulon toiminta hairiintyvat. Syntyy my®os erillisten rajoitet-
tujen toimintojen hairioita kuten afasiaa, eli puheen héiri6ita, nahdyn tunnistamisen
ja havaitsemisen seké apraksiaa, eli tahdonalaisten liikkeiden hallinnan heikkoutta.
(Huttunen ym. 1993, 383.)

Otsalohkojen vaurioihin liittyvét erityisesti tunne-elamaén ja k&yttadytymisen séételyyn
liittyvat hairiot (Salmenpera ym. 2002, 234). Naihin liittyvat usein myds potilaan sai-
raudentunnottomuus, eli kyvyttdmyys tunnistaa itsessa tapahtuneita muutoksia. Tal-
I6in potilaan oma kasitys tilanteesta saattaa poiketa suurestikin omaisten ja hoitohen-
kilokunnan tai kuntouttajien ndkemyksista. (Timberg & Kaitaro 1998, 12.)

Hoidon alkuvaiheessa oireentiedostuksen puute suojaa vammautunutta pitdmalla po-

tilaan mielialaa korkealla ja antamalla toiveikkuutta. Samalla potilas on suojassa
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muuttuneen tilanteen aiheuttamilta psyykkisilta reaktioilta, joita ajatus omasta vam-
mautumisesta tuo esiin. Pitkaa jatkuva eparealistinen kuva omasta tilasta luo kuiten-
kin vain lisda ongelmia, silla oireentunnottomuuden jatkuessa henkil6 voi toimia it-
selleen epdedullisesti ja kokea ympériston rajoittavaksi. Hoidollisesti paras tapa aut-
taa potilasta on saada tdma vahitellen itse tekem&&n havaintoja tilanteestaan, minka
kautta henkil0 saa realistisen kuvan voinnistaan. (Forsbom ym. 2001, 52.)

Kéytannodssé kontrollin 16ystyminen voi ilmeta potilaalla monin eri tavoin. Erityisesti
vammautumisen alkuvaiheessa potilaan kayt0s saattaa olla lapsellista, juuttuvaa ja
jopa aggressiivista. Potilas saattaa olla my6s korostuneen puhelias ja huoleton esi-
merkiksi alastomuuden suhteen. Vammautunut saattaa kuljeskella osastolla ilman
vaatetusta tai tehda sopimattomia ehdotuksia hoitohenkilokunnalle. T&llGin potilas
voi omaisista tuntua taysin ventovieraalta ihmiseltd. (Varsinaissuomen sairaanhoito-

piirin www-sivut, 2009.)

Otsolohkovaurioihin liittyvaa kayttaytymisen hairidita on kutsuttu myos prefrontaali-
seksi psyko-oireyhtymaksi. Oireyhtymén oleelliseksi oireeksi on katsottu vammau-
tuneen henkildn toiminnan ohjelmoinnin, sadtelyn ja kontrolloinnin heikkeneminen.
Vammautuneella on usein todettavissa aloitekyvyttomyyttd, suunnittelu- ja arvoste-
lukyvyn heikkoutta, sek& ongelmia pitkdjannitteisyydessd. Myo6s suunnitelmallisuus
ja tavoitteiden muodostaminen tuottavat saattavat tuottaa vammautuneelle ongelmia.
(Huttunen ym. 1993, 383.)

2.3 Kuntoutus

Aivovamman saaneen potilaan kuntoutus on pitkd monivaiheinen prosessi, joka ei
jatku suoraviivaisesti vaan toipumisen aikana koetaan yleensa niin yla- kuin alama-
kigkin. Kun vauriot johtuvat paikallisesta kudostuhosta on perusséantoné, etta yk-
sinkertaiset liikkumiseen seka aistimiseen liittyvat hairiot kuten halvaukset ja tunto-
muutokset saavuttavat niin sanotun tasanteen melko nopeasti. Talléin toipuminen

nayttadd yleensa pyséhtyneen tai ainakin hidastuneen. Henkiset toiminnot kuten kes-
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kittyminen, tarkkaavaisuuden yllapitdminen, aloitteellisuus ja suunnitelmallisuus jat-

kavat toipumistaan pidempaan. (Timberg & Kaitaro 1998, 32.)

Yleisluonteisten aivovammojen oireet eroavat paikallisten kudostuhojen aiheuttamis-
ta oireista siten, ettd kuntoutuminen jatkuu pidempéén ja tasanne saavutetaan vasta
myO6hemmin. Kuntoutuminen jatkuu yleensa vield ensimmaéisen vuoden jélkeen ja
eteenkin nuorilla kuntoutuminen saattaa jatkua useamman vuoden ajan. (Timberg &
Kaitaro 1998, 32.)

Kuntoutusprosessi on jokaisen potilaan kohdalla yksiléllinen. Kuntouttaminen perus-
tuu osittain aivojen muotoutuvuudelle ja niiden kyvylle kompensoida tapahtuneita
vaurioita, mutta suurin osa kuntoutuksesta keskittyy oiretiedostuksen lisdéantymisen
kautta oireiden parempaan hallintaan sekd oireiden kompensoimisen opetteluun.

(Varsinaissuomen sairaanhoitopiirin www-sivut 2009.)

Yleisesti on katsottu kuntoutumisen jatkuvan nopeasti ensimmadisten 1-6 kuukauden,
jonka jélkeen kuntoutuminen jatkuu hitaampana. Joskus kuntoutumisessa saattaa ta-
pahtua myos loikkauksia, jolloin vield kayttdmattomana olevat voimavarat ja kyvyt
saadaan kayttoon. Kuntoutumisennuste riippuu paljolti monen asian summasta, muun
muassa potilaan idstd, vamman luonteesta ja muista yksilollisistd muuttujista kuten

perussairauksista ja alkuvaiheen hoidosta. (Timberg & Kaitaro 1998, 32.)

Kuntoutuminen itsessaan voi olla vammautuneelle hyvin raskas prosessi seké fyysi-
sesti ettd henkisesti. Aivovammaan yleisesti liittyva vasymys vaikeuttaa keskittymis-
t4 ja ponnistelua entisestaén, jonka lisaksi stressi vammautumisen aiheuttamista ela-
méanmuutoksista ja mahdolliset psyykkiset reaktiot rasittavat kuntoutujaa. (\Varsinais-
suomen sairaanhoitopiirin www-sivut 2009.) Koska vamman jalkioireiden ymmar-
tdminen on usein vaikeaa sekd vammautuneelle ettd hdnen ymparillaan oleville ihmi-
sille, sopeutumisvalmennuksen ja vertaistuen merkitys jalkitilojen hoidossa korostuu.
Kaikkien aivovammapotilaiden kuntoutuksessa onkin ensisijaisen tdrked4 huomioida

myds vammautuneen omaiset. (Kaypa hoidon www-sivut, 2008.)

Kuten vamman tunnistamiseen ja oireiden havaitsemiseen myds kuntoutus tapahtuu

moniammatillisena yhteistyond. Ryhméan kuuluvat usein vammautuneen ja tdman
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omaisen/omaisten lisaksi laakari, sairaanhoitaja, neurologi, toimintaterapeutti, fy-
sioterapeutti, kuntoutusohjaaja sek& sosiaalityontekij&. Ryhman tehtdvana on laatia
yhdessa vammautuneen oireiden ja voimavarojen pohjalta realistinen kuntoutussuun-
nitelma sekd kuntoutuksen tavoitteet. (Varsinaissuomen sairaanhoitopiirin www-
sivut 2009.)

Kuntoutussuunnitelmaa tehdessé tavoitteet tulee asettaa aluksi niin, ettd ne on mah-
dollista saavuttaa lahitulevaisuudessa. Tdma nostaa potilaan seka omaisten motivaa-
tiota. Tarkedd olisi ettd vammautunut itse kokee kuntouttamisen tarkeéksi ja hyodyl-
liseksi, mika saattaa olla ongelmallista jos henkilo ké&rsii oireentunnottomuudesta.
Kuntoutuksen paatavoitteena on yleensd mahdollisimman itsendisen eldmén saavut-
taminen ja mahdollisuuksien mukaan paluu entisen elamantapaan (Varsinaissuomen
sairaanhoitopiirin www-sivut 2009). Kuntoutus toteutetaan moniammatillisena yh-
teistyond, jolloin eri alojen ammattilaiset sopivat yhdessd vammautuneen ja hénen
omaistensa kanssa kuntoutuksen keinoista ja tavoitteista. Kuntoutukseen osallistuva
ryhma huomio myads tarkoin aivovammojen yksilollisyyden, eli rakentaa vammautu-
neelle juuri hanelle sopivan kuntoutumissuunnitelman. (Kdaypa hoidon www-sivut
2008.)

Liian tarkkarajaisia tavoitteita ei kuntoutumisella kuitenkaan tule asettaa, silla usein
aivovamman aiheuttamat vaikutukset sosiaaliseen selviytymiseen ja tyokykyyn tule-
vat esiin vasta kotioloissa. Aivovamman saanut henkil6 tarvitsee siis tukea, kuntou-
tusta ja ohjausta vield usean vuoden jalkeen vammautumisesta. Kuntoutuksen tarve
ja muoto vaihtelevat elamantilanteen, vamman vaikeusasteen seka kuntoutumisvai-
heen mukaan. Vammautuneen sek& omaisten tulee hyvaksya myos se vaihe, jolloin
kuntoutusta ei enéa tarvita eik siitd ei koeta enda olevan hyotya. (Varsinaissuomen

sairaanhoitopiirin www-sivut 2009.)

Osa vammautuneista hyotyy neuropsykologisesta tai laitoskuntoutuksesta sairauden-
tunnottomuutensa vuoksi vasta myéhemmin, kun taas osa ei hyody ollenkaan tavan-
omaisista kuntoutusmuodoista. T&llgin tulee panostaa sellaisiin tukimuotoihin kuten
esimerkiksi tyo- ja koulutuskokeiluihin seké arkielaman tukeen vaikkapa tukihenki-
I6n avulla. Ennen aivovammaan liittyvéan laékinnallisen tai ammatillisen kuntoutuk-

sen aloittamista, tai viimeistadn tallaisen kuntoutuksen kanssa samanaikaisesti on
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hoidettava kuntoon vammautuneen mahdollinen paihdeongelma. Tyo- tai koulutus-
kokeilua voidaan kayttad kuntouttavana toimenpiteend, vaikka tyokykyisyytta ei pi-
dettéisikaan vammautuneen kohdalla realistisena tavoitteena. (Kéypa hoidon www-
sivut 2008.)

Kuntoutuksen tavoitteena on vamman saaneen henkilon tyéllistyminen ty6hon josta
han voi vastedes saada padasiallisen toimeentulonsa. Kyseessé voivat olla esimerkik-
si tyo- ja koulutuskokeilut, kuntoutustutkimukset, ammatillisen koulutuksen vaatima
yleissivistava peruskoulutus, tyohonvalmennus elinkeinotuki tai kulkuneuvoavustus
(\Varsinaissuomen sairaanhoitopiirin www-sivut 2009). Tyohon paluun optimaalisen
ajankohdan arviointi on kaikenasteisissa vammoissa erittdin tarkead, sillé liian aikai-
nen ty6hon paluu saattaa johtaa uupumiseen, stressiin sekd masennukseen ja tétéa
kautta oireiden pitkittymiseen. Liian my6hdinen ty6hon paluu taas saattaa vaikeuttaa
tyoeldmaan sopeutumista. Jotta vammautuneen jaksamisesta saataisiin realistinen

kuva, on tyokokeilun hyva kestéa 3-6 kuukautta. (Kaypa hoidon www-sivut 2008.)

Ammatillista kuntoutusta jarjestavat ja kustantavat tapaturma- ja litkennevakuutuslai-
tokset niille henkildille, joille on aiheutunut tydssé selviytymistd haittaava vamma
liikenne- tai tydtapaturman vuoksi. Muissa tapauksissa ammatillisen kuntoutuksen
jarjestdmisvastuu on joko Kelalla tai tyoeldkelaitoksilla. Yleensd kuntoutuksen jar-
jestamisesta vastuussa oleva taho huolehtii myds vammautuneen kuntoutuksen aikai-
sesta toimeentuloturvasta. Ammatillisen koulutuksen tavoitteita ovat tyoelaméssa
pysyminen, tybelaméan padseminen tai sinne palaaminen. Niin vammautunut henkild
itse kuin ty6terveyshuolto tai muu hoitotaho voi tehda aloitteen ammatillisen kuntou-

tuksen jarjestamiseksi. (Varsinaissuomen sairaanhoitopiirin www-sivut 2009.)

Kelan jarjestamddn ammatilliseen koulutukseen ovat oikeutettuja kaikki ne loput
vamman saaneet henkil6t, jotka eivat kuulu tydeldkelaitoksen tai vakuutusyhtién pii-
riin. Kelan ammatillisen kuntoutuksen edellytyksenéd ovat tyokyvyttomyyden uhka
tai tyokyvyn ja ansiomahdollisuuden olennainen heikkeneminen. Sekd Kelan etta
tyoelakelaitoksen ammatillisia kuntoutusmuotoja ovat esimerkiksi tyéhonvalmennus,
kuntotutkimukset, ammatillinen koulutus, elinkeinotuki seké tyckokeilut. (Varsinais-

suomen sairaanhoitopiirin www-sivut 2009.)
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2.4 Aivovammautuneen henkilon tuensaanti

2.4.1 Sosiaalinen tuki

Ihminen kohtaa eldmdansa aikana erilaisia stressitilanteita, joista henkilon tulee sel-
viytyd joko henkilokohtaisten tai sosiaalisten voimavarojensa avulla. Sosiaaliset
voimavarat riippuvat ihmisen yhteyksisté toisiin yksildihin, ryhmiin ja yhteisoihin.
(Lahikainen & Pirttila-Backman 1998, 208.) Sosiaalisella tuella kasitetadn ihmissuh-
teista saatavia voimavaroja. Sosiaalinen tuki edistéa ja ristiriidat heikentévat ihmisen
hyvinvointia. Sosiaalisen tuen on katsottu lieventdvan kuormittavista elamantilanteis-
ta aiheutuvaa stressié ja samalla edistévén terveyttd ja yleista hyvinvointia. (Koponen
2/2001.)

Terveydenhuollon ammattilaisen tulisi aina kartoittaa asiakkaan sosiaalinen verkosto,
jotta varmistettaisiin perheiden riittdva tuensaanti perheenjdsenen vammautumisen
jalkeen. Jos perheelld ei ole riittdvaa sosiaalista verkostoa on terveydenhuollon am-
mattilaisen huolehdittava riittdvastd tuen saannista. Tuki voi siis laheisten ihmisten
antaman tuen lisaksi olla myds esimerkiksi hoitavan henkilékunnan antamaa amma-

tillista tukea. (Terveyskirjaston www-sivut 2008.)

Sosiaalista tukea voidaan tarkastella ainakin kolmesta eri nakdkulmasta. Ensimmai-
selld ndkokulmalla viitataan yksilon sosiaalisten suhteiden olemassaoloon ja luku-
madradn. Tatd nimitetddn verkostonédkokulmaksi. Yksilon sosiaalinen verkosto voi-
daan jakaa karkeasti neljaan osaan, joka kasittaa erilaisia tuentarjoajia. Laheistuen
antajat ovat tarkeita sosiaalisen tuen tarjoajia, joita ovat yleensé esimerkiksi sukulai-
set, perheenjasenet ja laheiset ystavat. Ne henkil6t jotka ainakin periaatteessa pysty-
vat tarjoamaan yksilolle vastavuoroisesti sosiaalista tukea, muodostavat taas tahol-
laan oman ryhménsa. Vuorovaikutusverkon muodostavat tavanomaiset seuruste-
lusuhteet ja globaaliverkot muodostuvat kaikista, molemmin puolin tutuista henki-
I0isté. (Lahikainen & Pirttila-Backman 1998, 209.)



15

Saadun tuen ndkokulma korostaa ymparistosta saadun tuen erittelyd seké stressin hal-
lintaa tukevien piirteiden maérittelyd. Sosiaalinen tuki voidaan jakaa neljaén eri il-
menemismuotoon eli emotionaalisen tuen, materiaalisen avun, tiedon annon ja ar-

vioivan avun alueille. (Lahikainen & Pirttila-Backman 1998, 210.)

Emotionaalinen tuki on henkista tukea. Joskus pelkka tieto tuen olemassa olosta riit-
t&a, mutta joskus tarvitaan myos konkreettista lasndoloa, kuuntelua, vuorovaikutusta,
tunteiden ja ajatusten vaihtoa. Emotionaalisen tuen tarpeeseen liittyy halu tuntea it-
sensa hyvaksytyksi, rakastetuksi ja arvostetuksi. Ihmiselld on tarve kokea empatiaa ja
vastavuoroisesti osoittaa tukea omille laheisilleen. (Terveyskirjaston www-sivut
2007.)

Tiedollista tukea kaipaava henkilt kaipaa auttajaltaan konkreettista tietoa esimerkiksi
toimintatavoista. Vammautunut henkild tarvitsee paljon konkreettista tietoa tervey-
dentilastaan, hoidosta seké tulevaisuuden nakymistd. Tassé hyvané tukijana ovat ih-
misen sosiaalisen verkoston terveys- ja sosiaalialan ammattihenkil6t. (Terveyskirjas-

ton www-sivut 2007.)

Ihminen ja hdnen omaisensa tarvitsevat vammautumisen jalkeen monenlaista konk-
reettista apua, jota he saavat niin laheisiltddn kuin muulta sosiaaliselta verkostolta
kuten hoitohenkilokunnalta. Instrumentaalinen tuki on konkreettista tukea, aineellista
ja ajallista apua kuten rahaa, tyota ja aikaa. Vammautumisen tai sairastumisen vuoksi
henkilon voimavarat ovat ehtyneet, jolloin usein tarvitaan erilaista materiaalista apua
kuten apuvalineitd, kuljetusapua, lastenhoitoa seké erilaisia palveluja kuten kotitdissa
avustamista. Arvioiva tuki puolestaan auttaa ihmistd arvioimaan omaa toimintaansa
saamansa henkilokohtaisen palautteen ja sosiaalisen vertailun pohjalta. (Terveyskir-

jaston www-sivut 2007.)

Aivovammautuneiden ja heidén perheittensa tuensaannista ei ole kaytettavissa aikai-
sempia tutkimuksia, mutta aivohalvauspotilaan tuensaanti puolestaan on tutkittu. Ja-
lola ja Kettunen (2008, 15) tutkivat opinndytetydssédan aivohalvauspotilaiden koke-
muksia tuensaannista ndyttdon perustuvassa hoitotydssa, jossa heidan tarkoitukse-
naan oli kuvata aivohalvauspotilaiden tuen saantia ndyttéon perustuvassa hoitotyos-

sa.
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Heidan tutkimustulostensa mukaan potilaiden kokemukset tuen saannista olivat vaih-
televia. Konkreettisen ja tiedollisen tuen alueilla oli huomattavan paljon puutteita, ja
parhaiten tukea oli saatu perheeltd ja l&heisilta seka vertaistuesta. Tulosten mukaan
hoitohenkil6kunnan tulisi tarjota tukeaan kaikilla ammatillisen tuen osa-alueilla, eli
kiinnittdd huomiota henkiseen, tiedolliseen sekd konkreettiseen tukeen. Liséksi tut-
Kimus osoitti, ettd hoitohenkil6kunnan tulisi myos tiedottaa ja ohjata omaisia, jotta he
pystyisivat tukemaan potilasta. Omaisia olisi myds hyvé ohjata vertaistuen piiriin,

jotta he saisivat mahdollisimman paljon sosiaalista tukea.

Tassa tutkimuksessa keskityttiin selvittdmaan aivovammautuneiden perheiden henki-
sen, eli emotionaalisen tuen, konkreettisen tuen seka tiedollisen tuen saantia. Tutki-
muksessa selvitettiin miten emotionaalinen tuki oli ilmennyt, mista sitd oli saatu,
kuinka hyvin ja minkalaista emotionaalista tukea olisi kaivattu enemman. Lisaksi
pyrittiin selvittdmadn minkalaista seka miltd tahoilta konkreettista tukea oli saatu,
oliko tuen saanti ollut riittdvaa ja millaista konkreettista tukea olisi kaivattu enem-
man. Liséksi kyselylomakkeiden avulla selvitettiin millaista tiedollista tukea vastaa-
jat olivat saaneet puolison aivovammauduttua, milt4 tahoilta ja kuinka hyvin tietoa

oli saatu, sekd mista asioista vastaajat olisivat kaivanneet enemman tietoa.

2.4.2 Vammaispalvelut ja tukimuodot

Vammaiselle ihmiselle kuuluvat periaatteessa samat palvelut kuin muillekin kunta-
laisille, mutta tdmén lisdksi vammainen voi saada kunnalta myds vammaispalveluja
sellaisissa tapauksissa, joissa tavalliset palvelut eivét riitd. Kunnan vammaispalve-
luista sdadetddn vammaispalvelulaissa ja vammaispalvelut on tarkoitettu kaiken ikéi-
sille ihmisille. Tuen tarve tulee vammaispalvelulain mukaisesti késitell& jokaisen ha-

kijan kohdalla yksilollisesti. (Vammaispalveluiden www-sivut 2008.)

Pelkan sairauden tai vamman l&aketieteellisen diagnoosin perusteella ei vield méaari-
tell& oikeutta palveluihin. Palveluja sekda mydnnetaan ettd haetaan vamman tai pitka-
aikaisen sairauden aiheuttaman haitan perusteella. Esimerkiksi vamman aiheuttama

haitta arvioidaan aina suhteessa ihmisen tavanomaiseen eldmaan ja elinympéristoon.
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Tavanomaisella elamélla tarkoitetaan tdssé tapauksessa arkielaman askareisiin ja asi-
ointeihin, asumiseen, tyossa kayntiin, opiskeluun, yhteiskunnalliseen osallistumiseen,
harrastamiseen ja vapaa-ajan viettoon liittyvia toimia. Palvelujen tarpeellisuuden ar-
vioinnissa huomioidaan erityisesti kommunikointi, litkkuminen ja itsendinen suoriu-
tuminen kotona seka toisen ihmisen antaman avun tarve. Jotta henkild olisi oikeutet-
tu vammaispalveluihin, elinympéristossa selvidmiseen liittyvien vaikeuksien tulee
olla pitk&aikaisia ja kohtuuttoman suuria tai sitten avuntarpeen tulee olla erityisen
runsasta. Vammaispalvelulain mukaisia palveluja ja tukia ei siis yleensa ole mahdol-
lista saada lyhytaikaisen vamman, kuten murtuneen jalan vuoksi. (Vammaispalvelui-

den www-sivut 2008.)

Lain vammaisuuden perusteella jérjestettavistd palvelusta ja tukitoimista (1987/380)
tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksia eldd ja toimia muiden
kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenend sekd ehkéistd ja poistaa vammaisuu-
den aiheuttamia haittoja ja esteitd. Kyseinen laki velvoittaa kuntia huolehtimaan
vammaisille tarkoitettujen palveluiden jarjestdmisestd. Vammaisella henkil6lla tar-
koitetaan t&ssé tapauksessa henkild, jolla on vamman tai sairauden johdosta pitkaai-
kaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista eldmén toiminnoista. (Laki

vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987/380.)

Lain mukaan palveluiden ja tukitoimien selvittdminen on aloitettava viimeistaan seit-
semantend péivana siit4, kun joku asiaa hoitava taho on ottanut yhteytt4 kunnan sosi-
aalipalveluista vastaavaan viranomaiseen palveluiden saamiseksi. Vammaisen henki-
I6n tuen ja palveluiden tarpeen selvittdmiseksi on laadittava yksilollinen palvelu-
suunnitelma. Lisaksi kunnan on jarjestettdva vaikeavammaiselle henkil6lle tarvitta-
essa kuljetuspalvelut, saattajapalvelut, tulkkipalvelut, paivatoimintaa, henkilokohtais-
ta apua sekd mahdollisesti myos palveluasuminen. (Laki vammaisuuden perusteella

jarjestettévista palveluista ja tukitoimista 1987/380.)

Vammaisten ja pitk&aikaisesti sairaiden henkildiden on mahdollisuus saada myds
Kelan tarjoamaa vammaistukea. Alle 16-vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu sellai-
selle lapselle joka on sairauden tai vamman takia kuusi kuukautta hoidon, huolenpi-
don ja kuntoutuksen tarpeessa niin, etta se sitoo perhettd enemman kuin samanikaéi-

sen terveen lapsen hoito. Tdméan liséksi hoidon tulee aiheuttaa erityista rasitusta. 16
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vuotta tayttdneen vammaistuki on tarkoitettu sellaiselle vammaiselle tai pitk&aikai-
sesti sairaalle henkil6lle, jonka toimintakyky on ollut heikentyneend vahintaan vuo-
den ajan. Liséksi vamman tai sairauden tulee aiheuttaa haittaa, avuntarvetta, ohjauk-

sen tai valvonnan tarvetta ja/tai erityiskustannuksia. (Kelan www-sivut 2010.)

El&kettd saavan hoitotuki on tarkoitettu tukemaan vammaisen tai sairaan eldkkeen-
saajan kotona asumista seka sielld tapahtuvaa hoitoa. Liséksi sen tarkoitus on korvata
sairauden tai vamman aiheuttamia erityiskustannuksia. Elékettd saavan hoitotukea
voi saada 16 vuotta tayttanyt henkild. Kyseessa olevaa hoitotukea ei voi saada jos
henkild saa ainoastaan osatyokyvyttomyyseldkettd, osa-aikaeldkettd, perhe-elékettd
tai tyokyvyttomyyselékettd. Kuten muihinkin tukimuotojen saantiin, myos elaketta
saavan hoitotuen saantiin vaikuttaa henkilon toimintakyky, jonka tulee olla heikenty-
nyt sairauden tai vamman vuoksi yhtéjaksoisesti vahintddn vuoden ajan. (Kelan

www-sivut 2010.)

Vammaispalveluiden toimivuutta on tutkittu muun muassa Eurassa. Lahteenmaki,
Mikkonen ja Saarni (2004, 3-5) kartoittivat opinnaytetydssadn Euran kunnan vam-
maispalveluja sek& selvittivdt miten vammaispalvelut oli kunnassa jarjestetty ja mi-
ten niitd voisi kehittdd. Tutkimustulosten mukaan Euran kunnan vammaispalveluihin
oltiin melko tyytyvaisia, mutta kehitysideoita seka parannettavaa loydettiin jokaiselta
kyselyssd kasitellyltda vammaispalvelun osa-alueelta. Tutkimuksen kohderyhména
olivat vammaispalveluiden sek& jarjestojen parissa tyOskentelevét henkil6t. (Léh-
teenmaki, Mikkonen & Saarni 2004, 3-5.)

Jokelainen ja Ruuska-Rappu (2007, 5) tutkivat opinndytetydsséan asiakastyytyvéi-
syyttd Jyvéskylan kaupungin vammaispalvelussa. Asiakaskyselylla haluttiin saada
tietoa vammaispalvelun asiakkaiden kokemuksista koskien vammaispalveluja. Tut-
kimustuloksista osoittivat, ettd vammaispalveluiden asiakkaat olivat saamiinsa palve-
luihin melko tyytyvéisid. Kaikkein tyytymattomimpia oltiin vammaispalveluista tie-
dottamiseen (Jokelainen & Ruuska-Rappu 2007, 5). Liséksi vammaispalveluita on
tutkittu Jyvaskylan ammattikorkea koulussa mydos palveluiden ja tyén kehittdmisen
nakokulmasta. Savolaisen (2009, 36) tavoitteena oli lisata ymmarrysta Adnekosken
vammaispalvelujen nykytilasta ja tulevaisuuden nédkymista seka kehittamistarpeista.
(Savolainen 2009, 36.)
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2.4.3 Tukijéarjestot

Aivovammaliitto ry toimii aivovammautuneiden sekd heiddn omaistensa tuki- ja
edunvalvontajarjestond, sekd vammautuneiden, perheiden ja aivovammojen kuntou-
tuksesta ja hoidosta kiinnostuneiden ammattihenkildiden yhteysjarjesténa. Liséksi
liitto toimii myos alueellisten aivovammayhdistysten seka paikallisten tukiryhmien
keskusjarjestona. Aivovammaliiton pyrkimys on parantaa vammautuneiden henkil6i-
den sosiaalista asemaa seka vaikuttaa positiivisesti hoito-, kuntoutus ja palvelujarjes-
telmien kehittdmiseen aivovammautuneiden henkil6iden tarpeita vastaaviksi. Taman
lisaksi liiton toiminnan tavoitteena on aivovammojen tutkimuksen, hoidon ja ehkéi-

syn kehittdminen. (Aivovammaliitto ry:n www-sivut 2005.)

Aivovammaliitto ry jarjestdd muun muassa tiedotusta, koulutusta, neuvontaa, ohjaus-
ta ja vertaistukea aivovammoihin liittyvista asioista, seka tuettuja lomia, perhelomi-
tuspalveluja, sopeutumisvalmennuskursseja ja paivittdistoimintaa. Liitto toimii kiin-
tedssa yhteistydssé eri vammaisjarjestojen seka viranomaisten kanssa. Aivovamma-
liitto ry aloitti toimintansa vuonna 1992, muutama vuosi sen jalkeen kun ensimmai-
nen aivovammayhdistys oli perustettu Helsinkiin. Liiton toimintaa on péaasiallisesti
rahoitettu Raha-automaattiavustuksilla, osallistumismaksuilla, ilmoitus- ja muilla
myyntituloilla sekd lahjoituksilla ja vuosittaisilla jasenmaksuilla. Suomen aivovam-
maliitto ry kuuluu yhdessa 17 muun maan aivovammajarjeston kanssa eurooppalai-
sen BIF:n riveihin. BIF, eli ”Brain Injured & Families European Confederation “ pe-
rustettiin vuonna 1999 parantamaan traumaattisen aivovamman saaneiden henkil6i-
den ja heidén perheittensa tilannetta tuomalla heitd enemman esille. (Aivovammaliit-

to ry:n www-sivut 2005. )

Aivovammaliitto ry:n lisaksi perheitd tukemaan on olemassa myos muita tukijarjes-
t0j4, joista esimerkkiné 9 aluejérjestda seka useita paikallisia toimintaryhmia (Aivo-
vammaliitto ry:n www-sivut 2005). Suurin aluejérjestd on péadasiassa paakaupunki-
seudulla toimiva, vuonna 1990 jasentensa hyvinvointia edistamaan perustettu aivo-
vammayhdistys ry eli AVY ry, jonka toiminta-alueeseen kuuluvat myos kaikki ne
alueet joilla ei ole omaa paikallisyhdistystddn (Aivovammayhdistyksen www-sivut
2007.) Pé&&kaupunkiseudun liséksi Eteld-Pohjanmaalla, Eteld-Savolla, Keski-
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Suomella, Kymenlaaksolla, Oululla, Paijat-Hameell, Satakunnalla sek& Varsinais-

Suomella on omat aluejérjestonsa. (Aivovammaliitto ry:n www-sivut 2005.)

2.4.4 Vertaistuki

Vertaistuki on vastavuoroista kokemustenvaihtoa, jossa samoja kokemuksia omaavat
henkil6t tukevat toinen toisiaan. Vertaistukiryhma on ryhmé, joka kokoontuu séén-
nollisin véliajoin vaihtamaan ajatuksiaan. N&ma ryhmat koostuvat ihmisistd, jotka
ovat kdyneet 1&pi samankaltaisia prosesseja, ja jotka sek& kuuntelemalla ettd puhu-
malla saavat tukea samassa eldméntilanteessa olevilta ihmisiltd. (Virokangas 2004,
14-15))

Aivovammaliitto ry:n vapaaehtoisena vertaistukijana voi toimia aivovamman saanut
henkild tai tdman omainen, jolla on halu auttaa ja tavata toisia samankaltaisia ela-
méankokemuksia omaavia ihmisid. Aivovammaliitto ry seka kouluttaa etta jarjestaa
vertaistukihenkilditda aivovammautuneille ja heiddn omaisilleen, jonka lisdksi myds
jotkin aivovammayhdistykset pydrittdvat toimivia vertaistukiryhmid. Erilaisista ver-
taistukimahdollisuuksista 10ytyy runsaasti tietoa paikallisten aivovammajarjestojen
sekd aivovammaliitto ry:n nettisivuilta, seké nelja kertaa vuodessa julkaistavasta Ai-

voitus-lendesta. (Aivovammaliitto ry:n www-sivut 2005. )

2.4.5 Omaishoito

Omaishoitotilanne syntyy usein valitettavan &killisesti, esimerkiksi puolison vam-
mautumisen seurauksena ja hoitajana voi toimia hoitoa tarvitsevan omainen tai muu
ldheinen ihminen. Tallaisissa tilanteissa omaisten pitad usein melko nopeastikin paat-
t&& kodin ja laitospaikan valiltd. Omaishoidon tavoitteena on se, ettd hoidettava saisi
elad mahdollisemman tavallista eldma& tutussa ympéristossa, saaden tarvittavaa tu-
kea omaisiltaan seké viralliselta palvelujérjestelméltd. Omaishoito on useissa maissa
yleisin vammaisten sekd vanhusten hoitomuoto. (Purhonen & Rajala 1997, 199-
201.)
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Omaishoitolaissa omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan hen-
kilon hoidon jérjestamisté kotioloissa, joka toteutetaan hoidettavan omaisen tai muun
ldheisen ihmisen avulla. Omaishoidon tuella tarkoitetaan puolestaan kokonaisuutta,
joka muodostuu hoitopalkkioista, omaishoitajan tukemisesta seké hoidettavan tarvit-
semista palveluista. Suomessa omaishoidon tukea saa noin 34 000 henkil64, joista 65
vuotta taytténeitad on 66 %, 18-64-vuotta tayttaneitd 21 % sekd 0-17-vuotiaita 13 %.

(Kuntatiedon keskuksen www-sivut 2008.)

Omaishoidon tukea voidaan hakea hoidettavan henkilon kotikunnalta, ja sitd voidaan
myont&a seka lyhyt- ettd pitk&aikaisen hoidon tarpeen perusteella (Sosiaali- ja terve-
ysministerion www-sivut 2009). Kunta voi myontdd omaishoidon tukea sellaisissa
tilanteissa joissa henkild sairauden, vamman tai muun vastaavan syyn vuoksi tarvit-
see kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa, joissa hoidettavan laheinen tai omainen
on valmis vastaamaan tarvittavasta hoidosta ja huolenpidosta saatavilla olevien pal-
veluiden avulla. Tuen saaminen vaatii my0s ettd hoitajan toimintakyky ja terveys
vastaavat omaishoidon asettamia vaatimuksia ja omaishoito on yhdesséd muiden sosi-
aali- ja terveyspalveluiden kanssa hoidettavan hyvinvoinnin, turvallisuuden ja ter-
veyden kannalta riittdvad. Hoidettavan koti on oltava seké terveydellisiltd ettd muilta
olosuhteiltaan annettavalle hoidolle sopiva ja tuen mydntdminen on katsottava olevan
hoidettavan edun mukaista. Omaishoitajalla on oikeus lakisaateisiin vapaapdiviin se-
k& hoitopalkkioon, joka mééaraytyy jokaiselle yksil6llisesti hoidon vaativuuden ja si-
tovuuden perusteella. Hoitopalkkion on oltava vahintddn 300 € kuukaudessa. (Laki
omaishoidon tuesta 2005/937.)

2.5 Perhe

Nykysuomen sanakirja vuodelta 1992 méaérittelee perheen inhimilliseksi yhteisoksi,
jonka normaalissa tapauksessa muodostavat vaimo, mies seka lapset ja johon nykyi-
sen kasityksen valossa voidaan lukea liséksi vain joku ldheinen sukulainen tai muu
naiden kanssa yhdessd pysyvasti asuva henkild (Nykysuomen sanakirja. O-R. 1992.
262). Vaestorekisterikeskuksen véestotietojarjestelmén méaritelméan mukaan samaan
perheeseen kuuluvaksi on vuoden 2009 alusta lahtien katsottu kuuluvan kaikki sa-

massa asunnossa asuvat henkil6t. Perheet on luokiteltu lapsettomiin ja lasten kanssa



22

asuviin avo- tai aviopareihin, rekisteroityihin nais- ja miespareihin sek& yhden van-
hemman perheisiin. Avoliitossa eldvét parit paatelladn yhdessd asumisen perusteella.
Lapsiperheiksi luokitellaan kaikki ne perheet, joilla on alle 18-vuotiaita lapsia. (Ti-

lastokeskuksen www-sivut 2009.)

Perhe ei kuitenkaan ole kasitteend yksiselitteinen, ja silla tarkoitetaan eri yhteiskun-
nissa eri asioita. Nykyiset naisen ja miehen muodostavat ydinperheet, naisten ja
miesten luotsaamat yksinhuoltaja perheet, avioerojen jalkeiset uusperheet, samaa su-
kupuolta olevien kumppaneiden ja lapsen perheet, lapsuuden perheet ja eldkelaisper-
heet eroavat sekda rakenteeltaan etta elaménvaiheiltaan. Lisdksi muodoltaan toisiaan
muistuttavien perheryhmien sisdiset erot voivat olla usein huomattavia. (Forsberg &
Natkin 2003, 10-11.)

Perhe on siis sekd sosiaalinen etté psykologinen yksikkd, josta on erilaisia kasityksié
eri kulttuureissa seka yksittaisten kulttuureiden sisélla (Linna 1994, 1-3). Vaikka
perheen tehtdvat vaihtelevat eri kulttuureissa ja yhteiskunnissa, sen tarkeimmaksi

yhteiskunnalliseksi tehtdvéksi luetaan usein kasvatustehtéva. (Paananen 1990, 9).

2.5.1 Vanhemmuus

Kun puhutaan niisté aikuisista jotka kaytdnnéssa huolehtivat lapsista, puhutaan sosi-
aalisesta vanhemmuudesta. Lapsen tunneperaiset kokemukset vanhemmuudesta taas
ovat psykologista vanhemmuutta. Arkipéivaan vaikuttavat aikuiset, isovanhemmat ja
muut laheiset saattavat myds kuulua lapsen perhekuvaan. (Vilen, Leppamaki & Ek-
strom 2008, 194.)

Rautiaisen (2001) mukaan vanhemmuus voidaan jakaa viiteen keskeiseen, yhta ar-
vokkaaseen osa-alueeseen, joista lapsi kaipaa mukaan eri elaménvaiheissa eri osa-
alueita. EI&man opettaja opettaa lapselle arkieldman taitojen lisdksi muun muassa
oikean ja vééaran eroja, tapoja seka sosiaalisia taitoja. Ihmissuhdeosaajana vanhempi
kannustaa, kuuntelee ja keskustelee lapsen mieltd askarruttavista asioista, auttaa risti-

rildoissa ja tukee lapsen itsendistymistd. Rakkauden antajana vanhempi tarjoaa lap-



23

selleen hellyyttd, lohdutusta, hyvaksyntéa sekd myotaelad lapsensa vierelld. (Rautiai-
nen 2001, 103.)

Huoltajana vanhempi pitda huolta muun muassa arkipdivaisista asioista kuten ruuan
antamisesta, vaatetuksesta, lapsen levon turvaamisesta sekd puhtaudesta. Lis&ksi
vanhempi toimii my6s rajojen asettajana, jolloin h&n esimerkiksi huolehtii lapsen
turvallisuudesta, valvoo ja noudattaa tehtyja sopimuksia ja sanoo tarpeen vaatiessa
myo6s “Ei” (Rautiainen 2001, 103). Vanhemmuuden ei mydskéaén ole tarkoitus paat-
tyd sind samaisena paivana kuin lapsi tayttaa kahdeksantoista vuotta, vaan vanhem-
muus on koko eldamén mittainen tie, jolla ihminen kehittyy uusien asioiden edessa.

(Lastensuojelun keskusliiton www-sivut 2000.)

Hyvé vanhempi tukee lasta kaikilla kehityksen osa-alueilla. Lapsen psyykkisen, fyy-
sisen ja sosiaalisen kehityksen turvaamiseksi vanhemman tulee pystya erottamaan
omat tarpeensa ja toiveensa lapsensa tarpeista ja héanelld tulee olla riittavat kyvyt
asettua lapsensa asemaan tata ymmartadkseen. (Kansanterveyslaitoksen www-sivut
2006.)

2.5.2 Puoliso

Nykysuomen sanakirjan mukaan puoliso on avioliitossa oleva nainen tai mies suh-
teessa toinen toisiinsa, eli aviovaimo ja aviomies, aviopuoliso ja kumppani (Ny-
kysuomen sanakirja 1992, O-R, 480). Suomen verohallinto katsoo puolisoiksi henki-
I6t, jotka ovat ennen verovuoden péattymistéd solmineet avioliiton. My0s parisuhteen-
sa rekisterdineet mies- ja naisparit katsotaan verotuksessa puolisoiksi. Puolisoiksi
voidaan myos katsoa ne henkil6t, jotka ovat verovuonna jatkuvasti asuneet samassa
taloudessa avioliittoa muistuttavissa olosuhteissa, jos he ovat aikaisemmin olleet
keskenadn avioliitossa tai rekisterdidyssa parisuhteessa tai jos heilld on tai on ollut

yhteinen lapsi. (Verohallinnon www-sivut 2008.)

Parisuhteessa puolisoilla on monia erilaisia rooleja, joista suhde koostuu. Puoliso on
parhaimmassa tapauksessa toiselle seké rakastaja etta ystava, arjen sankari ja ihmis-

suhdeosaaja sekd rajoittaja. Rakastajan roolissaan puoliso antaa vastaparilleen hel-
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lyytta ja vastarakkautta, huomaa puolisonsa hyvét puolet sekd antaa puolisolleen
eroottista vastakaikua. Ihmissuhdeosaajana puoliso taas esimerkiksi kuuntelee, sovit-

telee ja oppii ristiriidoista. (Rautiainen 2001, 104.)

Ystévan roolissa henkil® sitoutuu yhteiseen tulevaisuuteen puolisonsa kanssa, lohdut-
taa ja arvostaa seka kasvaa yhdessé tdmén kanssa. Rajoittajana puoliso kunnioittaa
toisen kanssa luotuja sopimuksia, tukee toisen itsendisyyttd, tunnistaa omat rajansa ja
kunnioittaa toisen asettamia rajoja. Arjen sankarina puoliso puolestaan huolehtii
omalta osaltaan esimerkiksi lastenhoidosta ja paivittaisista askareista, sietda turhau-
tumisia ja suunnittelee ajankayttodén parisuhdetta ajatellen. (Rautiainen 2001, 104.)

2.5.3 Elamantilanne

Ihmisen eldmantilanne muodostuu silld hetkell vallitsevista olosuhteista, eli sosiaa-
listen, psyykkisten seka taloudellisten ja kulttuurillisten tekijoiden kokonaisuudesta.
Tarkemmin sanottuna eldmaéntilanteeseen vaikuttavat muun muassa perhe, sosiaaliset
verkostot, ty6tilanne, taloudelliset resurssit, ajankaytt6on vaikuttavat realiteetit, kult-
tuuriperimé ja osallisuusprosessit. Elaméntilanne muodostuu siis monista eri osa-
alueista, joita voidaan toki erotella, vaikka ne ovatkin toisiinsa yhteydessa. (Jyvasky-

l&n yliopiston www-sivut 1999.)

2.5.4 Perhedynamiikka ja perheen sisdinen roolijako

Perhedynamiikalla tarkoitetaan perheen siséisia toimintatapoja ja vuorovaikutussuh-
teita. Perhedynamiikkaan vaikuttavat muun muassa perheenjasenten persoonallisuus
ja valmiudet ratkoa vuorovaikutussuhteiden pohjalta syntyneitd ongelmia. Erilaiset
Kriisitilanteet saattavat muuttaa perhedynamiikkaa, koska tutuiksi tulleet roolit eivét

enéa syysta tai toisesta toteudu. (Hakulinen, Tampereen yliopiston www-sivut 1998.)

Perheet erottuvat muista sosiaalisista ryhmisté perheenjasenten valisilla tunteenomai-
silla, sosiaalisilla seka juridisilla siteilld. Perheen siséiset roolijaot ovat muuttuneet
viimeisten vuosikymmenien aikana, kun esimerkiksi naiset ovat lahteneet ajamaan

omaa asemaansa niin perheen sisélld kuin ty6eldmassa. Nain ollen pitk&an vallinnut
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kasitys miehestd perheen pé&ané ja padasiallisena elattdjand on alkanut muuttua, muun
muassa isyyslomien mahdollistamisen myota. (Linna 1994, 1-6.)

Perheen sisalla sen jasenilla on yleensa useampia rooleja, esimerkiksi vaimon ja &i-
din rooli, miehen ja isan rooli sek& lapsen ja sisaruksen rooli. Perheen sisdiset roolit
eivét ole pysyvid, vaan ne sek& joustavat ettd muuttuvat eri elamantilanteissa. Kun
roolijako on onnistunut, perheenjdsenten roolit tdydentdvat toisiaan ja toimivat vas-

tavuoroisesti. (Tammentie 1999, 11.)

3 OPINNAYTETYON TAVOITTEET, TARKOITUS JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tavoitteena oli saadun tiedon avulla kehittdd kyseessa olevien perhei-
den tuen saantia. Lisaksi perheiden auttamisen ohella tavoitteena oli kasvattaa aivo-

vammatietoutta opiskelijoiden keskuudessa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd millaista tukea perheet, joista toisella van-
hemmalla on diagnosoitu aivovamma, olivat saaneet ja minkalaista tukea kaivattai-
siin lisdd. Taman lisaksi tarkoituksena oli kartoittaa perhedynamiikassa tapahtuneita
muutoksia toisen vanhemman aivovammauduttua. Tietoa haettiin seuraavilla tutki-

muskysymyksill&:

1. Millaisia muutoksia perhedynamiikassa on tapahtunut toisen vanhemman aivo-

vammauduttua?

2. Millaista tukea perheet ovat saaneet toisen vanhemman aivovammauduttua?

3. Millaista tukea perheet toivovat saavansa toisen vanhemman aivovammauduttua?
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinndytetyon tutkimusmenetelména kaytettiin kvantitatiivista, eli maaréllista tutki-
musta. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2003, 129) mukaan kvantitatiivinen tut-
Kimus tunnetaan sosiaali- ja yhteiskuntatieteissa my6s nimilld hypoteettis-
deduktiivinen tutkimus, sek& eksperimentaalinen ja positivistinen tutkimus. P&éatel-

maét perustuvat talldin havaintoaineiston tilastolliseen analysointiin.

Kvantitatiivisen tutkimuksen keskeisid osa-alueita ovat aiemmista tutkimuksista teh-
dyt johtopaattkset, aiemmat teoriat, hypoteesien esittdminen seké kasitteiden méarit-
tely. Tutkimuksen kannalta oleelliset ké&sitteet on valittu ja maaritelty harkiten ja ne
selvitetddn lukijan avuksi. Aineiston keruun on suunniteltu tarkasti jolla varmiste-
taan, ettd havaintoaineisto soveltuu maaralliseen, numeraaliseen mittaamiseen. Li-
séksi valitaan tutkittavat henkilot ja maaritelladn heistd perusjoukko, johon tulosten
tulee pated. Taman jalkeen kyseessd olevasta perusjoukosta otetaan otos. Kun ha-
vaintoaineisto on saatu, muuttujat muodostetaan taulukkomuotoon ja aineisto saate-
taan tilastollisesti késiteltdvadn muotoon. Paatelmien teko perustuu siis havaintoai-
neiston tilastolliseen analysointiin, jolloin tuloksia kuvataan esimerkiksi prosenttitau-
lukoiden avulla, kuten tassakin tutkimuksessa on suurimmilta osin tehty. (Hirsijérvi
ym. 2003, 129,147.)

Mékinen (2006, 94-95) esittelee tutkimusetiikkaa kasittelevéssa teoksessaan Kuulan
niin sanotun tarkistuslistan, jonka mukaan tutkimukseen osallistuvien henkilGiden
informointi tulisi hyvén tutkimusetiikan mukaan suorittaa. Kuulan mukaan haastatel-
taville on tuotava riittdvan hyvin selville tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteesta,
tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta, aineistonkeruutavasta seka aineis-
ton luottamuksellisesta kasittelystd. Liséksi tulee kdyda ilmi tutkimuksen tekijan etta
yhteistyokumppanin yhteystiedot seka tutkittavia mahdollisesti koskevat muut tie-
donléhteet. ( Makinen 2006, 94-95.)

Tutkimuksessa kyselylomakkeen (Liite 2) mukaan liitettiin saatekirje (Liite 1), joka
pyrittiin rakentamaan edelld mainitun tarkistuslistan periaatteita noudattaen. Lisaksi

kyselylomakkeen seuraksi liitettiin valmiiksi taytetty sek& maksettu palautuskuori.
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Tutkimuksen yhteisty6kumppani Aivovammaliitto ry avusti jaseniensa tavoittami-
sessa, ja lahetti kyselylomakkeet perheisiin. Tutkimukseen osallistuneiden henkil6-
tiedot eivat siis tulleet missaan vaiheessa opinndytetyon tekijan tietoisuuteen. Tutki-
muksen kohderyhméné olivat ne perheet, joissa toiselle vanhemmalle oli diagnosoitu
aivovamman. Lahtokohdaksi oli valittu puolison ndkékulman. Kyselylomakkeita 18-
hetettiin 50 vastaajalle, joista palautui 23 (46 %). Kyselylomakkeilla saatu aineisto
kasiteltiin luottamuksellisesti vaitiolovelvollisuutta noudattaen. Analysoinnin jalkeen

kyselylomakkeet tuhottiin asianmukaisesti.

Opinnaytetyon tutkimusaineisto keréattiin puolistrukturoitujen kyselylomakkeiden
avulla. Siind vastaajien tuli vastata kolmeen strukturoimattomaan sekd kahdeksaan
strukturoituun kysymykseen. Strukturoiduista kysymyksistd saadut vastaukset analy-
soitiin tilastollisesti ja asetettiin esille prosenttitaulukoiden muodossa. Analysointi-
prosessissa kaytettiin  hyvéksi Microsoft Office Excel 2007,- sek& Tixel-
taulukkolaskentaa. Strukturoimattomat eli vapaat kysymykset kéytiin l&pi siséllon

analyysin periaatteita noudattaen.

Siséllén analyysi toteutettiin Neutens & Rubinsonin (2001,187) teoksessa esitettyé
taulukkoa mukaillen. Vastaukset luettiin tarkasti kirjoittaen samalla runsaasti muis-
tiinpanoja marginaaleihin. Kun tutkimusaineisto oli tuttu, jaettiin vastaukset teemoi-

hin. Tdéman jalkeen ne térkeéat aiheet, jotka nousivat vastauksissa yha uudelleen pin-
taan, kirjattiin ylos ja kaytettiin tulosten ja johtop&atdsten luomiseen.

5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Taustatiedot vastaajista

Kyselyyn vastanneista 11 (48 %) oli miehi& ja 12 (52 %) naisia (Kuvio 1).
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Kuvio 1. Tutkimukseen osallistuneiden miesten ja naisten osuus prosentteina (n=23)

Kyselyyn vastanneista 12 (70 %) oli yli 40-vuotiaita. Yksi (4 %) vastanneista oli 26—
30-vuotias, yksi (4 %) 31-35-vuotias ja alle 26-vuotiaita ei yhtaan (Kuvio 2).
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Kuvio 2. Kyselyyn vastanneiden ikdjakauma (n=23)

Kyselyyn vastanneista kahdeksalla (35 %) henkil6lla puolison vammautumisesta oli
kulunut 1-3 vuotta, kolmella (13 %) 4-7 vuotta ja viidella (22 %) 8-11 vuotta. Kah-
della (9 %) vastaajista puolison vammautumisesta oli kulunut 12-15 vuotta ja viidel-
14 (22 %) aikaa oli kulunut yli 15 vuotta (Kuvio 3).
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Kuvio 3. Kyselyyn vastanneiden puolison vammautumisesta kulunut aika (n=23)

Liséksi tutkimuksessa kaytetyn kyselylomakkeen taustakysymyksissé selvitettiin

kuinka monta lasta vastaajan perheeseen kuuluin. Kahdella (9 %) vastaajista perhee-
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seen kuului kaksi lasta. Yhdeksélla (39 %) vastaajista oli perheesséén 2 lasta ja seit-
semalla (30 %) vastaajista oli perheessdén kolme lasta. Viidella (22 %) vastaajista oli

perheesséan nelja lasta tai enemman.

5.2 Perhedynamiikassa tapahtuneet muutokset toisen vanhemman aivovammaudut-
tua

Yhdella suljetulla ja kahdella avoimella kysymyksella pyrittiin selvittdmaan muut-
taako puolison vammautumien perheen siséisid rooleja ja miten ndmé muutokset na-
kyvat arjessa sekd perheen sisdisissd toimintatavoissa. Vastaajista 17 (74 %) vastaa-
jaa koki puolison vammautumisen muuttaneen perheen siséisia rooleja (Kuvio 4) ja
22 (95 %) kyselyyn vastanneista koki puolison vammautumisen muuttaneen jollakin
tapaa perheen siséisia toimintatapoja. Kaikki vastaajat tunnistivat arjessaan tapahtu-

neen muutoksia puolison vammautumisen jalkeen.
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Kuvio 4. Puolison vammautumisen vaikutukset perheen sisaisiin rooleihin (n=23)

Kysymykseen jolla selvitettiin miten puolison aivovammautuminen nakyy perheen
arjessa, kyselyyn vastaajista 13 (57 %) mainitsi puolison vammautumisen nékyvén
arjessa terveen puolison liséantyneend tytdtaakkana. Paivittdiset juoksevat asiat kuten
kaupassa ja virastoissa asioinnit, kotiaskareet sekd vammautumiseen liittyvat hoito-
asiat olivat joko osittain tai tdysin vastaajan vastuulla. Yksi vastaajista kertoi arjen

tyot jaettavan tasaisesti perheenjasenten kesken.

’Minun huolenani ovat raha-asiat, laskujen maksamiset...Huolehdin my&ds mieheni
vammautumiseen liittyvat hoitoasiat, kuntoutuksen jarjestamisen, kaikki vakuutusyh-

tion ja oikeudenkayntiin liittyneet asianajajaneuvottelut...”
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’Vamman aiheuttaman toimintakyvyn alenemisen vuoksi olen tahtomattani joutunut

ottamaan ’perheenpaan” roolin™

Kuusi (26 %) kyselyyn vastanneista oli sitd mielt4 ettd padvastuu lasten hoidosta ja
kasvatuksesta oli siirtynyt joko osittain tai kokonaan vastaajan vastuulle. Kaksi vas-

taajaa kuvaili itsedén yksinhuoltajaksi.

’Vastuu kaikesta on minulla. Olen ik&aan kuin yksinhuoltaja.”

’Vastuu perheen ja lasten asioista on siirtynyt kokonaan minulle eli aidille. Lapset
kertovat huolensa ja murheensa aidille, koska eivat halua huolestuttaa isaa...”
’Ei onneksi isén rooli muuttunut poikien eldmé&ssa mutta minun nakokulmastani ai-

nakin pari ensimmaista vuotta mieheni toteutti isén roolia minun tukemanani...”

Viisi (22 %) kyselyyn vastanneista kertoi térménneensé arjessaan vammasta aiheutu-
vien oireiden kuten vasymyksen, muistamattomuuden sek& aloitekyvyttémyyden
tuomiin ongelmiin. Monet kokivat olevansa vammautuneen puolisonsa muistin jat-

keita.

”Puoliso on vasyneempi ja haluttomampi, hajamielinen, muistamaton, kivulias...”
’VVoimakas vasyminen, herkistyminen...”

”Aivovamman myo6ta mieheni on aikalailla muuttunut...han on aika hidas, unohtele-
va, hajamielinen, aika paljon omissa oloissaan viihtyva...usein jotenkin poissa oleva.

Ulospain han nayttaa terveeltd, joten ystavien ja sukulaisten on vaikea ymmartaa,

etta meill& olisi mitéan ongelmia.”

5.3 Perheiden tuen saanti toisen vanhemman aivovammauduttua
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Vastaajista nelja (17 %) oli saanut tukea hoitohenkilokunnalta, 16 (70 %) ystévilt,
kuusi (26 %) aivovammaliitolta, nelja (17 %)hoitohenkilokunnalta, kaksi (9 %) sosi-
aalityontekijélta ja kaksi (9 %) aivovammayhdistykseltd. Yksi (4 %) vastaajista oli
saanut tukea tukihenkil6lta ja kahdeksan (35 %) joltakin muulta taholta. Tuensaanti-
tahoiksi mainittiin kertaalleen puheterapeutti, neuropsykologi, Képylan kuntoutus-
keskus. Kahdesti mainittiin Hippokampus - verkkosivusto ja psykoterapeutti. (Kuvio
5).
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Kuvio 5. Tuensaanti tahot

5.3.1 Tiedon saanti puolison vammautumisen jalkeen

Kysymyksessé "Kuinka paljon olette saaneet tietoa puolisonne vammaan liittyvisté
asioista?” selvitettiin kuinka paljon tietoa kyselyyn vastanneet olivat saaneet erinéi-
sistd asioista puolisonsa vammautumisen jalkeen. Erittdin paljon tietoa itse aivo-
vammasta oli saanut kahdeksan (35 %) vastanneista, melko paljon tietoa oli saanut
yhdekséan (39 %) ja yksi (4 %) vastaajista ei osannut sanoa kuinka paljon oli tietoa
saanut. Nelja (17 %) vastaajista oli saanut tietoa vammasta melko huonosti ja yksi (4

%) erittain huonosti (Kuvio 6).
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Kuvio 6. Vastaajan tiedonsaanti aivovammasta (n=23)
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Kyselyyn vastanneista kuusi (26 %) oli saanut tietoa vamman mukanaan tuomista

muutoksista erittdin paljon, kun taas kahdeksan (35 %) vastaajista koki saaneensa

tietoa melko paljon. Melko huonosti tietoa vamman tuomista muutoksista koki saa-

neensa seitseman (30 %) ja kaksi (9 %) vastaajista koki tiedon saannin erittdin huo-

noksi (Kuvio 7).
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Kuvio 7. Vastaajien tiedonsaanti aivovamman tuomista muutoksista (n=23)

Nelja (17 %) kyselyyn vastanneista koki saaneensa tietoa puolisonsa vamman hoi-

dosta erittain paljon. Melko paljon tietoa koki saaneensa Seitseman (30 %) ja kaksi

(9 %) vastaajista ei osannut sanoa kuinka paljon oli tietoa saanut. Vastaajista kuusi

(26 %) koki tiedon saannin melko huonoksi ja nelja (17 %) erittdin huonoksi (Kuvio

8).
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Kuvio 8. Vastaajien tiedonsaanti puolison vamman hoitoon liittyvista asioista (n=23)

Kyselyyn vastanneista kolme (13 %) koki saaneensa erittdin paljon tietoa puolison

kuntoutukseen liittyvistd asioista. Kahdeksan (35 %) koki saaneensa tietoa melko

paljon, ja viisi (22 %) vastaajaa ei osannut sanoa paljonko oli tietoa saanut. Viisi (22

%) vastaajaa koki tiedon saannin melko huonoksi ja erittdin huonoksi tiedon saannin

kuntoutukseen liittyvisté asioista koki kaksi (9 %) vastaajaa (Kuvio 9).
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Kuvio 9. Vastaajien tiedonsaanti kuntoutukseen liittyvisté asioista (n=23)

Kukaan kyselyyn vastanneista ei kokenut saaneensa tietoa taloudellisista tuista erit-

tain paljon. Kolme (13 %) vastaajista koki saaneensa tietoa melko paljon. Yksi (4 %)

vastaajista ei osannut sanoa paljonko oli tietoa saanut. Kahdeksan (35 %) koki saa-

neensa tietoa melko huonosti ja erittdin huonosti tietoa taloudellisista tuista koki saa-

neensa 11 (48 %) vastannutta (Kuvio 10).
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Kuvio 10. Vastaajien tiedonsaanti taloudellisista tuista (n=23)

Yksikaan kyselyyn vastanneista ei kokenut saaneensa tietoa kotiavuista erittain pal-
jon. Melko paljon tietoa koki saaneensa kolme (13 %). Tutkimukseen osallistuneista
kaksi (9 %) ei osannut sanoa kuinka paljon oli tietoa saanut ja suurin osa eli kymme-
nen (43 %) vastanneista koki tiedon saannin melko huonoksi. Erittdin huonoksi tie-
donsaannin koki kahdeksan (35 %) henkil6a (Kuvio 11).
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Kuvio 11. Vastaajien tiedonsaanti kotiavuista (n=23)

Vain yksi (4 %) vastaajista koki saaneensa tietoa tukijérjestoista erittdin paljon ja
melko paljon tietoa koki saaneensa seitseman (30 %). Sama maar4, eli seitseman (30
%) vastaajaa ei osannut sanoa kuinka paljon tietoa olivat saaneet ja melko huonoksi
tiedon saannin koki kuusi (26 %) vastaajista. Erittdin huonoksi tiedonsaannin koki
kaksi (9 % )vastaajista (Kuvio 12).
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Kuvio 12. Vastaajien tiedonsaanti tukijarjestoistd (n=23)

Yksikaan kyselyyn vastanneista ei kokenut saaneensa tietoa tukihenkilétoimintaan
liittyvista asioista erittdin paljon. Nelja (17 %) vastaajista koki saaneensa melko pal-
jon tietoa tukihenkil@istd, mutta suurin osa eli seitseman 30 % vastaajista ei osannut
sanoa kuinka paljon oli tietoa saanut. Melko huonosti tietoa koki saaneensa kuusi (26
%)vastaajaa ja saman verran vastaajia tunsi saaneensa tietoa erittdin huonosti (Kuvio
13).
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Kuvio 13. Vastaajien tiedonsaanti tukihenkilGista (n=23)

Erilaisista palveluista ei kukaan vastaajista kokenut saaneensa erittain paljon tietoa,
mutta melko paljon koki tietoa saaneensa kolme (13 %) vastaajaa. Nelja (17 %) vas-
taajista ei osannut sanoa kuinka paljon oli tietoa saanut. Kahdeksan (35 %) koki saa-
neensa tietoa melko huonosti. Erittain huonosti tietoa erilaisista palveluista koki saa-
neensa kahdeksan (35 %) vastaajaa (Kuvio 14).
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Kuvio 14. Vastaajien tiedonsaanti erilaisista palveluista (n=23)

Tutkimuksessa selvitettiin myds, milt4 tahoilta tietoa oli saatu puolison vammautu-
misen jalkeen ja mita tahoa pidettiin tarkeimpéna tiedonlahteend. Tarkeimpana tie-
donl&hteend pidettiin ladkarig, silla 11 (48 %) vastaajista merkitsi 1aakéarin tarkeim-
méksi  tiedon antajaksi. Kuusi (26 %) vastaajista koki sairaanhoita-
jat/terveydenhoitajat toiseksi tarkeimmaksi tiedonlahteeksi ja sosiaalitydntekijét oli-
vat neljan (17 %) vastaajan mielesta kolmanneksi térkein tiedonlédhde. Yhdeksan (39
%) vastaajista oli saanut tietoa muista lahteistd kuin mitd kysymyksessa oli annettu
vaihtoehdoiksi. Muiksi tiedonlahteiksi mainittiin viidesti Internet ja kahdesti neuro-
psykologi. Liséksi muiksi tiedonl&hteiksi mainittiin kertaalleen Invalidiliiton Kapy-
ldn kuntoutuskeskus, toimintaterapeutti, Hippokampus Tuki ry, perheen asianajaja

seka hoitopaikkana toiminut yliopistollinen keskussairaala.

5.3.2 Henkisen tuen saanti puolison vammautumisen jalkeen

Tutkimuksen yksi osa-alue oli selvittdd, millaista henkistd tukea vastaajat olivat saa-
neet puolison vammautumisen jalkeen. Kannustusta ja rohkaisua vastaajista kolme
(13 %) oli saanut erittdin hyvin ja melko paljon seitsemén (30 %). Kaksi (9 %) vas-
tannutta ei osannut sanoa kuinka hyvin he olivat kyseistd henkisen tuen muotoa
osakseen saaneet, mutta viisi (22 %) koki saaneensa rohkaisua ja kannustusta melko
huonosti. Kuusi vastaajaa (26 %) koki edell& mainittujen tuen muotojen saannin erit-

tain huonoksi (Kuvio 15).
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Kuvio 15. Vastaajien saama rohkaisu ja kannustus (n=23)

Kyselyyn vastanneista nelja (17 %) koki saaneensa keskusteluapua erittdin hyvin ja
seitseman (30 %) melko hyvin. Kaksi (9 %) vastaajista ei osannut sanoa kuinka hy-
vin oli keskusteluapua saanut. Viisi (22 %) vastaajista koki saaneensa keskusteluapua
melko huonosti ja toiset viisi (22 %) vastannutta koki saaneensa keskusteluapua erit-
téin huonosti (Kuvio 16).
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Kuvio 16. Vastaajien saama keskusteluapu (n=23)

Nelja (17 %) vastaajista koki tulleensa kuunnelluksi erittéin hyvin ja kahdeksan (35
%) melko hyvin. Yksi (4 %) vastaajista ei osannut sanoa kuinka hyvin heitd oli
kuunneltu. Kyselyyn vastanneista viisi (22 %) koki tulleensa kuunnelluksi melko

huonosti ja toiset viisi (22 %) erittain huonosti (Kuvio 17).
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Kuvio 17. Kuinka hyvin vastaajia oli tuettu kuuntelemalla (n=23)
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Vastaajista kolme (13 %) koki ettd heidan kanssaan oli myotéeletty erittain hyvin ja
toiset kolme (13 %) kokivat myotaelamisen melko hyvéksi. Kuusi (26 %) vastaajista
ei osannut sanoa kuinka hyvin heidén kanssaan oli myotéeletty. Viisi (22 %) vastaa-
jista koki ettd heidan kanssaan oli myo6téaeletty melko huonosti ja kuusi (26 %) koki
ettd myotdelaminen oli ollut erittdin huonoa (Kuvio 18).
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Kuvio. 18. Kuinka hyvin vastaajien kanssa oli myotaeletty (n=23)

Kyselyyn vastanneista kolme (13 %) oli saanut joko erittdin hyvin ja kolme (13 %)
melko hyvin jakaa tunteitaan ja kokemuksiaan, mutta nelja (17 %) vastaajista ei
osannut sanoa kuinka hyvin he olivat saaneet jakaa tunteitaan ja kokemuksiaan. Seit-
seman (30 %) vastaajista koki saaneensa jakaa tunteitaan ja kokemuksiaan melko

huonosti ja erittain huonoksi sen koki kuusi (26 %) (Kuviol9).
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Kuvio 19. Kuinka hyvin vastaajat saivat jakaa tunteitaan ja kokemuksiaan (n=23)

Kaksi (9 %) vastaajista koki ettéd heitd oli tuettu olemalla l&sna erittéin hyvin. Melko
hyvaksi ldsna olemisen koki kolme (13 %) vastaajaa. Kahdeksan (35 %) vastaajista

ei osannut sanoa kuinka hyvin heitd oli tuettu vain lasn& olemalla ja nelja (17 %) ko-
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ki lasna olemisen olleen melko huonoa. Erittdin huonoksi lasna olemisen koki kuusi
(26 %) vastaajista (Kuvio 20).
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Kuvio 20. Vastaajien kokema lasndolo (n=23)

Kyselyssa pyrittiin lisaksi selvittdmaan keneltd vastaajat olivat henkista tukea saaneet
ja mité tahoa he pitivat tarkeimpéna tuen lahteend. Tarkeimmiksi henkisen tuen anta-
jiksi oli merkitty ystavét ja perheenjésenet. Kahdeksan (35 %) piti ystavidan kaikkein
tarkeimpané henkisen tuen lahteend, ja toiset kahdeksan (35 %) piti tdrkeimpané per-
heenjésenidan. Toiseksi tarkeimpind tukijoina pidettiin sukulaisia ja kolmas sija ja-
kautui tasaisesti sosiaalityontekijan, sairaanhoitajien/terveydenhoitajien, laékérin,

tukihenkilon, vertaistukiryhmén seké& aivovammaliiton tyontekijoiden kesken.

5.3.3 Vastanneiden konkreettisen tuen saanti puolison vammautumisen jalkeen

Kyselylomakkeella selvitettiin myds, kuinka hyvin vastaajat olivat puolison vam-
mautumisen jalkeen saaneet konkreettista tukea. Kotiapua vain yksi (4 %) vastaajista
koki saaneensa erittdin hyvin ja kuusi (26 %) melko hyvin. Yksi (4 %) vastaajista ei
osannut sanoa miten hyvin oli kotiapua saanut. Viisi (22 %) vastaajista koki saaneen-
sa kotiapua melko huonosti ja erittdin huonosti kotiapua oli saanut kymmenen (43 %)

vastaajista (Kuvio 21).
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Kuvio 21. Vastaajien saama kotiapu (n=23)

Kukaan kyselyyn osallistuneista ei ollut saanut konkreettista tukea tukihenkilon toi-
mesta erittdin hyvin, ja melko hyvin tukea oli saanut yksi (4 %) vastaajista. Kuusi
(26 %) vastaajista ei osannut sanoa miten hyvin oli tukea saanut ja saman verran vas-
taajia oli sitd mieltd, ettd tukihenkilon tukea oli saatu melko huonosti. Erittdin huo-
nosti tukihenkilon tukea oli saanut enemmistd, eli kymmenen (43 %) vastaajista
(Kuvio 22).
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Kuvio 22. Vastaajien saama tukihenkilon tuki (n=23)

Taloudellista tukea oli saanut erittdin hyvin yksi (4 %) vastaajista ja viisi (22 %)
melko hyvin. Kolme (13 %) vastaajista ei osannut sanoa kuinka hyvin he olivat ta-
loudellista tukea saaneet ja saman verran vastaajia koki ettd olivat saaneet taloudel-
lista tukea melko huonosti. 11 (47 %) vastaajista oli mielestadn saanut taloudellista

tukea erittain huonosti (Kuvio 23).
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Kuvio 23. Vastaajien saama taloudellinen tuki (n=23)

Ohjausta ja neuvontaa oli erittain hyvin saanut vastaajista yksi (4 %) ja viisi (22 %)
melko hyvin. Nelja (17 %) vastaajista ei osannut sanoa kuinka hyvin oli ohjausta ja
neuvontaa saanut ja melko huonosti sitd koki saaneensa yhdeksan (39 %) vastaajista.
Erittdin huonosti neuvontaa ja ohjausta koki saaneensa viisi (22 %) vastaajista (Ku-
Vio 24).
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Kuvio 24. Vastaajien saama ohjaus ja neuvonta (n=23)

Tietoja ja taitoa auttaa ja hoitaa puolisoa oli kaivattu enemman, silla vain yksi (4 %)
koki saaneensa erittdin hyvin tukea tall4 alueella. Kuusi (26 %) koki tdméan melko
hyvéksi ja kaksi (9 %) ei osannut sanoa kuinka hyvin oli tdman kaltaista tukea saa-
nut. Yhdeksén (39 %) koki tdman melko huonoksi ja viisi (22 %) erittdin huonoksi
(Kuvio 25).
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Kuvio 25. Vastaajien saama opastus puolison avustamiseen/ hoitoon (n=23)
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Kodin muutostdissé saatuun tukeen erittdin tyytyvéisia oli kaksi (9 %) vastaajista ja

melko tyytyvaisid samat kaksi (9 %). Kymmenen (43 %) vastaajista ei osannut sanoa

kuinka hyvin olivat saaneet tukea kodin muutostdihin. Kolme (13 %) koki saaneensa

melko huonosti tukea kodin muutostoihin ja kuusi (26 %) koki tamén erittdin huo-

noksi (Kuvio 26).
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Kuvio 26. Vastaajien saama tuki kodin muutostdihin (n=23)

Kyselyyn vastanneista yksi (4 %) oli melko tyytyvéinen viriketoiminnan muodossa

ilmenevéén konkreettiseen tukeen, mutta erittain tyytyvainen ei ollut kukaan vastaa-

jista. Kuusi (26 %) vastaajista ei osannut sanoa oliko saanut tukea viriketoiminnan

muodossa ja kahdeksan (35 %) koki viriketoiminnan saannin melko huonoksi. Erit-

tain huonoksi viriketoiminnan muodossa saadun tuen koki kahdeksan (35 %) vastaa-

jista (Kuvio 27).
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Kuvio 27. Vastaajien viriketoiminnan muodossa saama tuki (n=23)

5.3.4 Tuen riittavyys ja toivotut tuen osa-alueet

Kysyttéessa oliko tuen saanti kokonaisuudessaan ollut riittdvad, kukaan kyselyyn
vastanneista ei kokenut ettd h&ntd olisi tuettu riittavasti ja han olisi saanut kiitettavas-
ti tietoa puolisonsa vammautumiseen liittyvisté asioista. Vastaajista 10 (43 %) oli sita
mieltd, ettd tuen saanti on suurimmaksi osiksi ollut riittamé&tontd. Kahdeksan (35 %)
vastaajaa oli sitd mieltd ettei heitd oltu tuettu mitenk&én. Viisi (22 %) vastaajista oli
sitd mieltd ettd tuen saanti oli useimmiten ollut riittdvad, mutta jonkin verran olisi

parannettavaa (Kuvio 28).

0%

m Kylld, minua on tuettu
riittavasti

B Useimmiten, mutta jonkin
verran olisi parannettavaa

Suurimmaksi osaksi tuen
saanti on ollut riittdmatonta

M Minua ei ole tuettu
mitenkaan

Kuvio 28. Tuen kokonaisvaltainen riittavyys (n=23)

Tutkimuksessa kaytetyn kyselylomakkeen viimeisessd kysymyksessa vastaajia pyy-
dettiin kertomaan miltd osa-alueilta he olisivat kaivanneet enemman tukea. Vastaajis-
ta 22 (95 %) oli ilmaissut toiveensa lisituen tarpeesta puolisonsa vammautumisen

jalkeen. Tutkimustuloksista selvisi ettd perheet olisivat kaivanneet liséé tukea seka



44

tiedollisen, henkisen ettd konkreettisen tuen osa-alueilla. Lisédksi tuloksista nousivat

esille perhekeskeisyys sek&d omana luokkanaan vertaistuen tarve sek tukijarjestoilta

toivottu tuki (Kuvio 29).

Puolisoiden toivoma
tuki
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Kuvio 29. Puolisoiden toivoma tuki (n=22)

Tiedollista tukea olisi kaivattu enemman itse vammasta ja sen hoidosta, ladkitykses-

t4, kuntoutuksesta, palveluista, taloudellisista tuista sekd tukea vammautuneen ym-

martamiseen.

’Aluksi olisin halunnut tietdd, mita puolisoni paahan tai sen sisalla on tapahtunut ja

mitd muutoksia se tuo tullessaan hanen kayttaytymiseensa seka ylipaansa koko ela-

miseen. Miten se muuttaa luonnetta jne. Sitten myds, ettd mita sille olisi ollut tehta-

vissg, eli olisiko kalloa pitényt leikata ja jos, niin mitd mahdollisuuksia on paranemi-

sessa jne. Alussa jatettiin kaikki kertomatta ja sitten sai vakisin kaivaa kaikki tiedot

ladkariltd. Omaisille pitaisi kertoa, kuntoutumisjutuistakaan ei juuri kerrottu. Jatet-

tiin tyhjan paalle.”
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’Kuinka jatkuvaa pitéisi olla kuntoutus, ja pitéisikd sen olla yhtaaikaista perheen-

jasenten kanssa?”’

Tulisi olla jokin tukijarjestelmd, jonka kautta saisi tietoa siitd mita kaytannon jar-
jestelyitd (siis esim. sairasloman, kuntoutustuen, eldkkeen jne. haut) tulisi jarjes-

taa...”

Henkisté tukea olisi kaivattu enemman keskustelun muodossa. Vastaajat olisivat toi-
voneet mahdollisuuttaan puhua kokemuksistaan ja tunteistaan. Lisdksi vastaajat oli-

sivat toivoneet saavansa enemman vertaistukea seké tukea tukijarjestoilta.

”’Kun perhettd kohtaa tallainen tragedia, koko perheen elaméa menee sekaisin. Mi-
nusta tuntuu ettd jos perhe-elamamme on palapeli niin joku on sen rikkonut ja me

etsimme oikeita paloja vielakin.”

’Yritin vuosia saada yhteyden aivovammayhdistykseen/tukihenkilétoimintaan, mutta

turhaan...”

... Tuen antaminen heti silloin kun onnettomuus on sattunut emme saaneet. Kaunii-
ta kirjoituksia kriisihoidosta on mutta toimivuus ainakin meidan kohdalla epdonnis-
tui kokonaan. Ensimmaisen vuoden koin monesti olevani ’yksin” vain oma perhe ja

ystavat tukena.”

Konkreettista tukea vastaajat olisivat toivoneet saavansa kotiavun, taloudellisen tuen,
lastenhoidon, viriketoiminnan sekéd kuntoutuksen muodossa. Lisdksi vastaajat olisivat
toivoneet apua lakiasioiden hoidossa ja palveluiden hakemisessa, tukea pééatettaessa
esimerkiksi koti- ja laitoshoidon vélill4 sek& aivovammapotilaalle keskitetympaé hoi-

toa, eli omalaakaria.

“Taloudellisista asioista, koska jos ne ovat huonosti niin se heikentaa erittain paljon

selviytymisté muista kuntoutuksen ja arjen askareisiin liittyvista asioista.”

’Ehdottomasti kotiapua tarvittaisiin enemman! Sen jarjestaminen joka taholle tuntuu

olevan ylitse paasematon paikka.”
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Liséksi vastaajat toivoivat perhekeskeisyyttd. Talla saralla esiin nousivat parisuhteen
tukeminen, perheen lasten huomioiminen, ei-vammautuneen puolison jaksamisen

tukeminen seké perheen kokonaisvaltainen huomioonottaminen.

””...Minusta koko perhe tarvitsee tukea pitkan aikaa vammautumisen jalkeen...”

”...0man itsen hoito on jaanyt vahalle. Aiemmin olin hyvakuntoinen keski-ikainen
nainen. Nyt olen ylipainoinen, verenpaine on koholla...todettiin sydamessani rytmi-

hairioita...”

’Perheen osallistuminen kuntoutukseen olisi ollut tarpeellista, etta kaikille olisi yh-
talaisesti selvinnyt mista on kyse ja millaisia vaikeuksia vammautuminen saattaa ai-

heuttaa...”

’Tuki ja hoito kohdistuu mieheeni, ei minulta kukaan kysy — Jaksatko kaiken ja miten

Voit?”’

6 POHDINTA

Tutkimuksen tarkeimpid eettisid periaatteita ovat tutkimustulosten paikkansa pitéa-
vyyden tarkistaminen, niiden yleistettdvyys seké julkistaminen. Liséksi tutkijan tulisi
aina koetella tulosten luotettavuutta (Makinen 2006, 102). Myos tdssa tutkimuksessa
tarkeiksi pohdinnan osa-alueiksi nousivat juuri tutkimustulosten yleistettavyys seké

luotettavuus, eteenkin kun vastausprosentti jai alle puoleen (n=23).

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksiin jotka suoritetaan sosiaali- ja terveyshuollon piirissdé omaavat tiettyja
erityispiirteitd, joiden vuoksi ndma tutkimukset eroavat muista tutkimuksista. Kysei-
sell& alalla suoritettavaan tutkimukseen osallistuvat henkil6t ovat usein jonkin hoidon
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piirissa, jolloin tutkija joutuu usein erilaisten eettisten ongelmatilanteiden eteen. Tut-
kittavat voivat esimerkiksi tarvita paivittaistd ohjausta ja apua, eivéatkd he pysty toi-
mimaan itsendisesti yhteiskunnassa. Talloin keskeiseksi moraaliseksi ongelmaksi
nousee esimerkiksi se, onko oikein l&hestyé tallaisessa elaméntilanteessa olevaa ih-
misté ja pyytdd hantd osallistumaan tutkimukseen. Nama tutkimukset kun ovat usein
kosketuksissa ihmisten tunteisiin, ja tutkittavien ollessa vaikeassa eldméntilanteessa
tutkija ei halua pahentaa heidan tilannettaan. ( Mékinen 2006, 111-113.)

Myos tamén tutkimuksen kohdalla oli tarke&a kiinnittdd huomiota kyselyyn vastan-
neiden tunteisiin heité l&hestyttdessd. Ainoastaan 23 vastauskuoren takaisin saamista
ei voida pitdd pettymyksend, vaikka vastausten maéra ei vastannut kvantitatiivisen
tutkimuksen vaatimaa tulosta. Yhteistyokumppanini ja mind tutkimuksen tekijana
olimme yht& mielta siita ettd tulos oli kaikesta huolimatta hyva etenkin, kun kyselyi-
hin vastataan nykypéivand melko huonosti. Koska tutkimukseen osallistuminen pe-
rustui vapaaehtoisuuteen, muistutuskirjeiden lahetykseen ei koettu tarvetta. Lisaksi
muistutuskirjeiden kolahtaminen postilaatikkoon olisi voinut aiheuttaa ahdistusta ky-
selyyn vastaamatta jattaneille, eteenkin kun tutkimuksessa saatiin selville ettd suu-
rimmalla osalla vastaajista puolison vammautumisesta oli kulunut vasta vahén aikaa,

noin 1-3 vuotta.

Tutkimuksessa kaytetty kyselylomake kaytiin tarkkaan lapi, jotta kysymykset olisivat
olleet mahdollisimman neutraaleja, eivatka olisi loukanneet tai muuten pahoittaneet
vastaajien mieltd. Lisaksi vastaajia pyrittiin informoimaan tutkimuksesta riittavasti
kyselylomakkeen mukaan liitetyn saatekirjeen avulla. Esitestausta ei tassé tutkimuk-
sessa suoritettu koska katsottiin, etta talla tavoin olisi menetetty liikaa tutkimusai-
neistoa. Méaaréllisen tutkimuksen vaatimaa vastausten lukumaéraé ei uskottu saata-
van tdyteen, jos osa tutkimuksen kohderyhmasté olisi kéytetty esitestaukseen. Ennen
kyselylomakkeen lahettamista perheeseen sen tarkastivat ja hyvéksyivat kaksi aihe-
alueen asiantuntijaa, Aivovammaliitto ry:n Lansi-Suomen aluesihteeri Kaija Koivisto

seka kuntoutussuunnittelija Paivi Saaristo.
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7 JOHTOPAATOKSET

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa perhedynamiikassa tapahtuneita muutok-
sia toisen vanhemman aivovammauduttua sekd perheen saamaa tukea tdssa eldmén
tilanteessa. Lisaksi tarkoitus oli selvittdd millaista tukea perheet kaipaavat. Tietoa
haettiin kolmella eri tutkimuskysymykselld. Tutkimustulokset osoittivat puutteita
aivovammautuneiden sekd heidan perheittensa konkreettisen, tiedollisen ja emotio-
naalisen tuen saannissa. Suurimmat puutteet ilmenivét eteenkin tiedollisen ja konk-

reettisen tuen alueilla.

Ensimmaiselld tutkimuskysymykselld pyrittiin selvittdmaan millaisia muutoksia per-
hedynamiikassa oli tapahtunut toisen vanhemman aivovammauduttua. Tutkimustu-
loksista kévi ilmi, ettd suurin osa vastaajista koki puolison saaman aivovamman
muuttaneen perheen siséisid rooleja. Lisaksi suuri osa vastaajista koki vammautumi-
sen muuttaneen jollakin tapaa my6s perheen sisdisid toimintatapoja ja kaikki tutki-
mukseen osallistuneet tunnistivat arjessaan tapahtuneen muutoksia puolison vam-
mautumisen jalkeen. Muutokset nékyivat muun muassa terveen puolison lisaanty-
neend tyOtaakkana: kotityot, juoksevat asiat, sekd vammautuneen hoitoon liittyvét

tehtavét olivat osittain tai kokonaan vastaajan hoidettavana.

Yksi neljas osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd lapsiin liittyvien asioiden hoito oli siir-
tynyt padosin puolison vastuulle. Sama maara vastaajia oli huomannut puolisossaan
muutoksia, jotka heikensivét arjessa selviytymistd. Vammautunut puoliso saattoi olla
esimerkiksi aikaisempaa vasyneempi, haluton, kiukkuinen, kivulias, herkistynyt,
muistamaton ja niin edelleen. Erds vastaajista toi esille ongelman, jota jo tutkimuk-
sen teoriaosuudessa kasiteltiin; vamma ei ndy ulospéin. Nain ollen ystévien ja suku-

laisten on vaikeaa ymmartéa, ettd perheessé tarvitaan tukea.

Toisella tutkimuskysymyksella pyrittiin puolestaan selvittdmaan, millaista tukea per-

heet olivat saaneet toisen vanhemman aivovammauduttua. Tutkimukseen osallistu-
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neiden tiedollisen ja konkreettisen tuen saannissa oli tutkimustulosten perusteella
eroja eri vastanneiden valilla. Suurin osa vastaajista oli saanut puolison vammautu-
misen jélkeen eniten tukea ystaviltd ja sukulaisilta. Aivovammaliitolta oli saanut tu-
kea viisi vastannutta, eli vajaa neljdsosa. Saadut tutkimustulokset ovat yhtenevié Ja-
lolan ja Kettusen (2008, 33) tutkimustulosten kanssa. He tutkivat aivohalvauspotilai-
den tuensaantia ndytt0on perustuvassa hoitotydssa. Heidan saamiensa tutkimustulos-

ten mukaan parhaiten tukea oli saatu juuri ystavilta ja sukulaisilta.

Suurin osa vastaajista oli saanut joko erittdin tai melko paljon tietoa itse vammasta,
kaksi kolmasosaa aivovamman tuomista muutoksista ja noin puolet hoitoon liittyvis-
t4 asioista. Suurin osa vastaajista koki saaneensa joko erittdin tai melko huonosti tie-
toa taloudellisista tuista ja kotiavuista ja noin kolmasosa aivovamman tuomista muu-
toksista, hoidosta kuntoutuksesta. Suurin osa vastaajista ilmoitti saaneensa myas erit-
tain tai melko huonosti tietoa erilaisista palveluista. Melko paljon tietoa tastd aiheesta
oli saanut 13 % vastaajista. Samansuuntaisia tutkimustuloksia saivat myods Jokelai-
nen ja Ruuska-Rappu (2007, 5) tutkiessaan asiakastyytyvéisyyttd Jyvaskylan vam-
maispalvelussa, sekd Jalola ja Kettunen (2008, 24-46) joiden tutkimustulokset osoit-
tivat puutteita aivohalvauspotilaan tiedollisen ja konkreettisen tuen alueilla.

Tarkeimpéna tiedonl&hteend vastaajat pitivat 1aakérid. Seuraavaksi tarkeimpié tiedon
ldhteitd olivat sairaanhoitaja/terveydenhoitaja, Internet ja sosiaalityontekijé.

Selvitettédessd henkisen tuen saantia tutkimustuloksista kévi ilmi, ettd kannustusta ja
rohkaisua koki saaneensa melko hyvin vajaat kaksi viidesosaa mutta l&hes sama maa-
r4, vahan yli yksi viidesosaa koki saaneensa kyseistd henkisen tuen muotoa erittdin
huonosti. Keskusteluapua seka kuuntelemista koki saaneensa kaksi viidesosaa melko
huonosti seké erittdin huonosti. Tunteita ja kokemuksiaan kyselyyn vastaajat eivét
olleet saaneet kovinkaan hyvin, silld vajaat kaksi viidesosaa koki kyseisen emotio-
naalisen tuen muodon saannin melko huonoksi ja reilut yksi viidesosaa erittdin huo-
noksi. Kuunnelluksi tulemiseen vastaajat olivat hieman tyytyvaisempid, kaksi viides-

osaa tunsi tulleensa kuulluksi melko hyvin.
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Kukaan kyselyyn vastanneista ei kokenut, ettd hanté olisi tuettu riittdvasti ja ettd han
olisi saanut kiitettavéasti tietoa puolisonsa vammautumiseen liittyvista asioista. Yksi
viidesosa vastaajista oli sitd mieltd, ettd tuensaanti oli useimmiten ollut riittdvaa,
mutta parannettavaakin oli jonkin verran. Vahan reilu kaksi viidesosaa koki, etta tuen
saanti oli ollut suurimmaksi osaksi riittdmatonta ja reilut yksi kolmasosaa koki ettei
heitd oltu tuettu mitenk&an. Kaksi tutkimukseen osallistunutta mainitsi vield erikseen,
ettei heillda ollut ympérilladn minkaanlaista ulkopuolisten ammattihenkil6i-
den/tukihenkildiden muodostamaa tukiverkostoa, misté johtuen téstd kokivat itsensa

yksinhuoltajiksi.

Kolmannella tutkimuskysymykselld pyrittiin selvittdmaan millaista tukea perheet
toivoisivat saavansa puolison aivovammautumisen jalkeen. Kaikki tutkimukseen
osallistuneet olisivat toivoneet enemmén tukea puolison aivovammautumisen jal-
keen. Suurin osa olisi toivonut enemman tietoa erilaisista tuen saanti mahdollisuuk-
sista. Lisaksi toivottiin enemman tietoa aivovamman vaikutuksista puolison toimin-
takykyyn ja tietoa kuntoutusmahdollisuuksista, seké tietoa puolisonsa vamman laa-
dusta ja laakityksistd. Noin kolmasosa vastanneista olisi kaivannut enemman tietoa
puolison tilassa tapahtuneista muutoksista sairaalassa olo aikana, seka tietoa tukijéar-

jestoista.

Tiedollisen tuen lisdksi vastaajat olisivat toivoneet enemman henkisté ja konkreettis-
ta tukea. Konkreettisen tuen alueella toivottiin lisda kotiapua, lastenhoitoapua, ohja-
usta ja neuvontaa lakiasioiden hoitoon seka palveluiden hakemiseen. Taméan lisaksi
vastanneet olisivat toivoneet lisda viriketoimintaa vammautuneelle puolisolle, talou-
dellisista tukea, tukea péa&atokseen hoitaako kotona vai laitoksessa olisi kaivattu

enemman sekd omalaakérid ja ndin ollen keskitetympaa hoitoa.

Enemman henkistd tukea olisi kaivattu keskustelun muodossa, silla vastaajilla oli
tarve saada puhua tuntemuksista ja kokemuksistaan. Liséksi vastaajat olisivat toivo-
neet tuen saannin olleen perhekeskeisempéé. Vastaajat toivoivat perheen otettavan
huomioon kokonaisvaltaisesti, unohtamatta perheen lasten tarvitsemaa tukea. Lisaksi
toivottiin tukea parisuhteen hoitoon ja ei-vammautuneen puolison hyvinvoinnin tu-

kemista.
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Jatkossa tulisi kiinnittdd enemman huomiota aivovammautuneiden henkil6iden sek&
heidan perheittensd konkreettisen, tiedollisen sekd emotionaalisen tuensaantiin.
Konkreettisen tuen saantia, esimerkiksi kotiavun ja kuntoutusmahdollisuuksien saa-
tavuutta olisi pyrittdva parantamaan. Lisdksi on huolehdittava tuen ja hoidon jatku-
vuudesta ja pyrittdva varmistamaan ettd perheet ohjataan tukijarjestojen ja vertaistu-
en piiriin osastojaksojen paatyttyd. Aivovammapotilaan kuntoutuksessa olisi ensisi-
jaisen tarkedd huomioida my6s vammautuneen omaiset. Kuntoutus tulisi tapahtua
moniammatillisena yhteystyond yhdessd ammattilaisten ja omaisten kanssa, jolloin
yhdessa laadittaisiin kuntoutussuunnitelma ja tavoitteet. Perheet tulisi ottaa huomi-
oon kokonaisvaltaisesti. Vaikka tdma tutkimus toteutettiinkin yhteistytssa Aivo-
vammaliitto ry:n kanssa, olisi suositeltavaa ettd myds muut aivovammautuneiden ja
hanen perheittensa tukemiseen osallistuvat tahot kehittaisivét toimintaansa tutkimus-

tulosten pohjalta.

Koska tutkimustuloksissa ilmeni selvié puutteita aivovammautuneiden ja heidéan per-
heittensd tuensaannissa, olisi aiheellista toteuttaa jatkotutkimus muutaman vuoden
kuluttua ndiden tutkimustulosten julkaisemisesta. Jatkotutkimuksessa tulisi selvittaa
muun muassa sitd, onko tuensaanti kyseessa olevien perheiden kohdalla parantunut.
Toinen jatkotutkimuksen aihe voisi kohdistua aivovammautuneiden seka heidan per-
heittensa tuensaantiin kohdistettuihin resursseihin. Olisi ndet ensisijaisen tarkeéa, etta
vammautuneiden ja heidén perheittensé tuensaantiin olisi olemassa riittdvat resurssit,
joiden puitteissa pystyttéisiin tukemaan usein lahes katastrofimaiseen elaméntilantee-

seen joutuneita perheita.



52

LAHTEET

Aivovamma ry. 2005. Aivovamma on yleinen. Viitattu 21.11.2008 Saatavissa:
http://www.aivovammaliitto.fi/aivovammat/

Aivovamma ry. 2005. Aivovamman vaikeusasteet. Viitattu 21.11.2008 Saatavissa:
http://www.aivovammaliitto.fi/aivovammat/

Aivovammaliitto ry. 2005. Vertaistuki. Viitattu 14.10.2009. Saatavilla:
http://www.aivovammaliitto.fi/vertaistukea/

Aivovammaliitto ry. 2009. Avainasiaa aivovammasta - opas vammautuneille ja la-
heisille.

Aivovammayhdistys ry. 2007. Viitattu 14.10.2009. Saatavilla: http://avy.nettisivut.fi/

Forsberg, H. & Natkin, R. (toim.) 2003. Perhe murroksessa — kriittisen perhetutki-
muksen jaljilla. Helsinki: Gaudeamus. 10-12.

Forsbom, M-B. Kérki, E. Leppénen, L & Sairanen, R. 2001. Aivovauriopotilaan kun-
toutus. Helsinki: Tammi, 137.

Hakulinen, T. 1998. Lasta odottavien ja kasvattavien perheiden perhedynamiikka ja
siihen yhteydessé olevat perheen vaatimukset ja lastenneuvolasta saatu tuki. Viitattu
3.8.2009. Saatavilla: http://www.uta.fi/laitokset/kirjasto/vaitokset/1998/1598.html

Hirsijérvi, S., Remes, P & Sajavaara, P. 2003. Tutki ja Kirjoita. Helsinki: Tammi.

Huttunen, M livanainen, M. Partinen, M. & Taipale, 1. (toim.) 1993. Aivovammat ja
niihin liittyvét psyykkiset oireet. Neuropsykiatria. 1. p. Duodecim. Jyvaskyla: Gum-
merus Kirjapaino Oy, 378-383.

Jalola & Kettunen. 2008. Aivohalvauspotilaan kokemuksia saamastaan tuesta nayt-
toon perustuvassa hoitotydssa. Opinndytetyd. Metropolian ammattikorkeakoulu. 15,
24-26,33.

Jokelainen, V. & Ruuska-Rappu, K. 2007. Asiakastyytyvaisyyskysely Jyvaskylan
kaupungin vammaispalvelussa. Jyvaskylan ammattikorkeakoulu. Opinnaytety6. Vii-
tattu 6.4. 2010. Saatavilla:
2007https://oa.doria.fi/bitstream/handle/10024/6348/TMP.objres.551.pdf?sequence=
1

Kelan www-sivut. 2010. Vammaistuet. Viitattu 1.4.2010. Saatavilla:
http://www.kela.fi/IN/INTERNET/SUOMI.NSF/NET/150801124859EH?OpenDocu
ment

Koponen, A. 2001. Epilepsiaan sairastuminen idkk&ana. Epilepsialiito, 2/2001.



53

Kuntatiedon keskus. 2008. Omaishoidon tuki. Viitattu 20.10.2009. Saatavilla:
http://www.kunnat.net/k_peruslistasivu.asp?path=1;29;353;11124;59797

Kéypa hoito. 2008. Aikuisian aivovammat. Suomalainen La&kariseura Duodecim.
Viitattu 20.3.2010. Saatavilla:
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/naytaartikkeli/tunnus/hoi18020#s8

Lahikainen, A-R. & Pirttil4&-Backman, A-M. (toim.) 1998. Sosiaalinen vuorovaiku-
tus. Keuruu: Otava. 208-213.

Laki omaishoidon tuesta. 2.12.2005/937. Viitattu 20.10.2009. Saatavilla:
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2005/20050937

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista.
3.4.1987/380. Viitattu 4.4.2010. Saatavilla:
http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380

Lastensuojelun keskusliitto. 2000. Vanhemmuus. Viitattu 25.5.2009. Saatavilla:
http://www.Iskl.fi/showPage.php?page_id=51

Linna, P. (toim.) 1994. Perhe. Sosiaalipolitiikan laitoksen julkaisuja. Tampereen yli-
opisto. 1-6.

Lahteenmaki, J. Mikkonen, P. & Saarni, A. 2004. Euran vammaispalveluiden kartoi-
tus ja niiden nykytila tyontekijoiden, jarjestdjen ja vammaisneuvoston silmin. Opin-
naytety6. Satakunnan ammattikorkeakoulu. 3-5.

Mékinen, O. 2006. Tutkimusetiikan ABC. Helsinki: Tammi. 94-95.

Neutens, J. & Rubinson, L. 2003. Research techniques for the health sciences. San
Francisco, Benjamin Cummings. 187.

Nykysuonen sanakirja. 1992. O-R. Helsinki: WSOY. 262 & 460.
Paananen, S. 1990. Perhe kuin joukkuepeli. Helsinki: Otava. 8-9.

Purhonen, M. & Rajala, P. (toim.) 1997. Omaishoitaja arjen ristiaallokossa. Helsinki:
Kirjapaja. 199-201.

Rautiainen, M. (toim.) 2001. Vanhemmuuden roolikartta — syvenna ja sovella. Kéyt-
t&jan opas 2. Helsinki: Suomen kuntaliitto. 103-104.

Savolainen, A. 2009. Vammaispalvelut kunnassa - Haasteet palvelujen ja tyon kehit-
tdmisen ndkokulmasta. Opinnéytety6. Jyvaskylan ammattikorkeakoulu. 36.

Salmenperd, R. Tuli, S & Virta, M. (toim.) 2002. Neurologisen ja neurokirurgisen
potilaan hoitotyd. Helsinki: Tammi. 233-255, 434.

Sosiaali- ja terveysministerio. 2009. Sosiaalipalvelut. Omaishoito. Viitattu
20.10.2009.Saatavilla:
http://www.stm.fi/sosiaali_ja_terveyspalvelut/sosiaalipalvelut/omaishoito



54

Tammentie, T. 1999. Perhedynamiikka ja &idin synnytyksen jalkeinen masennus.
Pro-gradu-tutkielma. Tampereen yliopisto. 11.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos. 2006. Riittdvdn hyva vanhemmuus. Viitattu
1.10.2009. Saatavilla:
http://www.ktl.fi/portal/suomi/julkaisut/kansanterveyslehti/lehdet_2005/9_2005/riitta
van_hyva_vanhemmuus

Terveyskirjasto. 2009. Aivotarédhdys ja padnvammat (aikuiset). Duodecim. Viitattu
10.10.20009. Saatavilla:
http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=dlk00641&p_haku=
aivovamma

Terveyskirjasto. 2007. Perheen selviytyminen. Duodecim. Viitattu 10.10.2009. Saa-
tavilla:
http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_haku=sosiaalinen%20tuki&p
artikkeli=reu00369

Terveyskirjasto. 2007. Sosiaaliset suhteet ja niiden merkitys reumasairauksien hoi-
dossa. Duodecim. Viitattu 10.10.2009. Saatavilla:
http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_haku=sosiaalinen%20tuki&p
artikkeli=reu00321

Tilastokeskus. 2009. Perheet. Viitattu 1.5.2009 Saatavissa:
http://www.stat.fi/meta/til/perh.html

Timberg, H. & Kaitaro, T. (toim.) 1998. Aivovammaopas. Helsinki: Aivovammaliit-
tory, 10-12.

Vammaispalveluiden wwwe-sivut. 2008. Yleista vammaispalveluista. Viitattu
5.4.2010. Saatavilla: http://www.pohjois-karjala.fi/Resource.phx/sivut/sivut-
vammaispalvelut/vpalvelut/palvelut.htx

Varsinaissuomen sairaanhoitopiirin www-sivut. 2009. Aivovamman saaneen opas.
Ammatillinen kuntoutus. Viitattu 9.10.2009. Saatavilla:
http://ohjepankki.vsshp.fi/fi/5290/25406/

Varsinaissuomen sairaanhoitopiirin www-sivut. 2009. Aivovamman saaneen opas.
Neuropsykologiset oireet. Viitattu 9.10.20009. Saatavilla:
http://ohjepankki.vsshp.fi/fi/5286/25374/

Varsinaissuomen sairaanhoitopiirin www-sivut. 2009. Aivovamman saaneen opas.
Yleista kuntoutuksesta. Viitattu 9.10.2009. Saatavilla:
http://ohjepankki.vsshp.fi/fi/5288/25381/

Verohallinto. 2008. Henkildasiakkaan vero-opas. Saatavissa: http://portal.vero.fi

Vilen, M., Leppaméki, P. & kstréom, L. 2008. Vuorovaikutuksellinen tukeminen.
Helsinki: WSOY.



55

Virokangas. 2004. Raportti suomalaisten jarjestjen tarjoamista huumehoidon jalkei-
sistd palveluista. Suomen Punainen Risti/huumety6. Viitattu 20.3.2010. Saatavilla:
http://neuvoa-antavat.stakes.fi/NR/rdonlyres/9FE77C1E-4498-4116-B563-
BACA28DEB4FB/0/hvironkannas_jalkityo_2004.rtf



LITE1

ARVOISA KYSELYYN VASTAAJA

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa sosiaali- ja terveysalalla Porissa ja
valmistun terveydenhoitajaksi kevéalld 2010. Yksi suuri osa opintojeni loppuvaihetta
on opinndytetyon tekeminen. Olen valinnut aiheekseni selvittad millaista tukea per-
heissd, joissa toiselle vanhemmista on diagnosoitu aivovamma, on saatu ja millaista
tukea kaivattaisiin lisdd. Liséksi opinnaytetyon tarkoitus on selvittda perhedynamii-
kassa tapahtuneita muutoksia toisen vanhemman aivovammauduttua. Tutkittavakseni
olen valinnut puolison nédkokulman ja tutkimukseni yhteistyokumppanina toimii Ai-

vovammaliitto ry.

Pyydan Teitd osallistumaan tutkimukseeni vastaamalla lomakkeessa oleviin kysy-
myksiin. Osallistumisenne on tarke&a tiedon keruun seka tutkimuksen onnistumisen
kannalta. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja késittelen vastaukset ehdotto-
man luottamuksellisesti eivatké vastaajan henkil6tiedot tule missaén vaiheessa ilmi.
Kyselylomakkeen mukana Teille on toimitettu valmiiksi Kirjoitettu ja postimerkill&
varustettu kirjekuori, jonka mukana voitte palauttaa minulle vastauslomakkeen mie-

lell&&n 14.10.2009 mennessa.
Ystévallisin terveisin ja yhteistyosta kiittden

Satu Harmala
Terveydenhoitotyon opiskelija
Satakunnan ammattikorkeakoulu, Pori



LIITE 2

KYSELYLOMAKE
Kysymyksiin vastataan tdman hetkisen tilanteen mukaan. Voitte vastata kyselyyn
ympardimalla teille sopivimman vaihtoehdon ja/tai kirjoittamalla vastauksenne sille

varattuun tilaan. Voitte halutessanne ympyréida myods useamman vaihtoehdon.

1. Vastaajan sukupuoli
A) Mies

B) Nainen

2. Vastaajan iké
A) Alle 26 vuotta
B) 26-30 vuotta
C) 31-35 vuotta
D) 36-40 vuotta

E) YIli 40 vuotta

3. Kuinka kauan puolisonne vammautumisesta on aikaa?




4. Kuinka monta lasta perheeseenne kuuluu?
A) 1
B) 2
C)3

D) 4 tai enemman

5. Onko puolisonne vammautuminen mielestanne muuttanut perheenne siséisia
rooleja? (esim. isan/aidin rooli)
A) Kylla

B) Ei

6. Miten muutokset ndkyvét arjessanne? Voitte kirjoittaa vastauksenne vapaasti

alla oleville riveille.




7. Ovatko perheenne sisdiset toimintatavat muuttuneet puolisonne vammautu-

misen myota? Vastauksenne voitte kirjoittaa vapaasti alla oleville riveille.

8. Kenelté olette saanut tukea puolisonne vammautumisen jélkeen?
A) Hoitohenkildkunnalta
B) Sosiaalityontekijalta
C) Tukihenkildlta
D) Ystavilta
E) Sukulaisilta
F) Aivovammaliitolta
G) Aivovammayhdistykselta

H) Muusta l&hteestd, mista?




9. Kuinka paljon olette saanut tietoa puolisonne vammautumiseen liittyen seu-

raavista asioista?
Erittain
paljon

Vammasta L]

Vamman mukanaan ||

tuomista muutoksista

Hoidosta L]

Kuntoutuksesta []

Taloudellisista tuista ||

Kotiavusta []
Tukijérjestdista []
Tukihenkiloista []

Erilaisista palveluista [ ]

Jostakin muusta, mista?

Melko

paljon

[]

[]

En

0Saa sanoa

[]

[]

Melko

Erittain

huonosti huonosti

[]

[]

[]

[]




10. Kenelta olette tietoa saanut? Asettakaa henkilot tarkeysjarjestykseen sen mu-

kaan, miten paljon olette heilta tietoa saanut. (1 = térkein)

|| Sairaanhoitajalta/terveydenhoitajalta/lahihoitajalta

[ Laakarilta

L] Fysioterapeutilta

|| Sosiaalityontekijalta

|| Tukihenkilolta

[ Perheenjasenelta

|| Sukulaisilta

] vstavilta

L] Aivovammaliiton tydntekijalta

[ ] Aivovammayhdistyksen jasenilta

[ | Joltakin muulta, kenelta?




11. Millaista tietoa olisitte kaivanut enemman?
A) Tietoa puolisoni tilassa tapahtuneista muutoksista sairaalassaolo aika-
na
B) Tietoa aivovamman vaikutuksista puolisonne toimintakykyyn
C) Tietoa tukiryhmista
D) Tietoa tukijarjestoista
E) Tietoa tuensaantimahdollisuuksista
F) Tietoa kuntoutusmahdollisuuksista.

G) Jostakin muusta asiasta, mista?

12. Kuinka hyvin olette saanut seuraavanlaista henkista tukea?

Erittain Melko En Melko  Erittéin
hyvin hyvin osaa sanoa  huonosti huonosti
Kannustaminen ja
rohkaiseminen [] [] [] [] []
Keskusteleminen [] [] [] [] []
Kuunteleminen [] [] [] [] []
Mybtaelaminen [] [] [] [] []
Tunteiden ja
kokemusten jakaminen [] [] [] [] []

Lasna oleminen [] [] [] [] []



Jollakin muulla tavalla, milla?

13. Kenelta olette henkistd tukea saaneet? Asettakaa henkiltt tarkeysjarjestyk-

seen sen mukaan, miten paljon olette heiltd tukea saanut. (1=Téarkein)

|| Sairaanhoitajalta/ Terveydenhoitajalta

[ ] Lahihoitajalta

| Laakarilta

L] Fysioterapeutilta

|| Sosiaalityontekijalta

| Tukihenkilolta

|| Vertaistukiryhmalta

| Perheenjasenilta

| Sukulaisilta

| Ystavilta

] Aivovammaliiton tyontekijoilta

| Aivovammayhdistykselta

L] Eri yhdistyksen jasenilta



| Joltain muulta, kenelta?

14. Kuinka hyvin olette saanut seuraavanlaista konkreettista tukea?

Erittéin
hyvin

Kotiapua []

Tukihenkilon tukea ||

Taloudellista tukea ||

Ohjausta ja neuvontaa ||

Tietoa ja taitoa auttaa/

hoitaa puolisoa []

Kodin muutostoissa ||

Viriketoimintaa []

Jotain muuta, mita?

Melko
hyvin

[]

[]

En

0Saa sanoa

[]

[]

Melko

[]

[]

Erittdin

huonosti huonosti

[]

[]




15. Onko tuen saanti kokonaisuudessaan ollut mielesténne riittavaa?
A) Kylla, minua on tuettu riittavasti ja olen saanut kiitettavasti tietoa puo-
lisoni vammautumiseen liittyvisté asioista.
B) Useimmiten, mutta jonkin verran olisi parannettavaa.
C) Suurimmaksi osaksi tuen saanti on ollut riittaméatonta.

D) Koen ettei minua ole tuettu mitenkaan.

16. Milta osa-alueilta olisitte toivoneet enemman tukea? Vastauksenne voitte Kir-

joittaa vapaasti alla oleville riveille.

KIITOS VASTAUKSISTANNE!
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SATAKUNNAN AMMATTIKORKEAKOULU ANOMUS
Sosiaali- ja terveysala, Pori 25.9.2009
Maamiehenkatu 10

28500 PORI

Satu Harmala

Aluesihteeri
Kaija Koivisto
Lansi-Suomen aluetoimisto

Aivovammaliitto ri

TUTKIMUSLUPA

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa tavoitteenani valmistua terveydenhoi-
tajaksi kevéalla 2010. Tutkintoomme kuuluu opinnéytetyon tekeminen ja ajatus yh-
teistydsta liittonne kanssa asian tiimoilta herési koulussamme jarjestetylla opinnéyte-
tyotorilla alkusyksysta 2008.

Tutkimukseni tarkoituksena on selvittdd millaista tukea perheissa, joissa toiselle van-
hemmista on diagnosoitu aivovamma, on saatu ja millaista tukea kaivattaisiin lisaa.
Liséksi opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd perhedynamiikassa tapahtuneita
muutoksia toisen vanhemman aivovammauduttua. Tutkittavakseni olen valinnut puo-
lison nakokulman.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja vastaukset ké&sitelld&n luottamuk-
sellisesti. Kyselyyn osallistujat saavat kyselylomakkeen lisaksi saatekirjeen seka
valmiin postimerkein varustetun palautuskirjekuoren, jossa he palauttavat kyselylo-
makkeet minulle maaraaikaan mennessa.

Anon lupaa suorittaa tutkimukseni Aivovammaliitto ry:lle. Tutkimuksen on tarkoitus
valmistua alkuvuodesta 2010. Valmiit tutkimustulokset toimitan opinndytetyén muo-

dossa Aivovammaliitto ry:n kayttoon. OpinndytetyOni ohjaajana toimii lehtori Elsa
Hytonen puh.. i sahkoposti:
Ystévéllisin terveisin,

Satu Harmala
Terveydenhoitajaopiskelija

Liitteet Tutkimussuunnitelma
Kyselylomake & Saatekirje
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Aivovammaliitto

Satu Harméla

Satakunnan ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysala
Maamiehenkatu 10

28500 Pori

Asia: Tutkimuslupa-anomus

Aivovammaliitto ry myéntda Satu Harmalille tutkimusluvan,
Tutkimuksen tarkoituksena on selvittéii millaista tukea perheiss, joissa toisella vanhemmista on
diagnosoitu aivovamma, on saatu ja millaista tukea kaivattaisiin lisai.

Tampere 20.10.2009

Kaija Kotvisto

Aluesihteeri
Aivovammaliitto ry

Kotisivut:
www.aivovammaliitto.fi

Osoite:
Aivovammaliitto ry

|
Lénsi-Suomen aluetoimisto Séh i:
Pellervonkatu 9, huone 1009

33540Tampere
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