Anne Pyyhtia

KOHTI EHEAA ARKEA
Neljdn aivovammaisen henkilon selviytyminen arjessa tar-

kasteltuna ICF- viitekehyksen avulla

Kuntoutusohjauksen ja -suunnittelun koulutusohjelma
2011

@
samk C’

Satakunnan ammattikorkeakoulu
Satakunta University of Applied Sciences






KOHTI EHEAA ARKEA — neljin aivovammaisen henkilon selviytyminen

tarkasteltuna ICF-viitekehyksen avulla

Pyyhtid, Anne

Satakunnan ammattikorkeakoulu

Kuntoutuksen ohjauksen ja - suunnittelun koulutusohjelma
Marraskuu 2011

Ohjaaja: Sallinen, Merja

Sivuméara: 51

Liitteita: 4

Asiasanat: traumaattinen aivovamma, ICF- luokitus, aivovamman jalkioireet

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata neljan aivovammaisen henkilon haasteita
arjessa selviytymisessa. Tarkoituksena oli selvittdd, heidan eniten arkea haittaavat,
aivovammasta jaéneet jalkioireensa, millaisia palveluja he saavat talla hetkella sek&
heidén tuen tarpeensa palveluihin hakeutumisessa.

Opinnaytety6 on kvalitatiivinen tutkimus. Tiedonkeruun menetelmané on kaytetty
osittain strukturoitua teemahaastattelua ja viitekehyksend Maailman Terveysjarjeston
Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélista ICF-luokitusta. Tar-
kastelen haastateltavieni arjessa selviytymistd sekd palveluihin hakeutumista aivo-
vammaiselle tehdyn ICF Core Setin viitekehyksen avulla.

Haastateltavien arkea eniten vaikeuttavat aivovamman jalkioireet olivat vasymys,
muistin heikkeneminen seké& vuosia jatkunut kipu jossain kohtaa kehoa. Keskittymi-
sen vaikeus ja tarkkaavaisuuden herpaantuminen vaikeuttivat myds arjessa selviyty-
mistd. Jalkioireiden vuoksi asiointi, esim. kaupassa kaynti, tuotti vaikeuksia, koska
muistilistasta huolimatta osa tavaroista unohtui ostaa. Osalla haastateltavista oli vai-
keuksia huolehtia raha-asioistaan, misté vastuu oli siirtynyt omaiselle. Myds ostosten
kantaminen aiheutti kipua hartiaseudussa ja saattoi pahimmillaan johtaa usean paivan
”pakkolepoon” asiointimatkan jdlkeen. Muistiongelman sekd vasymyksen takia myos
esim. terapia-ajat unohtuivat ja niihin lahteminen oli vaikeaa. Haastatteluissa tuli
esiin terveyden- ja sosiaalihuollon ammattihenkil6iden tiedon puute aivovamman
aiheuttamasta oirekuvasta.

Taman laadullisen tutkimuksen johtopaattksena voidaan todeta jatkuvan tuen saan-
nin tarkeys arjen hallintaan seké aktivoimaan kodin ulkopuoliseen toimintaan. Lisak-
si haastattelun tuloksista voidaan ehdottaa, ettd terveyden- ja sosiaalihuollon viran-
omaisille tulisi lisata koulutusta aivovammaan liittyvésté oirekuvasta. Nain voitaisiin
parantaa aivovammaiselle henkildlle ettd hanen l&heisilleen tiedon, ohjauksen ja
neuvonnan saamista.
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Purpose of this study was to describe challenges and obstacles in the daily life of the
four persons with traumatic brain injury (TBI). Furthermore, the study evaluated the
quality of the social and mental support of these people’s years after the brain dam-
age.

In this qualitative study, the semi-structured interview was used for the data collec-
tion. The theoretical framework of this thesis was applied from the International

Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) by the World Health Or-
ganization. Data findings were evaluated by using the Core Set outlines of the ICF.

According these four post-traumatic TBI interviewees, the main symptoms that re-
stricted their daily life were fatigue, memory loss, and chronic pain in some part of
the body. In addition, lack of concentration or sudden loss of attention during daily
activities made it difficult to cope. Due to the symptoms, for example, interviewees
struggled with their grocery shopping in spite of a written memory list. Furthermore,
carrying these heavy shopping bags trigged shoulder pain, and in the worse situations
‘forced them to rest’ for several days. Due to memory loss and overall tiredness, pa-
tients were unable to remember their therapy times or overall a lack of energy devel-
oped difficulties to even start the action. Some of the interviewees had problems to
cope with their household bills, why family members were taken over that responsi-
bility. Overall, interviewees’ experiences and feelings were that the health and social
care professionals have limited knowledge of these large varieties of symptoms in
their TBI clients.

The main outcome of this qualitative study was an importance of continuing support
to these post-TBI people as well as provide assistance and counseling to find indi-
vidual coping mechanism for daily life. Furthermore, create education to social- and
health professionals would be beneficial to improve knowledge of these variety of
symptoms which are related to post-TBI and management of daily life.
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1 JOHDANTO

Aivovamma, traumaattinen aivovaurio, syntyy paahan kohdistuneen iskun seurauk-
sena. Se muuttaa ihmisen sekd hanen lahiyhteisonsa arkea, elaménkulkua ja tulevai-
suuden suunnitelmia hetkessa ja usein lopullisesti. Alkuvaihetta hallitsevat fyysiseen
toimintakykyyn painottuvat oireet. Ajan myo6ta nékyvét oireet véistyvét ja oireistoa
hallitsevat henkisen toimintakyvyn muutokset, jolloin vamman saanut henkild néyt-
td4&4 monesti taysin terveeltd. (http://ohjepankki.vsshp.fi.) Oireet ovat sen laatuisia,

etta arjesta selviytyminen on vaikeaa eikd omien asioiden hoitaminen suju. Hankalan
oirekuvansa vuoksi aivovammainen henkil0 saattaa arjen toiminnoissa joutua erilai-
siin haasteellisiin tilanteisiin useammin kuin muihin vammaryhmiin kuuluvat henki-
16t (Jokela 2005, 3).

Omassa toimintaympéristossa toimiminen vaatii sosiaalisia taitoja, vuorovaikutustai-
toja, joiden kautta henkil6 voi vaikuttaa ymparistoonsé ja omaan ympéristoonsa. Ai-
vovamman jélkioireet vaikeuttavat sosiaalista toimintakykya ja palveluihin hakeutu-

mista.

Akillisten aivovaurioiden jalkeinen kuntoutus - konsensuskokouksessa todettiin, etta
luotettava tieto aivovaurion saaneen toimintakyvysta, sosiaalisesta integraatiosta ja
tyossa selviytymisesta vammautumisen jalkeisind vuosina on puutteellista. Tarvitaan
tietoa aivovaurioiden ilmaantumisesta ja esiintyvyydesta seka pitkittaisseurantoja
vammautumisen jalkeisestd eldmantilanteesta ja palvelutarpeesta. Nayttaa ilmeiselt,
ettd osa ryhman palvelutarpeista jaé tyydyttdmattd ja vaarana on sosiaalinen syrjay-

tyminen. (Konsensuslausuma 2008, 21-22.)

Opinndytetyoni aihe on noussut omasta tyostani. Tydskentelen Helsingin kaupungin
terveyskeskuksen Kuntoutusyksikdssd, vaikeavammaisten henkildiden kuntoutusoh-
jaajana. Osa asiakkaistani on aivovammaisia henkil6itd, jotka kdyvat seurannassa
neurologin vastaanotolla Kuntoutusyksikdssa. Seurantakdyntiin liittyy tarvittaessa

my06s kuntoutusohjaajan tapaaminen kokonaistilanteen vaatiessa selkiyttdmista tai


http://ohjepankki.vsshp.fi/

paivittdmista. Aivovammaisen henkilon tapaamisen yhteydessa on osoittautunut, etta
osa heista ei selviydy yksin haastavan oirekuvansa kanssa monimutkaisessa kuntou-
tus- ja palveluverkostossa akuuttivuosien jalkeen. Verratessani aivovamman saanutta
henkil6d muihin vammaryhmiin, on aivovammaisen henkilon asema mielestani eri-
tyisen hankala monisyisen kognitiivisen oirekuvansa takia. Aivovammoja on sanottu
laiminlyodyimmaksi alueeksi terveydenhuollossamme erityisesti, kun otetaan huo-

mioon naiden vammojen yleisyys ja kansantaloudellinen merkitys (Jokela 2005, 2).

Opinndytetyon tarkoituksena on valottaa aivovamman saaneen, itsendisesti asuvan
helsinkil&isen henkilon arjessa selviytymisen seka osallistumisen haasteita; palvelui-
den tarvetta seka niihin hakeutumiseen ohjauksen tarvetta aivovammaisen itsensa

nakodkulmasta.

Kaytan opinndytetyosséani viitekehyksena Maailman terveysjarjeston (World Health
Organisation, WHO) vuonna 2001 hyvéksymaa Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden
ja terveyden kansainvalistd luokitusta (International Classification of Functioning,
Disability and Health, ICF). Tarkastelen haastateltavieni arjessa selviytymista seké
palveluihin hakeutumista ICF-luokituksen aivovammaiselle tehdyn Core-Setin viite-
kehyksessa.

2 AIEMMAT TUTKIMUKSET

Aivovamman patofysiologinen tietdmys on lisdantynyt, mutta tutkimusta aivovam-
mojen oirekuvan kanssa selviytymisestd ei ole kuitenkaan saatavilla kovin paljon.
Kuntoutussosiaalityontekija Liisa Jokela (2005) on tehnyt lisensiaattitutkimuksen
Tampereen Yliopistoon ”Aivovamman saaneen henkilon elaméankulku” — tutkimus
toimintaympariston merkityksesta vaihtelevilla selviytymispoluilla. T&ssa laadulli-
sessa tutkimustyossédan hén tulkitsi narratiivisen menetelmén avulla 11 aivovammai-
sen henkilon eldman kulkua sairastumisen jalkeen. Tutkimuksessaan héan selvitti,
minka&lainen on aivovamman saaneen henkilon elamankulku ja mitk4 tekijat edesaut-
tavat selviytymispolun muodostumisessa. Tutkimukseen osallistuneilla vammautu-

minen ja sitd seurannut elamankulku ovat edenneet eri tavoin. Vammautumisen jal-



keen eldamd on enemmin kotikeskeista ja kokonaisvaltaista. Vammautumista seuran-
neet kriisikokemukset ja selviytymisvaikeudet vaihtelevat voimakkuudeltaan sek&
ajallisesti ettd yksilollisesti paljon. Tutkimukseen osallistuneet kokivat, ettd heidén
selviytymistddn tukivat eniten ldhiomaiset. Vastaajat olivat saaneet apua ja tukea
my®0s sukulaisilta, naapureilta, tyotovereilta seké toisilta potilastovereilta. Tutkimuk-
sen mukaan laakinnallinen kuntoutus on tukenut kuntoutumista monin tavoin, mutta
ne harvat, joilla oli mahdollisuuksia palata tydelamaan, olisivat tarvinneet siind huo-
mattavasti enemmin tukea, kuin mitd aikanaan saivat. Uhkana on kuntoutusprosessin
jaanti katkonaiseksi ja vaille suunnittelua ellei kuntoutuja tai omainen vaadi koko-
naisvaltaista suunnitelmaa. Tutkimukseen osallistuneet olivat pd&osin tyytyvéisid
palveluihin ja ohjaukseen, kunhan kontaktit oli saatu muodostumaan. Sosiaaliturva-
jarjestelman byrokraattisuus ja ratkaisujen viivastyminen aiheutti tyytyméattomyytta
siind maarin, ettd monet halusivat tuekseen sihteerin/tukihenkilon/luotsin hoitamaan

asioita byrokratian viidakossa.

Satu Harmala (2010) teki Satakunnan ammattikorkeakoululle, Hoitotyon koulutusoh-
jelmassa opinndytetyon “Kun toinen vanhemmista aivovammautuu — puolison aja-
tuksia muuttuneesta elimaéntilanteesta, tuen saannista ja toivotusta tuesta”. Opinndy-
tetyon tarkoituksena oli selvittdd millaista tukea perheet, joista toisella vanhemmalla
on diagnosoitu aivovamma, olivat saaneet ja minkalaista tukea kaivattaisiin liséa.
Tutkimustuloksista ilmeni, ettd aivovammautuneiden sek& heiddn perheidensé tuen
saanti oli puutteellista. Etenkin tiedon saanti ja konkreettisen tuen saanti oli selvésti
puutteellista puolison vammautumisen jalkeen. Emotionaalista tukea olisi kaivattu

enemmin.

Minna Salonen (2010) on tehnyt Helsingin yliopiston Sosiaalitieteen laitokselle Pro
gradu-tutkielman “Asiakkaana aivovammainen. Vammautuneen ja omaisten koke-
muksia itsemadraédmisoikeudesta ja osallisuudesta”. Han selvitti vaikeasti aivovam-
maisen, nuoren aikuisen sekd omaisen kokemuksia hyvinvointipalveluista. Tutkimus-
taan varten han haastatteli neljdd vaikeasti aivovammaista nuorta, jotka asuivat
vammaisten asumispalveluyksikdssa Eteld-Suomen alueella. Tutkielmaa varten hén
haastatteli myds neljaa omaista. Salosen mukaan aivovamman saanut henkil6 toteut-
taa itsemadrddmistddn asumisen arjessa monin eri tavoin. Han luotaa suhdettaan

vammaisuuteensa ja antaa sille eri merkityksid. Han arvioi omaa toimijuuttaan suh-



10

teessa vammaisuuden kokemukseen. Muistivaikeuksien johdosta vammautunut voi
tarvita tarinallista tukea toimijuutensa edistamiseksi. Luottamus on keskeinen voi-
mavara vammautuneen elamassa, silla luotetut toiset voivat tukea vammautuneen

toimijuutta ja haastaa valtadiskurssien maaritelmié hénen tilanteestaan.

3 AIVOVAMMAISEN HENKILON HOITOPOLKU,
KUNTOUTUSPALVELUT SEKA TUKITOIMET HELSINGIN
ALUEELLA

3.1 Helsinkildisen traumaattisen aivovaurion saaneen henkildn hoitopolku

Akuuttihoidosta Helsingissa vastaavat Yliopistollinen keskussairaala (Hus) seka pe-
rusterveydenhuolto. Onnettomuustapahtuman jalkeen ensihoitohenkilokunta arvioi
tilanteen ja tekee jatkohoitopaatokset. Jos tilanteeseen liittyy paénsarky, pahoinvoin-
ti, kouristuksia, tajuttomuutta, tilanne vaatii leikkausta tai kyseessa on monivammai-
nen potilas, henkild toimitetaan Hus:n TO6IOn sairaalan neurokirurgian paivystyk-
seen. Muussa tapauksessa aivovamman saanut henkild toimitetaan Helsingin kau-
pungin sairaalan paivystyspoliklinikalle tai oman alueensa terveysasemalle. (Paavola
henkil6kohtainen tiedonanto 11.10.2011 & Riekkinen 2011.)

Enemmistd aivovammoista (yli 90 %) on kuitenkin lievia aivovammoja ja aivotarah-
dyksid, jotka eivét tarvitse sairaalahoitoa. Suuri osa aivotarahdyksen tai aivovamman
saaneista henkiloistd ei koskaan hakeudu la&karin vastaanotolle. (Avainasiaa aivo-
vammoista, 7.) Jos vammautumishetkell& henkild on esim. péihteiden vaikutuksen
alaisena, hénet saatetaan toimittaa selvidmisasemalle poliisiviranomaisten haltuun,
mistd han useimmiten menee kotiinsa tai tarvittaessa jalkikateen laakarin toimenpi-
teisiin mm. terveysasemalle. Osalla kotiutuneista vamman aiheuttamat oireet eivét
haviakaan ensimmaisten péivien tai viikkojen aikana, vaan jaavat pitkakestoisiksi,
ehk& pysyviksi oireiksi. (Tenovuo 2010). Oireilun jatkuessa osa henkildista hakeutuu
jalkioireiden selvittelya varten kaupungin sairaalan poliklinikoille, Hus:n Neurologi-
an poliklinikalle, kiireettomalle terveysaseman vastaanotolle tai yksityisldékarin vas-

taanotolle.
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Sairaalassa tapahtuvan akuuttihoidon jélkeen pidempiaikaisen hoidon toteutus jatkuu
sairaalan vuodeosastolla. Vuodeosastohoidon jalkeen parhaassa tapauksessa aivo-
vammainen henkild kotiutuu ja palaa entiseen eldmaénsd, kenties sairasloman jal-
keen takaisin opiskelu- tai tytelaméan. Jos kotiutuminen ei ole mahdollista, hén siir-

tyy jatkohoitoon vuodeosastolle.

Aivovammaisen henkilon pitkaaikainen ladketieteellisen hoidon, kuntoutuksen, tyo-
hon - tai opiskeluun paluun seuranta tapahtuu jatkohoitopaikan ohjaamassa paikassa
Hus:n tai terveyskeskuksen jarjestamana. (Saksanen 2010, 4-14). Aivovamman jalki-
hoito on pitkélti kuntoutus-, tyokyky- ja sosiaaliturva-asioiden selvittelya ja ohjausta
opettelemaan elamistd aivojen muuttuneen toimintakyvyn ja ehkd& muuttuneen per-
soonallisuuden kanssa. (Avainasiaa aivovammasta, 18). Osalle aivovamman saaneis-
ta henkildista seuranta jarjestyy Hus:n Neurologian tai Neurologisen Kuntoutuspoli-
Klinikan kautta. Osa traumaattisen aivovamman saaneista henkildistd tulee seuran-
taan Helsingin kaupungin terveyskeskuksen Kuntoutusyksikkdon Laakson sairaalaan
tai menee oman alueensa terveysasemalle. Osa aivovamman saaneista henkilQista
kay seurannassa yksityisen neurologin vastaanotolla vakuutusyhtiénsa maksamana.
Yleisena periaatteena on, ettd aivovammaisen henkilon tilanteen vakiintuessa seuran-
ta paattyy (Saksanen 2010, 4-14 & Paavola, 2011.)

3.1.1 Ongelmakohtia aivovammaisen henkilon hoitopolussa

Aivovammaisen henkilon hoitopolku etenee monimutkaisesti ja tavoitteettomasti.
Ongelmia liittyy jo aivovamman diagnosointiin. Merkittdva osa aivovammoista jaa
akuutissa vaiheessa diagnosoimatta, eika mahdollisia jalkioireita osata ehké yhdistaa
aivovammaan mydhemmassa vaiheessa. (Tenovuo, Vataja, Salonen & Laaksonen,
2007, 3859). Kiireisessé ensihoitotilanteessa vammamekanismin kuvaaminen seka
paivystystilanteessa tutkiminen saattavat jd&dda puutteellisiksi, mitkd myohemmaéssa

vaiheessa voivat vaikeuttaa esim. korvauspaatosten tekemista.
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Talla hetkelld helsinkildisia aivovamman saaneita henkil6ita hoidetaan eri toimipis-
teissé. Suuri osa aivovamman saaneista henkildista ei hakeudu onnettomuuden jal-
keen hoitoon lainkaan, jolloin han jaa ilman mahdollista aivovamma diagnoosia, hoi-
to- ja kuntoutuspalveluita sekéd seurantaa. Osan aivovammaisista jatkohoito toteutuu
Helsingin yliopistollisessa keskussairaalassa, osan Helsingin kaupungin sairaalassa,
osan terveyskeskuksen tai yksityisen neurologin toimesta. Hoidon jélkiseuranta ei ole
systemaattista, yhteisesti sovittuja linjauksia aivovammaisen henkilon jatkohoito-
paikkojen valilla ei ole. Neuvonta ja ohjaus jadvat hajanaisiksi ja puutteellisiksi, ei-
vétka ole yhtendisia tdman asiakasrynman kohdalla. (Aivovammaliiton edunvalvon-

nan peruskirja 2009.)

Alla olevassa kuviossa on kuvattuna aivovammaisen henkilon hoitoketju télla hetkel-
l4. (Kuvio 1)

Vakuutusyhtig? Kela?
~a

EA A-:UL-J . Osas- N Eldama vammautumisen
ttinol- tohoi- jalkeen?
to to
siaalipalvelut?
Put- \
kaan
\ Ter-

veys-

asema

Kuviol. Aivovammaisen henkilon hoitoketju talla hetkelld (Aivovammaliiton edun-
valvonnan peruskirja 2009)
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3.2 Traumaattisen aivovaurion saaneen henkilon kuntoutuspalvelut Helsingissa

Vaikeamman vammautumisen jalkeen aivovamman saanut henkild siirtyy akuutti-
hoidosta osastokuntoutukseen, joko yliopistolliseen keskussairaalaan, useimmiten
Meilahden sairaalaan tai Helsingin kaupunginsairaalaan joko tavalliselle vuodeosas-
tolle tai Laakson sairaalan neurologiselle kuntoutusosastolle. Tarpeen mukaan osa
aivovammaisista henkildista l&ahetetddn suoraan akuuttinoidon jélkeiseen laitoskun-
toutukseen akuuttihoitopaikan tai vakuutusyhtion maksamana kolmannen sektorin
jarjestamaan laitoskuntoutukseen, joka Helsingissa on useimmiten Invalidiliiton kun-

toutuskeskus Synapsia.

Aivovammaisen henkilon kuntoutuminen kestda usein vuosia. Aivovammojen kun-
toutus vaatii suunnitelmallisuutta, arviointia ja seurantaa. Se edellyttad yleensa mo-
niammatillista toimintatapaa, jonka puitteissa kuntoutus tulee nivoa osaksi vammau-
tuneen kokonaishoitoa, ja yhteydenpito eri hoitavien tahojen kesken on térkeda yhtei-
sisté tavoitteista ja keinoista sopimiseksi. Koska aivovammaojen jalkioireiden ymmar-
tdminen on vaikeaa seka vammautuneelle itselleen ettd hdnen ymparistélleen, on so-
peutumisvalmennuksen ja vertaistuen merkitys kuntoutuksessa tarked. (Kaypa hoi-
tosuositus 2008, 32). Tilanteen mukaan voidaan tarvita neurologin, neuropsykologin,
fysiatrin, ortopedin, neurokirurgin tai psykiatrin asiantuntemusta. Kuntoutuksessa
neuropsykologin rooli on keskeinen, mutta usein tarvitaan myds toimintaterapeutin,
fysioterapeutin, puheterapeutin ja sosiaalitydntekijan arvioita ja toimenpiteita. (Pa-
loméki & Koskinen 2008, 282.) Moniammatillista asiantuntijuutta tarvitaan etenkin
siirryttdessé intensiivisen kuntoutuksen vaiheesta yllapitavaan kuntoutuksen. Palve-
luketjujen hauraus perustuu siihen, ettd kokonaisvastuuta prosessin etenemisesta ei
tietoisesti ankkuroida kenenkéén tehtavéksi. (Konsensuslausuma 2008, 10). Aivo-
vamman saanut henkild on usein nuori ja parhaassa tydidssé oleva henkild. Jos ta-
voitteena on takaisin tyoelamaan paluu, vaatii se useimmiten ammatillisen kuntou-

tuksen selvittelyja kuntoutustutkimuksineen ja tyokokeiluineen.

Helsingin kaupungin terveyskeskus antaa omina kuntoutuspalveluina Laakson sairaa-
lan Kuntoutusyksikdssd toimivaa neurologisille potilaille, 1ahinnd aivohalvauspoti-
laille, tarkoitettua moniammatillista polikliinista kuntoutusta (NAK-pkl, Neurologi-

nen avokuntoutuspoliklinikka). Perusterveydenhuollon toimesta annetaan fysiotera-
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piapalveluita avoterapiana oman alueen terveysasemilla. Muut tarvittavat kuntoutus-
palvelut tuotetaan Helsingin kaupungin L&&kinnallisen kuntoutuksen kautta ostopal-
veluina yksityisiltd palveluntuottajilta. Maksusitoumus edellyttdd ensin Helsingin
kaupungin oman terapeutin tekem&a kuntoutusarviota, minké perusteella suositus
ostopalvelupaatosté varten tehdaén. Laitoskuntoutusjaksot ja sopeutumisvalmennus-
kurssit kustannetaan paasaantoisesti vakuutusyhtididen tai Kelan kautta. Aivovam-
maisen henkilén kurssimuotoista kuntoutusta, mm. sopeutumisvalmennuskursseja

jarjestdd Aivovammaliitto Kelan tai Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamina.

Invalidiliiton K&pylan kuntoutuskeskuksessa on kehitetty tieteellisen tutkimustyon ja
Kliinisen kokemuksen, aiempien pioneeriohjelmien ja kansainvélisen yhteistyon poh-
jalta neuropsykologinen psykoterapeuttisesti painottunut Insure-ohjelma (The Indivi-
dualized Neuropsychological Subgroup Rehabilitation program for TBI-patients).
Ohjelmaan valitaan neuropsykologisen arvioinnin perusteella homogeeninen ryhma
akuutin vaiheen ohittaneita aivovammapotilaita, joilla on edellytykset sitoutua tera-
piaan ja realistiset mahdollisuudet saavuttaa tuottelias eldmé ja hyva psykososiaali-
nen toimintakyky intensiivisen kuntoutusohjelman avulla. Kuntoutusohjelman jal-
keen laaditaan tarvittavat jatkosuunnitelmat, kuten jatkokuntoutus tukitoimenpitei-
neen, ja suositellaan mahdolliset tyo- ja opiskelukokeilut (Paloméki & Koskinen
2008, 285.)

Akuuttivaiheen kuntoutuksen péatyttyd kuntoutukset jatkuvat riippuen henkilén kun-
toutuksen korvaajasta eri toimipisteissd. Terveyden- ja sosiaalihuollon kuntoutuksen
lisdksi aivovammainen henkild voi olla samanaikaisesti toimeentulotuen, mielenter-
veystoimiston, paihdehuollon, TE-keskuksen (Tyodvoima- ja elinkeinokeskus) ja/tai
nuorisotyon asiakkaana ja kaikkien ndiden tahojen tuntema, mutta kenelldk&an ei ole
kokonaisndkemysté hanen elamantilanteestaan, tarpeistaan eiké tulevaisuuden tavoit-
teistaan (Mikkola 2008, 61).

Vaikeiden aivovammojen ennuste on akuuttihoidon kehittymisen my6té parantunut
merkittavasti viimeisten 20 vuoden aikana. Vaikeankin aivovamman jalkeen palataan
usein tyoelaméén hoito- ja kuntoutustoimenpiteiden avulla tai pystytdan ainakin saa-
vuttamaan hyvé eldménlaatu vamman aiheuttamista pysyvistd muutoksista huolimat-
ta. (Ylinen 2008, 124.)
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3.2.1 Kuntoutuksen rahoitus

Kunnat rahoittavat suurimman osan kuntoutuksesta. Kela voi tulla mukaan rahoitta-
maan osan kuntoutuksesta 3-6 kuukautta aivovaurion synnyn jalkeen. Edellytyksen&
on, ettd kuntoutujalle tehddén kuntoutussuunnitelma ja hén on alle 65-vuotias. Lisak-
si hdn saa Kelan korotettua tai erityisvammaisetuutta, eikd kuntoutus liity valittomas-
ti sairaanhoitoon. (Laki Kansanel&kelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusraha-
etuuksista 15.7.2005/566.) Mikéli kyseessa on liikenne- tai tyGtapaturma, ja henkil6l-
I& on oikeus korvauksiin niihin liittyvien lakien mukaan, ovat vakuutusyhtitt lakisaa-
teisesti ensisijaisia korvausvelvollisia. Tamé koskee paitsi ansionmenetyksen kor-
vaamista my6s kuntoutusta. (Laki litkennevakuutuslain perusteella korvattavasta
kuntoutuksesta 27.3.1991/626, Laki tapaturmavakuutuslain perusteella korvattavasta
kuntoutuksesta 27.3.1991/625.) Aina korvattavuus ei kuitenkaan ole selvaa erityises-
ti, jos kuvantamistutkimuksissa ei ole nayttod traumasta. Tama voi entisestdan mut-
Kistaa tilannetta viivastyttaméalld esim. tutkimusten aloittamista sek& kuntoutuspaa-
tosten tekemista. Tama usein pitkdaikainen korvauksen hakemisprosessi vakuutusyh-
tiolta saattaa olla erittdin raastava ja voimia vieva vaihe vammautuneen henkilon
elaméssa. (Mannila & Timberg 1998, 72.)

3.2.2 Ongelmia aivovammaisen henkilon kuntoutuspolussa

Aivovammapotilaan kuntoutukseen liittyy ongelmia kuntoutustarpeen arvioinnissa ja
kuntoutuspalveluiden saatavuudessa. Ainakin kaksi kolmesta aivovammapotilaasta
lahetetaén polikliinisten tutkimusten jalkeen kotiin, eivatka kaikki paansé loukanneet
hakeudu akuuttivaiheen tutkimuksiin lainkaan, miké saattaa viivastyttad mahdollises-
ti tarvittavan kuntoutuksen k&ynnistamisen. Mydskaan kuntoutusten vakuutuskorvat-
tavuus ei aina ole ongelmatonta. Byrokratian kanssa “taistelu”, samanaikaisesti itsen
uudelleen ymmartaminen ja hyvéksyminen ovat hammentdvaa kuntoutujalle seka
myds hanen laheisilleen, jotka joutuvat koville ja useasti kestdvyyden aarirajoille.

Vaille tarvitsemaansa kuntoutusta jaavat herkimmin ne potilaat, jotka vaikuttavat hy-
vin toipuneilta, mutta joilla kuitenkin on aivovammansa vuoksi kognitiivisen proses-
soinnin hidastuneisuutta, toiminnanohjauksen hairiotd, tunne-eldman ja kayttaytymi-

sen muutoksia, vasyvyytta tai unihdirioita. (Paloméki & Koskinen 2008, 281). Aivo-
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vammaisen henkilon hoito- ja kuntoutuspolun aikana on useita ns. siirtymévaiheita
hoito- tai kuntoutuspaikasta toiseen. Jos ndissa tilanteissa ei ole tahoa, joka huolehtii
siitd, ettd uusi hoito- sekda kuntoutustaho saavat “kopin” aivovammaisen henkilon

tilanteesta, jatkotoimenpiteet saattavat jaada vajaiksi tai paattya kokonaan.

3.3 Palvelut ja tukitoimet

Tdssa opinnaytetyossani palveluilla ja tukitoimilla tarkoitetaan lakiséateisid sosiaali-
ja terveyspalveluita julkisella sektorilla sek& myos julkisen sektorin ostamia kuntou-
tus- ym. palveluita, joita yksityinen palveluntuottaja tuottaa. Niistd aivovammaisista,
joiden vamman taustalla on liikenneonnettomuus tai tapaturma, palvelut ja tukitoimet
kustannetaan vakuutusyhtion kautta tdyden korvauksen periaatteen mukaisesti. Sel-
viytyminen erilaisten terveys- ja tukipalvelujen viidakossa on usein vaikea ja oikean
kontaktin 16ytyminen tyolasta. Aivovammainen henkild jaa herkasti terveydellisten
ja sosiaalisten tukitoimien ulkopuolelle, vasyy itse yrittdmaan, miké saattaa johtaa

syrjaytymiseen.

3.3.1 Sosiaalinen tuki

Aivovammaisen henkilé6 monimuotoinen oirekuva saattaa vaikeuttaa mm. sosiaalis-
ten verkostojen toimivuutta. Pro gradu-tydssdan Suvi-Tuulia Seitsojoki (2008), maa-
ritteli sosiaalisen tuen osaksi ihmisten vélista vuorovaikutusta, jossa ihminen antaa ja
vastaanottaa sosiaalisen tuen eri muotoja. Sosiaaliseen tukeen vaikuttavat avun tar-
vitsija eli hanen ikénsa, kehityksensd, koulutuksensa ja persoonallisuutensa. Annet-
tava apu ja sen madra madrittyy tuettavan fyysisen, henkisen ja sosiaalisen selviyty-
misen mukaan. Sosiaalista tukea saadaan verkostosta, johon ihmiselld on luotetta-
vimmat suhteet. Sosiaalinen tuki vaikuttaa ihmisen identiteetin muodostumiseen, ih-
misen selviytymiseen ja vaikeuksiin sopeutumiseen. Sosiaalinen tuki on sosiaalisten
suhteiden positiivinen, terveytta edistdva ja stressia ehkadiseva keino. Sosiaalinen tuki
tuo henkildlle tiedon, ettd hantd rakastetaan, hanestd valitetddn ja hantd arvostetaan.
Sosiaalinen tuki voidaan jakaa viiteen eri muotoon eli aineelliseen (raha, tavara, apu-
valine, laéke), toiminnalliseen (palvelu, kuljetus, kuntoutus), tiedolliseen (neuvonta,

opastus, opetus ja harjoitus), emotionaaliseen (empatia, rakkaus, kannustus) ja henki-
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seen (yhteinen aate, uskonto, filosofia) tukeen. Ensisijainen sosiaalinen tuki saadaan
perheestd ja lahimmistd ihmissuhteista. Ensisijaisen sosiaalisen tuen laadun ja itse

arvioidun terveydentilan, toimintakyvyn ja koetun terveyden valilla on selkeé yhteys.

3.3.2 Vammaispalvelut Helsingissa

Vammaispalvelulaki maarittad ne palvelut ja taloudelliset tukitoimet, joita kunnan
sosiaalitoimi  jarjestad = vammaiselle  henkildlle.(www.hel.fi/  Sosiaaliviras-
to/Vammaispalvelut). Henkil6t joilla on vamman tai sairauden johdosta pitkéaikai-
sesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista eldman toiminnoista, ovat oikeu-
tettuja vammaispalvelulain mukaisiin palveluihin ja tukitoimiin. Vammaispalvelu-
laissa erotetaan vammaisuus ja vaikeavammaisuus. Osa vammaispalvelulain edellyt-
tdmista palveluista on tarkoitettu vain vaikeavammaisille ja osa kaikille vammaisille
kuntalaisille. Kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin kuuluvat palvelut on
tarkoitettu vaikeavammaisille. Heill& on subjektiivinen oikeus naihin palveluihin.
Osa vammaispalvelulain tarkoittamista palveluista ja tukitoimista on ns. madréra-
hasidonnaisia ja niita jarjestetddn kaikille vammaisille harkinnanvaraisina maaréra-

hojen puitteissa.

Vaikeavammaisen palveluihin kuuluvat mm. asunnonmuutosty6t, asuntoon kuulu-
vat vélineet ja laitteet, (Kiintedsti asennetut nostolaitteet, porrashissi, turvahalytysjar-
jestelméd, ympaéristohallintajarjestelmét ja ulko-oven sahkdinen avausjarjestelma),
kuljetuspalvelut, palveluasuminen. Kaikille vammaisille henkil6ille tarkoitetut
palveluja (méa4rdrahasidonnaiset) ovat péivittdisessa suoriutumisessa tarvittavat va-
lineet, koneet, laitteet, kuntoutus- ja palveluohjaus, sopeutumisvalmennus, ylimaarai-
set vaatekustannukset ja vammaisten paivatoiminta.

(www.sosiaaliportti.fi/linkkikirjasto.aspx?wordID=0f242ec0)

Henkilokohtaista apua on jérjestettavé sellaiselle vaikeavammaiselle henkil6lle, joka
pitkdaikaisen tai etenevdn vamman tai sairauden vuoksi tarvitsee valttamétta ja tois-

tuvasti toisen henkilon apua suoriutuakseen péivittéisista toiminnoista.


http://www.hel.fi/
http://www.sosiaaliportti.fi/linkkikirjasto.aspx?wordID=0f242ec0
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Padsaantoisesti henkilokohtaiseen apuun oikeuttavat vammat ja sairaudet ovat luon-
teeltaan pysyvid. Lisdksi niille voi olla ominaista toimintakyvyn voimakaskin vaihte-
lu ja siitd aiheutuva vaihteleva ja/tai toistuva toisen henkilon avun tarve. Vaihtelevia
avuntarpeita esiintyy esimerkiksi vaikeahoitoisissa epilepsioissa ja muissa neurologi-
sissa sairauksissa. Henkilokohtainen apu kohdistuu niihin toimiin, jotka henkil6 teki-
si itse, mutta ei niistda vamman tai sairauden vuoksi selvia. Henkilokohtaisen avun
tarkoitus on auttaa vaikeavammaista henkil6d omien valintojensa toteuttamisessa
niin kotona kuin kodin ulkopuolella péivittdisissa toimissa, tydssa ja opiskelussa,
harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa ja sosiaalisen vuorovaikutuksen
yllapitdmisessa. Palvelujen riittavyyttad arvioitaessa ldhtokohtana pidetdén sellaista
palvelujen tasoa, joka luo jokaiselle ihmiselle edellytykset toimia yhteiskunnan tay-
sivaltaisena jasenend. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista 3.4.1987/380.) Harkinnanvaraisena tukitoimena henkilokohtainen avus-
taja myonnetddn ensisijaisesti silloin, kuin avustaja tukee henkilon itsendista selviy-
tymistd ja aktiivista osallistumista. (www.hel.fi./Sosiaalivirasto/\VVammaispalvelut).
(Viitattu 16.10.2011)

Alla olevassa kuviossa on kuvattuna aivovammaisen henkilén avuntarve, niiden jar-

jestavat tahot seka palvelut, etuisuudet ja tukitoimet.


http://www.hel.fi./Sosiaalivirasto/Vammaispalvelut
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Avun, palveluiden
ja tukitoimien

tarve:

toimeentulo
sairaanhoito
kuntoutus
adl-
selviytymi-
nen kotona
e liikkuminen
e apuvélineet
e ohjaus ja
neuvonta
kodinhoito
asioiminen
tyossa kaynti
opiskelu
virkistys

Avun, tukitoimien ja
kuntoutuksen

jarjestavat tahot:

e kunnan sosiaali-
toimi

e julkinen tervey-
denhuolto

e Kela

e vakuutusyhtiot
(liikenne- ja tapa-

turma)

tyoelakelaitos

valtionkonttori

tyovoimatoimisto

jarjestot

Palvelut, etuisuudet ja

tukitoimet:

e toimeentuloturva

e kuntoutus-, sosiaalietuudet

o cléke

e terveydenhuoltopalvelut

e kuntoutuspalvelut

e ohjaus ja neuvonta

e kotihoidon palvelut

e henkilokohtainen apu
paivittaisissé toiminnoissa

e asunnonmuutostyadt,
asuntoon kuuluvat valineet ja

laitteet

kuljetuspalvelu
palveluasuminen
opinto-ohjaus
kuntoutustutkimus
tyokokeilu
tyovalmennus
vertaistuki

Kuvio2. Aivovammaisen henkilon avun, palveluiden ja tukitoimien

tarve, jarjestavat tahot seka tarvittavat palvelut, etuisuudet ja tukitoimet (Jokela 2005,

mukailtu Ahola 2004)

3.3.3 Aivovammaliitto

Valtakunnallinen Aivovammaliitto ry perustettiin vuonna 1992. Sen tarkoituksena on

edistdd aivovammaisten henkildiden ja heiddn omaistensa suoriutumista yhteiskun-

nassa itsendisesti ja yhdenvertaisina muun véeston kanssa sekéd hankkia tukea naille

tavoitteille. Liitto toimii aivovamman saaneiden ja heidan laheistensa etujarjesténa
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seka keskusjarjestona alueellisille aivovammayhdistyksille. Liiton tavoitteena on li-
st yleistd aivovammatietoutta niin suuren yleison kuin ammattilaisten keskuudessa
sekd seurata aivovammaisten hoidon ja kuntoutuksen toteutumista. Alueelliset j&-
senyhdistykset tarjoavat vertais- ja jasentoimintaa vammautuneille ja heidan omaisil-
leen. Aivovammaliiton toimintaan kuuluvat neuvonta, ohjaus ja vertaistuki aivo-
vammoihin liittyviss asioissa, sopeutumisvalmennuskurssit vammautuneille ja per-
heenjésenille seka tukihenkil6iden valittdminen ja koulutus.

(www.aivovammaliitto.fi)

4 ICF - TOIMINTAKYVYN, TOIMINTARAJOITTEIDEN JA
TERVEYDEN KANSAINVALINEN LUOKITUS

4.1 ICF-luokitus

WHO:n (World Health Organisation) toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja tervey-
den kansainvélinen luokitus (ICF, International Classification of Functioning, Disa-
bility and Health) tarjoaa aivovammaisen henkildn arjessa selviytymiselle teoreetti-
sen taustan. ICF- luokituksen avulla toimintakyky ja toimintarajoitteet voidaan luoki-
tella monitahoisesti vuorovaikutteisena kehitysprosessina, missa yksilon terveydenti-
la ja yksilon elamanpiirin tilannetekijat (ympéristo- ja yksilotekijat) ovat vuorovaiku-
tuksessa keskenadn. Kuviossa 3 toimintakyky on ylakésite, mika kattaa ruumiin ja
kehon toiminnat ja ruumiin rakenteet seké& suoritukset ja osallistumisen. Toimintaky-
ky maaraytyy yksilon terveydentilan ja eldmanpiirin tilannetekijoiden vuorovaiku-
tuksen tuloksena. (ICF 2004, 18-23.) ICF:n viitekehys perustuu henkilén toimintaan
ja osallisuuteen yhteiskunnassa ja jokapaivaisessa elaméassa. Luokituksessa on pyritty
yhdistaméaan ladketieteellinen ja yhteiskunnallinen malli synteesiksi, josta kéytetaan
kasitettd biopsykososiaalinen. (Maatta 2008, 56.)


http://www.aivovammaliitto.fi/
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Laaketieteellinen terveydentila

(hairid tai tauti)
A

v v

Ruumiin/kehon toiminnot ja | «—| Suoritukset <«—»Osallistuminen

ruumiin rakenteet

v v

Ymparistotekijat Yksilotekijat

Kuvio 3. ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteet

ICF-luokituksesssa suoritukset ja osallistuminen aihealueet Kkattavat kaikki eldman
alueet. Talla osa-alueella voidaan kuvata yksilon suorituksia tai osallistumista tai mo-
lempia. Toimintakyky on ylakasite, joka kattaa kaikki ruumiin/kehon toiminnot, suo-
ritukset sekd osallistumisen. Toimintarajoitteet on puolestaan ylakésite, joka kattaa

ruumiin/kehon vajavuudet ja suoritus- sekd osallistumisrajoitteet. Luokituksessa ym-
paristotekijat ovat se fyysinen, sosiaalinen ja asenneymparisto, jossa ihmiset elévat
ja asuvat. Nama tekijat ovat yksilon ulkopuolelle, ja ne voivat vaikuttaa myonteisesti
tai kielteisesti yksilon suoriutumiseen yhteiskunnan jasenend, yksilon kykyyn toteut-
taa toimia tai tehtéviad ja yksilon ruumiin/kehon toimintoihin tai ruumiin rakentee-
seen. Yksilotekijat muodostavat yksilon eldman ja eldmisen tietyn taustan, joka ei
kuulu yksilon ladketieteelliseen tai toiminnalliseen terveydentilaan. Yksilotekijoita

ovat mm. sukupuoli, ika, elaméntavat, koulutus, ammatti. ( ICF 2004, 3-17.)

ICF-luokitus on alfanumeerinen. Siind kirjain b viittaa ruumiin/kehon toimintoihin, s
ruumiin rakenteisiin (body structures), d suorituksiin ja osallistumiseen (doing) ja e
ymparistotekijoihin (environment). Luokituksen kirjainta seuraa numerokoodi, joka
koostuu paaluokan numerosta ja sitd seuraavista luokitusportaan numeroista. (ICF.
2004, 21.)
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4.2 Traumaattisen aivovamman ICF Core Sets

Kansainvalinen ICF-luokitus tarjoaa kattavan ja maailmanlaajuisesti hyvaksytyn vii-
tekehyksen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kuvaamiseen. ICF-
luokitus sellaisenaan on laaja, sen my6td myods hankala ja monimutkainen kéyttaa.
Luokituksesta kayttoon tarvitaan mahdollisesti vain jokin luokituksen osa-alueista.
Tasta syystda WHO on kehittanyt ns. tarkistuslistan (cheklist) kuvaamaan tietyille sai-
rausryhmille (mm. MS, aivoverenkiertohairit, diabetes, nivelreuma, aivovammat)
olennaiset ja ominaiset toimintakykyé ja terveydentilaa kuvaavat osa-alueet. Tasta
listasta on kehitetty lyhyt ICF ”Core Sets”. Core Sets on laadittu yhteistydssd usean
eri organisaation toimesta (mm. WHO, ICF-tutkimushaara). Aivovamman ICF Core
Sets on julkaistu 2010 kansainvalisessé konsensus kokouksessa Barcelonassa.

(http://www.icf-research-branch.org/download/finish/5/18.html.)
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TRAUMAATTINEN AIVOVAMMA

!

Ruumiin ja kehon toiminnot ja

Ruumiin rakenteet

s110 Aivojen rakenne

b164 Korkeatasoiset kognitiiviset toiminnot
b152 Tunne-eldmén toiminnot

b130 Henkinen energia ja viettotoiminnot
b760 Tahdonalaisten liiketoimintojen

b144 Muistitoiminnot

b280 Kipuaistimus

b140 Tarkkaavaisuustoiminnot

b110 Tietoisuustoiminnot

Suoritukset ja osallistuminen

d230 Paivittain toistuvien tehtavien ja
toimien suorittaminen

d350 Keskustelu

d450 Kaveleminen

d720 Henkildiden valinen monimuotoinen
vuorovaikutus

d845 Tydnhaku, tydpaikan sailyttdminen ja
hallinta, tydn paattdminen

d5  Itsesté huolehtiminen
d920 Virkistaytyminen ja vapaa-aika

l

Y mparistotekijat

e 310 Lahiperhe

€580 Terveys — palvelut, hallinto
ja politiikka

e115 Paivittaisen elaman tuotteet ja
teknologiat henkilokohtaiseen
kayttdon

€320 Ystavat

€570 Sosiaaliturva — etuudet, hallinto
ja politiikka

€120 Tuotteet ja teknologiat
henkil6kohtaiseen liikkumiseen ja

liikenteeseen sisé- ja ulkotiloissa

Yksilétekijat

Sukupuoli
Ika
Elamantavat
Ammatti

Kuvio 4. Aivovamman lyhyt Core Set ICF-luokituksen mukaisesti.
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5 AIVOVAMMAN JALKIOIREET ICF-LUOKITUKSEN
MUKAISESTI

5.1 Traumaattinen aivovamma

Suomessa arvioidaan olevan n. 100 000 henkil64, joilla on jadnyt traumaattisen aivo-
vamman jalkeen pysyvia oireita. Aivovamman saa vuosittain 15 000-20 000 ihmista.
Useimmat aivovammat syntyvét putoamisen ja kaatumisen seurauksena (n.65 %),
liikenneonnettomuuksissa (n.20 %), urheillessa tai pahoinpitelyn uhrille (n.5 %).
Useimmista padhan kohdistuneista iskuista ei kuitenkaan synny aivovammaa. Aivo-
vamma on alle 45-vuotiaiden aikuisten yleisin valiton kuolinsyy. Noin puolet aivo-
vammoista syntyy alkoholin vaikutuksen alaisena. Sairaalassa hoidetaan vain n.
25 % kaikista aivovamman saaneista. Pysyvien jélkitilojen esiintyvyydeksi on arvioi-
tu n. 2 % vaestosta. (Kaypahoitosuositus 2008, 1-2, Ohman 2008, 15.) Aivovammat
painottuvat tilavuudeltaan suuren otsalohkon alueelle, joka saatelee mm. kéyttayty-
mistd, mielialaa ja toimintojen ohjausta. (Hillboom ym. 2008, 32). Yleisin ja vahvasti
aivovammoille ominainen vammamekanismi on hermokudoksen venytyksen ja pu-
ristuksen synnyttdmd diffuusi aksonaalinen vaurio, DAI, (diffuse axonal injury).
(Koskinen & Turkka, 2009, 253).

Aivovammasta toipumiseen vaikuttavat paitsi vamman vaikeusaste myds muun mu-
assa potilaan ikd, perinnolliset tekijat, aikaisemmin saatu aivovamma (toistuvat aivo-
vammat) ja péihteiden kaytto. (Hillbom & Wingvist 2008, 32—40). Aivovammojen
kustannuksista ei ole tehty tarkkoja laskelmia, mutta edelld mainitut luvut jo osoitta-
vat seké valittdmien etta vélillisten kustannusten olevan mittavat. (Paloméki & Kos-
kinen 2008, 274, Ylinen 2008, 124.)

5.1.1 Aivovamman kriteerit

Aivovammaan tulee liittyd pddhan kohdistuneen trauman seurauksena 1)minké ta-
hansa pituinen tajunnan menetys, 2) millainen tahansa muistin menetys, joka voi

koskea vammaa vélittomasti edeltévié tai sit4 seuraavia tapahtumia, 3) jokin henki-
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sen toimintakyvyn muutos kuten desorientaatio tai sekavuus vammautumisen yhtey-
dessa tai 4) paikallista aivovauriota osoittava neurologinen oire tai — 10ydos. (Palo-
méaki & Koskinen, 2008, 274.) Tajunnantasoon perustuvassa luokittelussa (Glasgo-
win kooma-asteikko, GCS) aivovammaa kutsutaan lievéksi, keskivaikeaksi tai vaike-

aksi.

5.2  Ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet

Aivovamman jalkeiset oireet ovat hyvin moninaiset, mitk& vaikuttavat selviytymi-
seen arjen toiminnoissa seka palautumisessa tydelamaéan. Ne liittyvat usein ns. kor-
keimpiin aivotoimintoihin, kognitiivisiin toimintoihin. Kaikkein tavallisin jélkioireis-
to muodostuu kuuden oireen yhdistelméstd, yksilollisin muunnelmin; vasyvyys ja
muut vireystilan séatelyn hairiét (b130), toimintojen hidastuminen, muistihairiot
(b144), keskittymisvaikeudet (b140), aloitekyvyn heikkeneminen (b164) sek& luon-
teen ja kayttaytymisen muutokset (b164). Merkittavissé aivovammoissa ndma oireet
esiintyvat yleensa kaikki ainakin jonkin asteisina. Oman erityisvaikeutensa luonteen
ja kayttdytymisen muutoksiin tuo se, ettd vammautunut ei usein itse tiedosta néita
oireita. Parhaiten oireista tiedostetaan yleensa vasymys ja muistivaikeudet ja huonoi-

ten kayttaytymisen muutokset. (Tenovuo, 2010.)

5.2.1 Korkeatasoiset kognitiiviset toiminnot (b164)

ICF-luokituksessa méaritelladn korkeatasoiset kognitiiviset toiminnot varsinkin aivo-
jen otsalohkosta riippuvaisiksi mielentoiminnoiksi, joihin perustuu monimutkainen,
tavoitekeskeinen kayttaytyminen, kuten péaatdksenteko, késitteellinen ajattelu, suun-
nittelu ja suunnitelmien toimeenpano seka henkinen joustavuus. Siihen luokitellaan
my0s paatoksenteko siitd, mik& on asianmukaista kéyttaytymistd missakin tilantees-
sa. (ICF 2004, 57.)

Aloitekyvyn heikentyminen on oire, jota sekd vammautuneen itsensa etté erityisesti
laheisten on vaikea ymmartaa ja hyvaksya. Toiminnan aloittamiseen saattaa olla tar-
peen ulkopuolinen apu, joskus pienikin vihje saattaa riittda aloitukseen. Aloitekyvyt-

tomyys koskee useimmiten lahes yhté lailla sellaisia asioita, jotka olisivat mukavia ja
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tyydytystd tuottavia. Useimmiten aivovammainen itse saattaa karsid aloitteettomuu-

destaan enemmin kuin muut henkil6t. (Tenovuo 2010, 9.)

Hitaus ei valttamétta ndy ulospdin, mutta henkild itse kokee, etté ajatus ja tekeminen
eivét suju samalla vauhdilla kuin aiemmin. Asioiden tekemiseen saattaa mennd kak-
sinkertainen aika aiempaan verrattuna ja ajatus ei enda leikkaa yht& nopeasti kuin
aiemmin. Toisinaan tdma hitaus nakyy liikkumisessa ja ulkoisessa olemuksessakin —
ikaan kuin henkild olisi yhtakkia vanhentunut. Hitaus koskee yleensa enemmin kog-

nitiivisia kuin liiketoimintoja. (Tenovuo 2010, 9.)

5.2.2 Tunne-eldaméan toiminnot (b152)

Tunne-eldman toiminnot kasittavat mielentoiminnot, joihin perustuvat tunnekokemus

ja mielen prosessien tunnepitoiset osatekijat. (ICF 2004, 55).

Sosiaalisesti hankalimpia jélkioireita ovat luonteen ja kayttaytymisen muutokset. Ta-
vallisimpia ovat mm. &kkipikaisuuden, aggressiivisuuden ja ailahtelevuuden lis&én-
tyminen. Jos vammautuneen perheessa on lapsia, muuttaa jommankumman van-
hemman aivovamma yleensa merkittavasti myds heidan elamaansé. Lasten voi olla
vaikea ymmaértad, miksi vanhempi &rjyy enemmin kuin aiemmin, ei kesté lasten me-
teli&d kuten aiemmin, eika jaksa leikki& ja huolehtia arkisista asioista kuten aiemmin.
(Tenovuo 2010, 9.) Tunteiden ailahtelu tarkoittaa tunteiden hallinnan menettamista,
erityisesti itkun ja naurun. Nopeat ja tiheasti toistuvat mielialan vaihtelut voivat olla
aarimmaisen rasittavia perheenjésenille, jotka yrittavat pitaa asiat tasapainossa. (Po-
well 2005, 125.) Melko tavallista on myds eréénlainen tunne-eldman latistuminen,
joka saatetaan tulkita masennukseksi. Henkildsta tulee aiempaa rauhallisempi ja ta-

saisempi. (Tenovuo 2010, 9.)

5.2.3 Henkinen energia ja viettitoiminnot (b130)

Henkinen energia ja viettitoiminnot kuuluvat ICF-luokituksen mukaisesti yleisiin

mielentoimintoihin, joihin perustuvat sellaiset fysiologiset ja psykologiset mekanis-
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mit, jotka saavat yksilon tavoittelemaan erityistarpeiden ja yleisten tavoitteiden to-
teutumista pitk&janteisesti. (ICF 2004, 51).

Aivovamman jélkioireena kestavyyden heikkeneminen, uupumus ja vasymys

ovat ihmisen toimintaa eniten rajoittavia tekijoita. Mita vasyneempi ihminen on, sité
heikompi on hdnen kognitiivinen kykynséa ja sitd matalampi on hénen stressinsieto-
kynnyksensa. (Powell 2005,73.) Vasymys ei lahde nukkumalla eiké tunnu normaalil-
ta terveeltd vasymykseltd, jollaista voi kokea esim. rasituksen jalkeen. Pikemminkin
se tuntuu kokonaisvaltaiselta uupumukselta, jollaista voi verrata esim. tyduupumuk-
seen tai vaikean masennuksen aiheuttamaan vasymykseen. Vuorokautinen unenméa-
rd voi vaihdella muutamasta tunnista 20 tuntiin. Selvésti vasyttavinta on aivoihin
kohdistuva rasitus. Aivovamman saanutta henkildd pelkka ajatteleminen eli tarkkaa-
vaisuuden yllapitdminen vésyttdd useimmin enemmin kuin fyysinen rasitus. Puhtaasti
fyysista rasitusta han voi sietdd aivan normaalistikin. Joinain pdivind toimintakyky
voi olla melko hyvé, kun taas toisina paivina tuntuu, ettei sdngysta jaksa nousta lain-
kaan. (Tenovuo 2010, 9.) Merkittavalla osalla vasymys johtuu aivovamman aiheut-
tamista muutoksista hermoverkkojen toiminnassa. 1lmidn tarkempi tausta on huonos-
ti tunnettu. (Tenovuo, 2011).

5.2.4 Muistitoiminnot (b144)

Muistitoimintoihin ICF-luokituksen mukaisesti kuuluvat erityiset mielentoiminnot,
joihin perustuu tiedon kirjautuminen ja tallentuminen muistiin ja sen mieleen palau-
tuminen tarvittaessa. (ICF 2004, 53).

Muistihéirié on ehka tavallisin aivovammojen jalkioire. Hairio koskee useimmiten
vain ldhimuistia, joka tyypillisimmillddn kdy epdluotettavaksi, “reikdiseksi”. Tava-
roita hukkuu, tarkeitdkin asioita unohtuu, asioita tulee kerrottua moneen kertaan tai
henkil® saattaa véittad, ettei ole koskaan kuullutkaan aiemmin hénelle kerrotusta asi-
asta. Uuden asian opettelu on tyolddmpéa kuin aiemmin. (Tenovuo 2010, 9.) Voi
esiintyd myos laajempia ja vaikea-asteisimpia muistihairigitd, jolloin arkipaivaisten-

kin asioiden ja tapahtumien muistaminen tuottaa vaikeuksia (Kaitaro 1998, 26).
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5.2.5 Tarkkaavaisuustoiminnot (b140)

Tarkkavaisuustoimintoihin kuuluvat erityiset mielentoiminnot, joihin perustuu tark-
kaavuuden kohdentuminen ulkoiseen drsykkeeseen tai sisdiseen kokemukseen tilan-

teen vaatiman ajanjakson ajaksi. (ICF 2004, 53).

Erityisesti tarkkaavaisuuden ja keskittymisen yllapitdminen on yleensa vaikeaa, miké
voi ilmet& esim. siten, ettd elokuvien tai Kirjan juonta ei end4 jaksa seurata. Lisaksi
on tavallista, ettd keskittyminen hairiintyy aiempaa helpommin — tekemisen aikana
ympdriston taytyy olla rauhallinen, ja tyota pitdd saada tehda ilman keskeytyksia.
Samaan liittyy myos se, ettd useampaan asiaan keskittyminen yhtaikaisesti on vaike-
aa tai mahdotonta. (Avainasiaa aivovammasta 2009.) Tarkkaavaisuus ja keskittymi-
nen koostuvat lukuisista vaiheista. Ihmisen on valittava jotain, johon han keskittyy ja
hénen on jatettdvd huomiotta tai suodatettava pois kaikki hairiotekijat. Nama kyvyt
ovat itsendisen eldman, tyonteon, uusien taitojen oppimisen ja jopa sosiaalisten suh-
teiden edellytyksia. ( Powell 2005, 88.)

5.2.6 Tietoisuustoiminnot (b110)

Tietoisuustoimintoihin kuuluvat yleiset mielentoiminnot, joihin perustuu tietoisuuden
tila ja vireystila, mukaan lukien valvetilan selkeys ja yhtéjaksoisuus. Yleisiin mielen-
toimintoihin kuuluvat my6s orientoitumistoiminnot (b114), joihin perustuu tietoisuus
omasta identiteetista sekd valittomassa ymparistdssa olevien ihmisten identiteetista.
(ICF 2004, 48-49).

Oiretiedostuksen vaikeus ei koske kaytdnndssa lainkaan ruumiillisia oireita kuten
paansarky tms., vaan neuropsykologisia ja erityisesti kdyttaytymisoireita. Kaikkein
vaikeinta on tiedostaa omassa kayttaytymisessé ja muussa psyykkisessa toiminnassa
tapahtuneet muutokset. Useimmiten oiretiedostus ajan kuluessa paranee, ja on taval-
lista, ettd merkittdvissd vammoissa vasta l&hemmaés vuoden kuluttua vammasta hen-
kilo alkaa itse hahmottaa, mitd oikein on tapahtunut. (Avainasiaa aivovammasta
2009, 14.)
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5.2.7 Kipuaistimus (b280)

ICF madrittdéd kipuaistimuksen epamiellyttavén tuntemuksen aistimuksena, joka on
merkkin& jonkin ruumiin rakenteen mahdollisesta tai todellisesta vaurioitumisesta.
(ICF 2004, 68).

Noin kolmasosalla aivovamman saaneista ja& jatkuvampaa paanséarkytaipumusta, jo-
ka on itse asiassa tavallisempaa lievien kuin vaikeiden vammojen jalkeen. Osalla jat-
kuva paanséarky on niskaperéistd, koska moniin aivovammoihin liittyy myds niskan

venahdysvammoja. (http://ohjepankki.vsshp.fi)

5.2.8 Tahdonalaisten liiketoimintojen hallinta (b760)

ICF- luokituksen mukaisesti tahdonalaisten liiketoimintojen hallintaan kuuluvat toi-
minnot, joihin perustuu tahdonalaisten liikkeiden hallinta ja koordinaatio. (ICF 2004,
99).

Aivovammaan saattavat liittyd myos erilaiset fyysisten toimintojen oireet, kuten hal-
vaukset ja tasapainohdiriot. Toispuolista heikkoutta esiintyy 10-25 %:lla aivovam-
man saaneista. Useammin todetaan tasapainon, koordinaation ja hienomotoriikan
hairioita, silmien liikehairioita erityisesti diffuusien vammojen jélkitiloissa. Fyysiset
kyvyt paranevat yleensd melko varhaisessa vaiheessa ja niitd on helppo mitata, jol-
loin potilas on tietoinen edistymisestdan. Vaikka fyysiset oireet ovat ongelma, ne ei-
vat tutkimuksen mukaan aiheuta laheskaan niin paljon huolta potilaalle, perheelle tai
hoitajille kuin kognitiiviset, kayttaytymiseen liittyvat ja emotionaaliset oireet. (Po-
well 2005, 65.)

5.2.9 Suoritukset ja osallistuminen

Osallistuminen on ICF:n mukaan osallisuutta elaman tilanteisiin ja osallistumisrajoi-
te on ongelma, jonka yksilo kokee osallisuudessa eldmantilanteisiin. (ICF 2004, 3-
10). Suoritukset ja osallistuminen - luokituksen alle kuuluvat muun muassa paivittéi-
sistd toiminnoista ja tehtavista selviytyminen (d210, d510-599), liikkuminen (d410),


http://ohjepankki.vsshp.fi/
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kommunikointi (d310), henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet (d710)
seka yhteisollinen, sosiaalinen kansalaiselamé (d910), vapaa-ajan toiminnot (d920).
Ymparistotekijoihin kuuluvat mm. l&hiperhe (e310), palvelut, mm. sosiaali- ja terve-

yspalvelut (e5)

6 TUTKIMUKSEN TEHTAVA JA TAVOITTEET

Taman opinndytetyon tarkoituksena on itsendisesti asuvan aivovammaisen henkilon
arjen haasteiden kartoittaminen vuosien jalkeen vammautumisesta. Tarkoituksena on
lisatd omaa seka tyOyhteisoni tietdmystd traumaattisen aivovamman jalkioireiden
vaikutuksesta arjessa selviytymiseen, avun tarpeeseen seka eri palveluihin hakeutu-

miseen.

Tutkimustehtédviné on selvittaa:

1. Mitka ovat haastateltavien henkildiden vaikeudet tai haasteet pai-
vittaisessa selviytymisessa?

2. Minkalaisia palveluja aivovammainen henkilé saa arjesta selviy-
tymisen helpottumiseksi?

3. Minkalaista ulkopuolista apua han toivoo saavansa arjessa selviy-
tymin helpottamiseksi?

Tassa tutkimuksessa haastattelen neljaa traumaattisen aivovamman saanutta henki-
164, joilla on aivovammadiagnoosi, joiden asumismuotona on oma koti ja aivovam-
masta on kulunut 1-15v. Kaikki haastateltavat ovat seurannassa aivovamman takia
Helsingin kaupungin Laakson sairaalan Kuntoutusyksikdssa. Heidan fyysinen toi-
mintakykynsa on itsendistd ja puhe on siind maarin selkedd, ettd vuorovaikutus on

sujuvaa. Haastateltujen ik& on alle 65v.

Haastattelututkimuksessani tarkastelen haastattelun tuloksia ICF viitekehyksen, ai-
vovammaisen henkilon lyhyen Core-setin avulla. Tarkastelen arjessa selviytymistg,

palveluihin hakeutumista (suoritukset ja osallistuminen) seka perhettd, palveluiden
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tarvetta (ymparistotekijat), vuorovaikutteisena tapahtumana aivovammaisen henkilon

terveydentilan kanssa.

7  TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Tutkimusmenetelmat

Opinnaytetyossani olen kayttanyt kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa,
jossa lahtokohtana on todellisen eldmén kuvaaminen seka kohteen tutkiminen mah-
dollisimman kokonaisvaltaisesti. Tiedonkeruun menetelmané olen kayttanyt osittain
strukturoitua teemahaastattelua, jossa olen tehnyt kysymykset etukateen, mutta haas-
tattelutilanteessa toiminut haastateltavan tilannetta “myotéillen”. Teemahaastattelus-
sa on tyypillistd, ettd haastattelun aihepiirit I. teema-alueet ovat tiedossa, mutta ky-
symysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. (Hirsjarvi 2009, 208.) Haastattelemalla
aivovammaista ihmistd saan tietdd, mitka asiat ovat hénelle merkityksellisia ja mita

han todella ajattelee.

7.1.1 Aivovammaisen henkilon haastattelun erityispiirteita

Traumaattisesti aivovammautuneen henkilon haastattelussa saattaa olla haasteena
puheen ronsyily, asiayhteyksien rajaaminen, haastattelun aiheessa pysyminen. Ennen
haastattelua sovittiin tarvittaessa haastateltavan kanssa merkistd, esim. kaden tai
sormen noston, jolloin aiheesta puhuminen lopetetaan. Haastateltavan vasyminen
saattaa my0s hankaloittaa haastattelua. Aivovammaan johtavat tapahtumat, vammau-
tumistilanne ja vammautumisen aiheuttamat syyt saattavat myos olla henkisesti vai-
keasti késiteltavia vield jalkeenpdinkin. EI&mén uudelleen muotoutuminen vammau-
tumisen jélkeen on erilaista eri henkildiden kohdalla, mutta jokaisen kohdalla vaati-
nut omanlaisensa prosessin. Nama seikat on myods huomioitava haastattelutilantee-

seen mentaessa.
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7.2 Tutkimuslupa ja aineiston keruu

Hain opinndytetyotani varten luvan Helsingin kaupungin Terveyskeskuksen kuntou-
tusyksikon johdolta. (Liite 3). Valitsin haastateltavat itse lukemieni potilastietojen
perusteella seka keskustellen yhden heitd hoitavan neurologin kanssa. Soitin itse
haastateltavilleni, kerroin opinndytetyostani korostaen, etta haastattelu oli taysin va-
paaehtoinen. Kaksi henkilod kieltdytyi puhelinkontaktin perusteella haastatteluun
tulemisesta. Yksi haastateltava lupautui haastatteluun puhelinkontaktissa ja saapuli
paikalle haastatteluun tyéhuoneeseeni. Haastattelutilanteessa tulikin ilmi, ettd aivo-
vammaan johtanut trauma oli hénen kohdallaan tdysin késittelematta. Han ei ollut
koskaan pystynyt asiasta keskustelemaan kenenk&n kanssa, eikd han pystynyt asias-
ta puhumaan haastattelussakaan. Hanen tapauksessaan ryhdyttiin muihin toimenpi-

teisiin.

7.3 Haastattelun toteutus

Kaikkien haastateltavien kanssa keskustelin ennen haastattelun aloittamista kuulu-
misista jannityksen helpottamiseksi. Kerroin heille opiskelustani, kiinnostuksestani
tyoni kautta aivovammaisten henkildiden tilanteesta. Kavin kaikkien kohdalla lapi
opinndytetyoni tarkoituksen ja ndytin haastattelutilanteen alussa kirjeen, jossa koros-
tettiin haastatteluun tulon vapaaehtoisuutta ja mahdollisuutta keskeyttdd haastattelu
min& hetkend hyvéansa néin halutessaan. (Liite 1). Ensimmaisen haastattelun jalkeen

tarkensin haastattelukysymyksia. (Liite2.)

Haastattelut kestivét puolestatoista tunnista kahteen tuntiin. Kaksi neljasta haastatel-
tavasta halusi tulla tybhuoneeseeni haastatteluun. Annoin haastateltavieni valita haas-
tattelupaikan, vaikka mieluusti olisin tehnyt kaikki haastattelut kotiolosuhteissa.

Kahden henkilon haastattelu tapahtui heidén kotonaan.
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7.3.1 Aineiston analysointi

Litteroin haastattelemani aineiston saman pdivan aikana. Teemoihin lukeutuvat koh-
dat litteroin sanatarkasti, toisia osioita, joissa puhe alkoi ronsyilla aihepiirin ulkopuo-
lelle, litteroin ”suurpiirteisemmin”. Haastattelut olivat litteroituina teksteinéd 3-10 si-

vua pitkia.

Koska haastateltavien puhe oli usein epdjohdonmukaista ja asiat "pomppivat” edes
takaisin, oli analysoinnissa tyotd saada puheesta jonkinlainen kronologinen jarjestys.
Teemoittelin litteroidun tekstin ICF:n mukaisesti. Analysointia helpottamaan laadin
isolle paperiarkille ICF-Core Setin osa-alueet seka palveluita koskevat sarakkeet,
joihin merkitsin haastattelussa esiin tulleet arkea haittaavat oirekuvat seké palvelui-
den kayton.

8 TUTKIMUKSEN TULOKSET

8.1 Haastattelun sujuminen

Haastateltavista kolme henkil6a oli naisia ja yksi henkil6 mies. Kahden haastatelta-
van kohdalla haastattelu tapahtui heidan kotonaan. Kotihaastattelussa ilmapiiri oli
rennompi ja haastateltavat puhuivat asioitaan selkeésti vapautuneemmin ja yksityis-
kohtaisemmin. Yleisesti tunnelma haastatteluissa oli vaihteleva, useimmiten rentou-
tunut. Ajoittain aistin haastattelutilanteessa, ettd vanhasta traumasta seka siita selviy-

tymisestd puhuminen oli edelleen joidenkin haastateltavien kohdalla vaikeaa.

Ne haastateltavat, jotka tulivat luokseni haastatteluun, olivat mydhéassa toinen, 20min
ja toinen 40min. Jalkimmaisen haastateltavan kohdalla mydhéstyminen vaikeutti sel-
keasti haastattelua kiireen takia. Haastateltavalla oli sovittu myds toinenkin tapaami-
nen samalle iltapéivalle. Haastattelun péaéstya kayntiin puhe rénsyili asiasta toiseen.
Haastateltava halusi pitdd edesséan haastattelurunkoa ja kiirehti kysymyksesta toi-

seen ehtiikseen seuraavaan tapaamiseen. Kysymysten esilld pitiminen “pinnallisti”
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haastattelua. Tédssd haastattelussa sovittu “sormimerkki” oli tarpeen puheen ronsyil-
tyd asiasta toiseen. Yksi haastateltavista oli ollut tapaamassa ystavidan edellisend il-
tana ja poti selkeasti juhlinnan jélkeista olotilaa. Haastattelun lopussa vasymys nakyi

hanessé selkedsti.

8.1.1 Tietoja haastateltavista

Neljastd haastateltavasta kaksi asui parisuhteessa ja kaksi asui yksin, ndista toisella
oli vakiintunut parisuhde. Haastateltavien ika vaihteli 19-42 vuoden vélilla. Vam-
mautumisesta oli kulunut aikaa 7-14v. Kahdella haastateltavalla vammautumisen
syyna oli liikennetapaturma, yhdelld haastateltavalla polkupyoraonnettomuus ja yh-
delld syynd oli putoaminen tyOtapaturmana. Haastateltavan kohdalla, jolla vamman
syyna oli ty6tapaturma, vakuutusyhtio toimii hoidon ja kuntoutuksen korvaajana.
Hénelle oli myonnetty eldke vakuutusyhtion toimesta. Yhdelld haastateltavalla on
meneillddn oikeustoimet vakuutuskorvausten saamiseksi. Haastateltavista kahdella
oli ollut kuntoutusohjaajan tapaaminen aiemmin. Kysyin haastattelun yhteydessa j&-
senyyttd Aivovammaliittoon. Puolet haastateltavista oli Aivovammaliiton j&senia.

8.2 Hankalimmat traumaattisen aivovamman oirekuvasta johtuvat haasteet péaivit-

taisessa selviytymisessa vuosien kuluttua vammautumisesta

Paivittdisessa selviytymisessa hankalimmiksi haasteiksi koettiin vasymys, muistin
heikkeneminen sek& kiputuntemus, mika oli kahden haastateltavan kohdalla paivit-

taistd. Nama kolme jélkioiretta esiintyivat kaikkien haastateltavien tuloksissa.

8.2.1 Jatkuva yleisvasymys (b130)

Vasymys oli haastattelemieni henkil6iden yleisin arkea haittaava aivovamman jal-
kioire. Sitd kuvattiin vaikeimmaksi oireeksi. Vasymys oli jatkuvaa. Vasymys tulee
tilanteesta riippumatta. Vaikka kyseessd on positiivinen, sosiaalinen tapahtuma,
esim. ystavien tapaaminen, vasymys haittaa. VVoi kdyda niin, etta kesken ystévien ta-
paamista taytyy paasta valilla nukkumaan.
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Koko ajan on yleisvasymys, valilla nukun 3 tai 12 tai 15tuntia. Omaan hera-
tyskelloon her&éan, muiden kelloon en, enk& ovikelloon. Nukahdan istualleen.

Virta loppuu valilla kuin sein&an, kuin joku ottaisi topselin seinésta. Olo on
kuin olisi rekan alle jaanyt.

Jaksaminen on varmaan pohjimmainen, mika vaikuttaa kaikkeen. Kun ener-
giat loppuu tosi nopeesti ja sit on vaikeeta pita& asioita jarjestyksessa. Vasy-
minen on myos fyysistd, rupeaa tavarat putoilemaan kasistd, lopetan esim.
tiskaamisen

8.2.2 Muistivaikeudet (b144)

Muistin heikkeneminen oli toinen jokaisen haastateltavan arkielamaan vaikuttava
tekija. Arjessa se aiheuttaa hankaluuksia; tavarat unohtuvat paikkoihin, avaimet ha-
vidvat. Kaupassa asiointi on hankalaa muistin heikkouden takia, tavaroita jaa osta-
matta. Muistivaikeutta kompensoitiin lapuilla, kdnnymuistutuksilla, omaiset ja ysta-
vat muistuttavat jatkuvasti asioista. Opiskelua helpottamaan haastateltava kirjoitti
koulussa tekemansd muistiinpanot kotona puhtaaksi ja sen jalkeen vield tietokoneel-
le. Silti entinen kiitettdvia arvosanoja saanut oppilas ei muistanut muistiinpanojen
siséltoa.

Muisti haittaa valilla pahiten. Unohtelen hirvedasti, muistutuksia on joka pai-

kassa; laput jadkaapin ovessa, puhelimessa, kalenterissa ja isa muistuttaa.

Saatan unohtaa, mihin jatin vaatteet, unohdan pesta hiukset, jos en tee sita
ensimmaisena.

On edelleen muistiongelma. Jatéan avaimetkin ja kannykan kotiin, takki jaa
kavereille, koiran unohdin kerran taksiin. Pahinta on se, kun teen ruoan itse
ja jos poistun keittiostd, enkd endd muista ruoan valmistuksen olevan kesken.
Niin ruoka palaa pohjaan; perunat kattilaan, liha pannuun. Kdmppa on mei-
nannut palaa monta kertaa. Just viime viikolla kaveri kéavi kahvilla. Sit alko
vasyttaa kauheesti. Menin makariin ja sit mun kaveri huutaa: “tddlldhdn on
perunoita syttynyt melkein tuleen”. Ne oli ihan hiilella.

8.2.3 Tarkkaavaisuustoiminnot, keskittyminen (b140) ja suurien kokonaisuuksien
hallinta tuottivat vaikeuksia arjessa

Tarkkaavaisuudessa oli ongelmana pitk&kestoisemman toiminnon vieminen loppuun,

keskittymiskyky hajoaa suorituksen lopussa.
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Jos esim. teen ruokaa, on vaikea pysya jarjestyksessa tai jos siivoan, aloitan
jostain ja huomaan matkalla toisen asian, niin ensimmainen asia unohtuu.

Kaksi kertaa kahden viikon sisalla on poliisi ollut kaupassa, tavaroita jaa os-
toskoriin, kun en huomaa laittaa tiskille.

Tai toisaalta tarkkaavaisuus voi olla liiallista ja kohdentua epdoleelliseen. N&in ku-

vaa Yyksi haastateltavista elokuvakayntiaan:

Prinsessa saa ompun, ikkunaverhot vedetty kiinni, oli talvi. Verhojen lapi na-
kyy koivut, jotka taydessa lehdessa. Meinasin lahtea pois, olin niin hermostu-
nut. Tiedan, ettei se ollut elokuvan tarkein osio. Ldydan joka elokuvasta jon-
kun tollasen kohdan.

8.2.4 Henkinen joustavuus, oman eldman hallinta (b164)

Oma eldama oli kolmen haastateltavan kohdalla hallinnassa. Sita auttoi avio- tai pa-
risuhde, mika antoi rytmia péaivaan. Arkeen kuului harrastuksia ja elaméssé oli kiin-
nekohtia sekd suunnitelmallisuutta. Pdihteiden kayttd ei kuulunut arkeen. Yhdella
haastateltavista oman eldman hallinnassa ja samoin oiretiedostuksessa oli paljon on-
gelmaa. Ennen vammautumista ns. terveet elamén tavat omaavan henkildn tilanne oli
muuttunut siten, ettd suurin osa ystavista oli alkoholin suurkuluttajia ja alkoholi kuu-
lui arjen siséltoon usean kerran viikossa. Omaa elamad koskevat paatokset olivat im-

pulsiivisia ja ’lapsenomaisia”.

Mulla on 3kk:n ikdinen lapsi. Se oli semmoinen huumorijuttu. Kun lapsi syn-
tyi, niin mun kaveri sanoi, et pidetdan semmonen kolme viikkoa ja yhden péi-
van varpajaiset. Pidettiin. Mun kaverilla on sellanen alkoholiongelma. Siella
me istuttiin. Tyttoystava taalla nukkui vauvelin kanssa, mitd méa taalla istun ja
menin kaverin kanssa juomaan bissed. Sit se lahti vauvan kans.

Kun oli kesalla kuuma, mentiin kylmékellariin seisomaan paljain jaloin. Sain
kovan flunssan, en mennyt l1aakariin.

8.2.5 Kipuaistimus (b280)

Kaikilla haastateltavilla tuli esiin kipua, josta oli selkedd haittaa arjessa selviytymi-

sessd. Kipu provosoitui usein fyysisesté rasituksesta. Kipua tai sarkyé ilmeni kahdel-
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la haastateltavalla niskan alueella, yhdell& toisessa ylaraajassa seké yhdell& haastatel-
tavalla selassa. Kaikilla haastateltavilla kipu esti tai vaikeutti kantamista esim. kaup-
pa-asioinnin yhteydessa. Se oli kahden haastateltavan kohdalla erityisen hankalaa ja
saattoi johtaa siihen, ettd seuraavana tai seuraavina paivina oli levattava kotona. Kipu
oli kaikilla kestanyt jo vuosia ja sen jatkuvaan olemassaoloon oli totuttu. Sitd vai-
mennettiin sarkylaakkeillg, joita yksi haastateltava soi paivittain.

Mulla on niskat koko ajan kipeena. Ostokset kannan repussa, koska muuten ei
onnistu. Jos kannan painavampia asioita, niska arsyyntyy niin paljon, ettei
muutamaan paivaan pysty kaupungilla olemaan. Tallasiin asioihin on niin tot-
tunu ja ne tuntuu normaalitilanteelle.

Jos oikea kasi ei sarje, vasen kasi hartiasta kiped. Kayn hierojalla.

8.3  Suoritukset ja osallistuminen

Vaikeudet kehon rakenteissa, erityisesti kognitiivisessa toimintakyvyssa vaikuttivat

arjessa suoriutumiseen seké osallistumiseen heikentévasti.

8.3.1 Paivittain toistuvien tehtévien ja toimien suorittaminen (d230)

Kauppa-asioinneissa muisti sek& ostosten kotiin kantaminen olivat hankalimmat asi-
at. Niska tai hartiakipu saattoi lisdéntya ja voimistua kantamisesta siind maarin, etta
seuraavina paivina ei pystynyt tekemaan mitadn. Apuna kauppa-asioinneissa oli
usein ystavéa tai omainen, joka toimi muistina seké kantoapuna. Raha-asioiden hoito
onnistui yhdeltd maksujen suoraveloitusten avulla, diti toimi edunvalvojana. Toisella
henkil6lla aviomies hoiti laskut ja kaksi haastateltavaa hoiti itsenaisesti raha-asiansa.

Kodinhoito saattoi jaada keskenerdiseksi joko jaksamisen tai unohtamisen vuoksi.

Siivous ja ruoanlaitto, rytmi ja rutiini oltava, muuten jaa tekematta.

Kotona itse selvian, jos on pakko. Jos tahdonvoimaa, menee vaikka “’p” edel-
I& puuhun.
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8.3.2 Kéveleminen (d450)

Kenelldkdan haastateltavista ei ollut fyysistd vammaa, mika olisi vaikeuttanut liik-
kumista. Liikkuminen tuotti ongelmaa yhdelle haastateltavalle ymparistossa eksymi-
sen takia ja toiselle haastateltavalle tasapainon hallinnan epavarmuuden vuoksi. Kipu
ja kantaminen vaikeuttivat liikkumista omassa elinymparistdssa. Kaikki haastatelta-
vat pystyivat kuitenkin litkkumaan omassa elinympéristéssaan ilman apuvélineita ja

ilman avustajaa.

Mulla on vahan tasapainojuttuja, jotka niin kun tekee pikkasen hankalaksi
kulkemisen. Koko ajan pikkasen, etté olisi vinossa.

Jos kasi sarkee ja on tavaraa, pitaa kayttaa taksia. Kantaminen on hankalaa.
Ei ole vapaa-ajanmatkoja!

8.3.3 Henkildiden valinen monimuotoinen vuorovaikutus (d720)

Kenelldkaan haastateltavista ei ollut puheongelmaa, mika olisi toiminut vuorovaiku-
tuksen esteend toisten ihmisten kanssa. Vaikeuksia vuorovaikutukseen aiheutti kui-
tenkin vasymys, mink& vuoksi kanssakdayminen toisten kanssa koettiin erittdin ras-
kaaksi. Vasyminen ja keskittymisen vaikeus keskusteluun vei energiaa ja vaikeutti
vuorovaikutusta. Vuorovaikutuksen aiheuttama vasymys aiheutti yhden haastatelta-
van kohdalla vuorovaikutustilanteiden valttamistd. Vasyminen vaikeutti myds pa-
risuhdetta ja vaati puolisolta vastaan tulemista ja ymmérrystd. Vasyneena ei jaksanut
edes puhua ja konfliktitilanne syntyi olemattomista asioista.

Toinen ongelma on parisuhteessa ja vanhemmat. Kun energiat on pois, her-
mo menee ihan pienesta. Eilen hermostuin siita, ettd minulla oli minuutin peli
ja miesystava puhui minulle silloin kun pelasin. Tuli taysi “herpaantuminen”
siitd. Vanhemmat ymmartaa, mutta siina on aina se, etta vaikka kuinka ym-
martad, niin ei pysty kasittdmaan, miten isosti menee energiaa.Olen kylla va-
han kehittanyt sellaisen kotona kdymiskammon. Yritan valtella hautajaisia ja
tollasia, menee yli.
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8.3.4 Opetus ja koulutus (d810-d839), tydnhaku, tytpaikan sailyttdminen ja tyon
paattaminen (d840)

Kolme haastateltavista oli eldakkeelld: Yksi haastateltava Kelan kuntoutustuella, yksi
tyoeldkkeelld ja yksi sai elakkeen vakuutusyhtiostd. Kuntoutustuella oleva haastatel-
tava oli kaynyt 1api useita eri aloituksia kouluissa seka tyoharjoitteluissa, jotka kaikki
olivat johtaneet keskeytykseen jaksamisen puutteen vuoksi. Oli myds pyrkimisia yli-

opistoon, mitka eivat onnistuneet.

Oli ihan hirveata paasta joka paiva kouluun, vaikka oli tosi helppoja aineita,
joita minun olisi pitanyt puolinukuksissakin hoitaa. Yritin monia eri toita, mi-
kaan niista ei onnistunut vaan tuntui, ettd hakkaan paatani seindan. Siihen
meni kaikki energia ja siina vaiheessa rupesi masentamaan. Opiskelut on ohi,
tydelama ohi. Se on turhauttavinta ihan kaikesta.
Neljannelld haastateltavalla oli haastatteluvaiheessa takanaan jo toinen keskeytetty
opiskelu uupumisen takia.

Kun sanoin, ettd olen hakemassa sairaslomaa, sanottiin, ettd vaihda koulua.
Jos et ala kdymaan normaalisti, niin vaihda koulua. Nyt mietin, ettd mita
teen. Sovin tiistaiksi tapaamisen kuraattorin kanssa.

8.3.5 Itsestd huolehtiminen (d5)

Kenelldkaan haastateltavista ei ollut avun tarvetta itsesta huolehtimisessa. Ongelmina
ldhinna muisti, minkéa takia esim. hiukset saattoivat jadda pesemattd, jos toimintaa ei

aloittanut talla.

8.3.6 Virkistaytyminen ja vapaa-aika (d920)

Haastateltavat olivat I0yténeet asioita ja harrastuksia elaméansa, joista saivat henkis-
td voimaa arkeensa. Yhdelle haastateltavalle harrastuksesta oli helpotusta nis-
ka/hartiavaivoihin. Yksi nautti ulkona k&velemisesta ja auringosta, toinen ratsastuk-
sesta. Yhdelle haastateltavalle joka kevéinen ulkomaanmatka ystévéttaren kanssa an-
toi voimia jaksamiseen arjessa. My0s se koettiin virkistdvana ja vahvistavana, kun
sai keskustella sellaisen henkilon kanssa, jonka koettiin ymmartavan oirekuvaa, tassé

tapauksessa oma hoitava l&aékari.
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Saan voimaa sen kanssa juttelemisesta. Aina kun on juteltu, tulee jotenkin
semmonen olo, ettd olen hyva ja min& parjaan ja mina teen. Se muuttaa kaiken
taas valoisammaksi.

8.4 Ympéristotekijat

Ympéristotekijoistd oma perhe ja ystavat olivat kaikille haastateltaville tarkea tekija
arjesta selviytymisen apuna seka sosiaalisena tukena. Koska mitédan ulkopuolista

avustajaa ei ollut kaytossa kenelldkaan, toimivat avustajina perhe ja ystavat.

8.4.1 Lahiperhe (e310)

Haastateltavien l&hiperheeseen kuluivat avio- tai avopuoliso, lapset sek& vanhemmat.
Kaikilla haastateltavilla oli tiiviit suhteet l&ahiperheeseensd, jolta he saivat sosiaalista
tukea selviytyakseen. Tosin myods yhdelld haastateltavalla ristiriidat omaisten suh-
teissa olivat jatkuneet myods vammautumisen jélkeen ja vammaisuus ehka niita enti-
sestadn heikentanyt. Omaisten tuki oli joko aineellista (rahallinen avustus), silloin
kun esim. paatokset erilaisista tuista viivastyivét tai toiminnallista tukea (apua raha-
asioiden hoidossa, asioinnissa kodin ulkopuolella, kuljetusapua tai kodinhoitoon liit-
tyvaa apua). Yksi haastateltavista oli ollut avioliitossa jo ennen vammautumistaan.
Vammautumisen jalkeen perheeseen on syntynyt lapsi ja avioliitto on kestényt aivo-
vamman aiheuttamat paineet. Yksi haastateltavista eli avoliitossa toisen vammautu-
neen henkilon kanssa. Yhdelld haastateltavalla oli vakituinen miesystava ja yksi oli

eronnut kesan aikana.

Yhden kerran kesti lagkarin lausunto puolivuotta, eika ollut tuloja. Asuin sil-
loin vanhempien luona. Ne autto. Tuntui ndyryyttavalta.

Veljeni kanssa tuli riitaa kaksi vuotta sitten, enka saa sita riitaa pois paasta-
ni. Veli sanoi, ettd olisi kaikille parempi, ette tulisi tidnne "hdslddmddn”. Mi-
ta kauempana pysyn lapsuuden kodistani, sité tasapainoisempi olen omassa
elamassa.
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8.4.2 Terveyspalvelut (€580)

Kaikkien haastateltavien aivovamman seuranta tapahtuu Hgin kaupungin Laakson
sairaalasta kasin, jossa he kéyvat neurologin ja yksi haastateltava fysiatrin vastaan-
otolla 1-2xvuodessa. Seurannan keskeisind syina olivat ladkityksen kontrolli, erilaiset
tarvittavat lausunnot vakuutusyhtioon tai Kelaan seké kuntoutuksen seuranta. Omalla
terveysasemalla kaynnit olivat harvinaisia painottuen tavallisimpiin mm. hengitys-
tieinfektioihin. Kaikki haastateltavat olivat saaneet sadnnollistd kuntoutusta vammau-

tumisen akuuttivaiheessa.

Terveydenhuollon kautta yhdelld haastateltavalla oli kontakti oman alueensa perus-
terveydenhuollon fysioterapiaan. Fysioterapia oli péaattynyt haastateltavan kohdalla
lukuisiin unohduksiin, toisen haastateltavan kohdalla ei ollut suosituksista huolimatta
paasty alkuunkaan, koska han ei missadn vaiheessa mennyt ensimmaiseen tapaami-
seen osittain unohtamisen, mutta mygs terveysaseman fysioterapiaa kohtaan koke-
mansa ennakkokaésitysten takia. Kahdella haastateltavalla oli Helsingin Laakinnalli-

sen kuntoutuksen ostopalveluina fysio- seka neuropsykologisen kuntoutuksen jaksot.

Aluksi sovittiin, ettd jos mua ei ala ndkymaan, niin han soittaa. Sitten fysiote-
rapeutti alko miettimaéan, ettei ole mua ja mun kuntoutusta kohtaan reilua, et-
ta han soittaa. Sitten unohtu kaynti fysioterapeutille. Puolen vuoden kuluttua
muistin sen. Siitd jdi huono maku. En endd mennyt sinne”.

Olisi joku sellainen fysioterapiaan liittyva juttu, etta saisi samalla jumpattua
aivojaan ja saisi paremman, jaksavan olon. Ja sellainen fysioterapeutti, joka
kestaisi sen, ettd mulla tosissaan menee valilla aikataulut niin, ettéa unohtelen
ja ettei se oikeesti ole sitd, etten yrittaisi.
Synapsian Insure-kurssilla oli ollut kaksi haastateltavaa vammautumisen alkuvuosi-
na, toinen vakuutusyhtion, toinen oman sairaanhoitopiirinsd lahettdmand. Kumpikin
koki saaneensa ensimmaéisen kerran perusteellista tietoa ja itselleen ymmérrysta ai-
vovammastaan. Myods neuropsykologinen kuntoutus oli kolmen haastateltavan koh-
dalla toteutunut vammautumisen alkuaikoina, kahden kohdalla se jatkui edelleen,
tosin harvakseltaan. Yksi haastateltava oli kdynyt fysioterapiassa Laakinnallisen kun-

toutuksen maksusitoumuksella vaikeiden niskakipujen takia.



42

Aivovamman oirekuvasta tiedon puute tuli esiin kahdessa haastattelussa.

Se on hyvin yllattavaa, miten ns.asiantuntijat pystyy olemaan ymmartamatta.
Vaikutan ulospdin silta, etté on vaikea uskoa, etten parjaisi.

8.4.3 Sosiaaliturvaetuudet (e570)

Kenelldkaan ei ollut Helsingin Sosiaaliviraston vammaispalvelun kautta palveluja.
Koska haastateltavat eivat olleet fyysisesti vaikeavammaisia ja muistiongelmista
huolimatta selviytyivat itsendisesti asuvina, henkilokohtaista apua ei ollut myénnetty.
Yhden haastateltavan kotona oli kdyty arvioimassa henkilokohtaisen avun tarvetta,

mutta koska haastateltava osasi mm. tiskata ja laittaa ruokaa, ei siihen nahty tarvetta.

Laheiset huolehtivat usein byrokratian viidakossa selviytymisestd, mutta lausuntojen
viivastymisia oli sattunut, mika merkitsi taloudellista katastrofia. Ilman laheisten ta-
loudellista tukea selviytyminen olisi ollut vaikeaa. Taloudellinen toimeentulo tulojen
niukkuuden takia oli vaatimatonta. Vakuutusyhtion maksama taloudellinen tuki ja

elake auttoivat toimeentuloa.

Mun &iti asuu viereisessa talossa. Se on edunvalvoja. Laskut menee suorave-
lotuksena. Aiti kdy paastamassa sisaan, kun avaimet unohtuu seka tarkista-
massa ettd “asiat on kunnossa”. Alussa suunniteltiin avustajaa, mutta sita ei
otettu.

Ma muistan, et joskus jonkun kanssa juttelin noista asioista ja se oli sitéa miel-
ta, ettd parjaan arjessa, kun ei ollut mitaan fyysisia ongelmia ja pystyn tis-
kaamaan ja kAymaan kaupassa.

Kaksi haastateltavista oli tyokyvyttomyyselédkkeelld, toisella heista elakkeen maksoi
vakuutusyhtio. Kelan kuntoutustuki sekd eldkkeensaajan asumistuki olivat yhden
haastateltavan tuloina. Yhdell& haastateltavista tuloina oli Kelan perusvammaistuki
sekd opintolaina. Niilla haastateltavilla, jotka asuivat yksin, joilla ei ollut vakuutus-
yhtion korvausta eikd aviopuolison s&&nndllisia tuloja toimeentulon turvaamiseksi,

elivéat hyvin niukoilla tuloilla.
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8.4.4 Haaveet tulevaisuudesta

Haastateltavien haaveet kohdistuivat parempaan toimeentuloon seka parempaan sel-
viytymiseen omassa arjessa, mahdollisuuksista opiskeluun ja harrastuksiin. Yksi
haastateltava haaveili vakuutuskorvauksista, joiden turvin voisi palkata itselleen

avustajan.

Mun haaveet on perusarkijuttuja, haluaisin elda kuten muutkin ihmiset. Halu-
aisin palkata itselleni henkilokohtaisen avustajan, jonka kanssa voisin viikoit-
tain tehda jotain ja se olisi mua muistuttamassa jotain ja saisi itsestd vahan
enemmin irti.

Tuntuu, etté olisi ollut ihanaa, jos olisi ollut joku, jonka luona olisi voinut kay-
da juttelemassa. Joka tietda niista asioista, osaa neuvoa ja pystyy auttamaan,
kun aivovammaisena on avuton asioissa.

9 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli selvittda itsendisesti asuvan aivovammaisen henki-
I6n arjessa selviytymisen haasteita, kunnan palveluiden kéyttéa, niihin hakeutumisen
ja padsemisen haasteita sekd avun tarvetta palveluihin hakeutumisessa. Opinndyte-

tyon tuloksia on tarkasteltu ICF:n aivovammaisen Core-Setin kautta.

Haastateltavien arkea eniten vaikeuttivat vasymys, mita edelleen, vuosia vammautu-
misen jéalkeen, kuvattiin vaikeimmaksi, eniten arkea haittaavaksi oireeksi. Muistin
heikkeneminen oli my0ds jokaisen haastateltavan esiin tuoma, arkea vaikeuttava on-
gelma. Muistivaikeuden takia mm. annetut terapia-ajat unohtuivat ja kahden haasta-
teltavan kohdalla myonnetty terapia oli paattynyt. Muistivaikeus oli my0ds esteend tai
ainakin vaikeutti jatko-opintojen suorittamista. Jatkuva, vuosia kestanyt kipu kehossa
asetti rajoituksia toimintakyvylle ja maarasi tahdin. Keskittymisen vaikeus ja tark-
kaavaisuuden herpaantuminen vaikeuttivat arjessa selviytymistd, mm. kodinhoitoa,

ruoan valmistusta ja kauppa-asiointia.
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Kukaan haastateltavista ei ollut ns. vaikeavammaisen statuksella, kaikki haastatelta-
vat olivat omatoimisia itsestd huolehtimisessa. Kenelldkaan ei ollut henkildkohtaista
avustajaa vaan apuna toimivat l&hinnd omaiset ja ystavat. Kaiken kaikkiaan kunnan

antamia tukitoimia kaytettiin niukasti.

Terveydenhuollon palveluiden ké&ytté haastateltavien kohdalla oli niukkaa, k&ynnit
rajoittuivat enimmakseen aivovamman seurantaan liittyviin kaynteihin. Kaikille
haastateltaville oli jarjestetty fysioterapiaa Kipuihin seké tasapainon harjoittamiseen
joko kunnan omana palveluna tai maksusitoumuksella ostopalveluna. Terapiat olivat
jarjestyneet seurantapaikan la&karin tai laitoskuntoutusjakson suositusten perusteella.
Yhdella haastateltavalla oli seka kunnan fysioterapia ettd Laakinnallisen kuntoutuk-
sen maksusitoumuksella neuropsykologinen kuntoutus terapioina. Kahdella haasta-
teltavalla oli kunnan kautta jarjestetty fysioterapia, mitk& molemmat olivat paatty-
neet; toinen unohduksiin ja toinen ei ollut edes k&ynnistynyt. Yhdell& haastateltavalla
oli Laakinnallisen kuntoutuksen kautta maksusitoumus fysioterapiaan vaikeiden nis-

kakipujen vuoksi.

Vaikka henkilokohtaisen avustuksen tarvetta ei ollut, ystavét ja perhe avustivat asi-
oinneissa, kuljetuksissa, lomakkeiden tayttamisessd, kauppa- seké pankkiasioinneis-
sa. Haastatteluissa tuli esiin sihteerin, luotsin tai jonkinlaisen avustajan tarve, jotta

jokapéivéinen arkieldma sujuisi paremmin.

10 POHDINTA

Tahan haastattelututkimukseen osallistui nelja aivovamman saanutta henkil6d, minka
vuoksi tutkimustuloksia ei voida yleistdd koskemaan kaikkien aivovammaisten hen-
kiloiden arjesta selviytymistd. Ne kuitenkin antavat ainutlaatuista ja syventévaa tie-

toa ndiden henkil6iden haasteista ja palvelutarpeista arjessa.

Puolistrukturoitu haastattelu tutkimusmetodina sopii mielestani hyvin aivovammai-

sen henkildn tilanteen tutkimiseen. Haastattelussa ensinndkin tulosten saaminen on
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varmaa ja haastattelutilanteessa voidaan tarpeen mukaan tarkentaa aihepiirié ja koh-
dentaa kysymyksié aihealueelle.

Koska ICF:n viitekehys perustuu henkilon toimintaan ja osallisuuteen yhteiskunnassa
ja jokapéivaisessa elamassd, ICF-luokituksen Core Set toi mielesténi hyvin esiin ai-
vovammaisen henkilon tilanteen ja sopi erittain hyvin viitekehykseksi opinnaytetyo-
honi heidan arjen haasteidensa kartoittamiseen. Core Setissa on mukana kaikki oleel-
liset aivovammaisen henkilon arkeen vaikuttavat tekijat ja ndin loi kattavan pohjan
kéasiteltaville asioille. Tyon edetessa itselleni kdvi entista selkedmmaksi, ettd haastat-
telukysymykset olisi voinut tehda tiukemmin Core Setiin liittyviksi, jolloin saatua

tietoa olisi voinut viela enemmin kytkea ICF-luokitukseen.

Opinndytetydn haastateltavat toivat esiin eniten arkielam&a vaikeuttavista tekijoista
vasymyksen ja muistivaikeudet. Kuten Olli Tenovuo toteaa, ndmd ovat yleisimmin
esiin tuodut tekijat aivovammaisen henkilon selviytymisté tarkasteltaessa. Néin oli
my0s haastateltavieni kohdalla. Samoin Tenovuon esiin tuoma oiretiedostuksen puut-
tuminen nékyi myos haastateltavieni kohdalla, jossa ei lainkaan mainittu oman elda-
maén hallintaan ja oiretiedostukseen liittyvia tekijoita. Yllattavaa mielesténi oli kivun
esiintymisen yleisyys; jokaisella haastateltavalla oli jo vuosia jatkunut, paivittdista

elaméa haittaava Kipu.

Tutkimukseen osallistuneiden vammautumisesta oli kulunut jo vuosia, joten kontaktit
terveydenhuollon viranomaisiin tai vakuutusyhtidihin olivat vakiintuneet ja esim.
kuntoutussuosituksia oli saatu ja terapiajaksoja kaytetty. Kuitenkin tuloksista ilmeni,
ettd tiedonsaanti aivovammasta ja ohjaus palveluihin seka tukitoimiin oli jaanyt va-
haiseksi. Haastateltavien mukaan kattavaa aivovammaan kohdistuvaa tietoa seka tie-
tdmysté oirekuvasta oli saatu varsinkin Synapsian kautta. Haastatteluissa ilmeni, etté
vasta Synapsian jarjestaméalld Insure-kurssilla oli saatu riittdvaa ja syvéllista tietoa
alvovammasta, ja jolloin aivovammainen henkilé koki itse ymmartdvansa oman oi-
rekuvansa. Koska kaikki aivovammaiset henkil6t eivat mene Insure-kurssille, herda
kysymys, jadvatké nama henkil6t ilman tarpeellista tietoa omasta sairaudestaan. Sa-
mansuuntaisia tuloksia ovat saaneet Liisa Jokela (2005) lisensiaattityossdan seka Sa-

tu Harmala (2010) opinndytetydsséén, jossa he ovat myods tuoneet esille tiedonsaan-
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nin, ohjauksen ja tuen puutteen ei ainoastaan aivovammautuneelle itselleen, mutta

my0s heidan perheilleen.

Néill& haastateltavilla ei ollut henkilokohtaisen avun palveluita. Tuloksista tuli esille,
ettd haastateltavat eivét tarvinneet fyysistd apua péaivittdisista toiminnoista selviyty-
misessd. Kuitenkin esille tuli, ettd sopimusten ja aikataulujen noudattamisessa tai
yleisesti elaméan hallinnassa seké kodin ulkopuoliseen toimintaan ohjautumisessa oli-
si tarvittu tukea ja ohjausta. Yhdella haastateltavista, vaikka fyysinen toimintakyky ei
aiheuttanut avun tarvetta paivittaisissa toimissa, muistiongelma aiheutti suuren tur-
vallisuusriskin keittitoiminnoissa suoriutumisessa. Hanen kohdallaan avun tarvetta
oli arvioitu, mutta koska fyysinen toimintakyky oli itsendista, henkilékohtaisen avun
tarvetta ei todettu. Kaikilla haastateltavilla omaiset ja ystavat toimivat avustavina

henkilGina arjessa selviytymisessa.

Haastatteluissa tuli esiin seka terveyden- etté sosiaalialan tydntekijoiden tiedon puute
aivovammaisen henkilon oirekuvasta. Olisi tarke&a tuoda tietoa aivovamman oireku-
vasta heidan kanssaan tydskenteleville ammattilaisille. Tiedon my6t4d aivovammai-
nen ihminen tulee paremmin ymmarretyksi ja kohdatuksi sosiaali- seka terveyden-
huollossa. Tiedon ja oirekuvan ymmartamisen puute saattaa johtaa vaarinkasityksiin,
ristiriitoihin, syyllisyyden tuntoihin ja ei-toivottuihin toimintamalleihin aivovammai-
sen henkilon kohdalla. Tahan puutteeseen tulisi tarttua seka kunnan ettd myos Aivo-
vammaliiton. Joka toinen vuosi jérjestetddn Synapsiassa Aivovamma-symposium,
jossa kasitelladn eri ndkokulmista aivovammaan liittyvid aiheita; mm. uutta tutki-
mustietoa. Tallaisen tiedon liséaksi myds ns. perustietoa aivovammasta ja sen oireku-
vasta pitéisi jakaa tahoille, jotka ovat aivovammaisten henkildiden kanssa tekemisis-

s& arjen tilanteissa.

Helsingista puuttuu aivovammaisten henkildiden kuntoutuksen ja hoidon seurantaan
keskittyva yksikko. Suunnitelmia yksikon perustamisesta yliopistolliseen keskussai-
raalaan on tehty, mutta yhteistyd yli eri organisaatiorajojen on puutteellista eika
konkreettisia toimenpiteitéd ole vield tehty. Tallaisen yksikén voimavarana olisi asian-
tuntemus aivovammaisen henkilon hoidossa sekd kuntoutusasioissa. Moniammatilli-
sessa keskuksessa tieto oirekuvasta, kuntoutuksen ja sosiaalietujen tarpeesta, amma-

tillisen kuntoutuksen mahdollisuuksista antaisi paremman pohjan aivovamman kans-



47

sa selviytymiselle arjessa. Talloin seuranta voitaisiin rakentaa systemaattiseksi ja ko-
konaisvaltaiseksi.

Haastateltavista erityisesti ne, jotka asuvat yksin, kokivat tarvitsevansa tukea selviy-
tydkseen arjesta. Vasymyksen, energian puutteen ja muistivaikeuksien vuoksi toivot-
tiin jonkinlaista sihteerid, joka auttaisi ohjaamaan eldmédd ulos kodista, pitdmaén

muistissa annetut kéyntiajat esim. terapiaan ja avuksi harrastuksiin osallistumiselle.

Ty6prosessi on omalla kohdallani syventanyt ymmérrystani aivovammaisen henkilon
arjessa selviytymisesté seka hénen oirekuvastaan. Olen itsekin kokenut aivovammai-
sen henkilon kohtaamisen jotenkin kiusallisena ja vuorovaikutukseen paasemisen
vaikeana. Nyt lukiessani litteroitua tekstid ymmarrén, miten hajanaisesti aivovam-
mainen henkild saattaa selvittdd asiansa. Tatd ei valttdmatta huomaa puheen yhtey-
dessd, itselle j&& vain kysymysmerkki henkilén kertomuksesta, josta ei valttdmatta
saa kunnolla kokonaiskuvaa ja asiayhteys jaa epaselvaksi. Ajattelen, ettd taméa saattaa
olla yksi térkea tekija, minka takia esim. terveydenhuoltohenkiléston on vaikea suh-
tautua aivovammaiseen henkil6on. Ja erityisesti, jos ulkoisia merkkejad vammautumi-

sesta ei ole.

Koko opinnaytetyé prosessia ajatellen minun olisi luotettavuuden parantamiseksi
kannattanut kirjata heti haastattelun jalkeen tunnelmia ja yksityiskohtia ylds. Jo ai-
emmin mainitsemani kysymysten tarkempi kohdentaminen ICF Core Setin alueisiin
olisi tarkentanut niita ja tuonut haastattelun vieldkin lahemmas viitekehystaan. Vasta
litterointi vaiheessa huomasin asioita, mitd olisin voinut haastattelun aikana tarken-
taa. Monet opinnaytetyohon siséltyvat tekniset vaiheet, tarkka lahteiden kirjaaminen
jo alkuvaiheessa valkenivat itselleni vasta tydon myo6ta ja teettivét turhaa tyota lahde-
viitteité tarkentaessani.

Tamaéan opinndytetyon pohjalta selvittamista tarvitsisi aivovammaisen henkilon kivun
jatkuminen néinkin pitkéalle vammautumisen jalkeen. Myds aivovammaisen henkilon

ty6llistymisen mahdollisuudet ja -polut olisi mielestéani tarked avata.
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Jatkossa olisi tarkedd luoda yhtendinen hoito- sekd& kuntoutuspolku helsinkildisille
aivovammaisille henkil6ille. Hoidon ja kuntoutustoimenpiteiden jarjestdminen sa-
masta yksikostd, esim. Aivovammapoliklinikalta késin loisi hyvan pohjan myos
Konsensuskokouksessa todetulle tarpeelle tuottaa lisaa tietoa aivovammaisen henki-
I6n toimintakyvystd, sosiaalisesta integraatiosta ja tydssd selviytymisesta pitkittéis-
seurannan avulla. Ndin voitaisiin pienentéd aivovammaisen henkilon syrjaytymisris-
Kid.
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LIITTEET

LITE 1
16.4.2011

Opiskelen Satakunnan Ammattikorkeakoulussa kuntoutuksen ohjauksen ja — suun-
nittelun koulutuslinjalla. Opintoihin kuuluu ns. lopputyd ja tarkoitukseni on tehda
opinnaytetyoni Aivovammaisen henkilon arjessa selviytymisen haasteista.

Toimin Helsingin kaupungin Laakson sairaalassa vaikeavammaisten kuntoutusoh-
jaajana ja tydssani tapaan usein aivovammaisia henkilditéa. Tapaamiset ovat herat-
taneet minussa kiinnostuksen aivovammaisen henkilon arjessa selviytymista koh-
taan.

Puhelinkeskustelussa kanssani lupauduit haastateltavaksi opinnaytety6tani varten.
Kiitos siitd. Haluan tassa kirjeessa viela tuoda esiin, etta haastattelu on taysin va-
paaehtoista ja Sinulla on oikeus keskeyttaa haastattelu missad vaiheessa ta-
hansa halutessasi.

Tyoni tarkoituksena on lisata omaa seka tydyhteisdni tietamysta ja ymmarrysta ai-
vovamman aiheuttamista haasteista arjessa: Lopputyon tuloksia voi kayttaa aivo-

vammaisen henkildn palveluiden parantamiseen Laakson Kuntoutusyksikossa.

Kaikki nauhalla olevat tiedot kasitelladn ehdottoman luottamuksellisesti ja havitetaan

analysoinnin jalkeen.

Lopputy6tani ohjaa lehtori, TtM Merja Sallinen Satakunnan Ammattikorkeakoulusta.
Helsingin terveyskeskuksen yhteyshenkilond toimii vastaava kuntoutussuunnittelija

Kyllikki Leskinen-Hautajérvi.

Anne Pyyhtia
kuntoutusohjaaja
anne.pyyhtia@hel.fi
09-310 50971
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LIITE2
HAASTATTELUKYSYMYKSET

MITEN ARKIELAMASI SUJUU TANA PAIVANA?
Mitka asiat kuuluvat arkeesi?

MAINITSE 3 AIVOVAMMAN JALKIOIRETTA, JOTKA ENITEN
HAITTAAVAT SELVIYTYMISTASI ARJEN TOIMINNOISSA.
SELVIYTYMINEN PAIVITTAISISSA RUTIINEISSA?

kuten pukeutuminen, peseytyminen, wc-toiminnot, ruokailu?

Miten selviydyt kotitaloustehtévistd, kuten siivous, ruoan valmistaminen?

Miten selviydyt liikkumisestasi kotona seké kodin ulkopuolella?

Miten selviydyt kodin ulkopuolella asioinnista, kuten kaupassakaynti, pankkiasiat?

Tarvitsetko toisen henkilon apua? Mihin? Kuka?

4. LAHIPERHE, YSTAVAT /SOSIAALINEN VERKOSTO

5. OPISKELU / SUJUMINEN?

6. TYON HAKEMINEN, SUJUMINEN?

7. TOIMEENTULO/ SOSIAALITURVA?

8. MITA PALVELUJA SEKA TUKITOIMIA TALLA HETKELLA KAYTAT?
terveyspalvelut/sairaanhoito
kuntoutuspalvelut
vammaispalvelun/ sosiaalihuollon palvelut (asuminen, avustus, hlékohtainen apu,
kuljetus)

muut palvelut

9. MITEN SELVIYDYT ASIOINNEISSA ESIM. TERVEYSKESKUKSEN,
SOSIAALITOIMEN, KELAN, VAKUUTUSYHTION KANSSA TOIMIESSA?
Miten selviydyt paperiasioiden (hakemukset, valitukset ym.) hoitamisessa?

Onko sinulle tehty kuntoutus-/palvelusuunnitelma?
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10. MISSA ASIOISSA KOET TARVITSEVASI ULKOPUOLISEN HENKILON
APUA /TUKEA SELVIYTYAKSESI ARKIPAIVAN ASIOISTA?

Missa koet tarvitsevasi apua, jos ajattelet palveluja ja tukitoimia’
Kenelté saat apua/ohjausta palveluihin hakeutumisessa?
Minkalaista apua/tukea/ohjausta olisit tarvinnut hakeutuessasi palveluiden ja tuki-

toimien piiriin aivovammasi jalkeen?

11. MITKA ASIAT VAHVISTAVAT SELVIYTYMISTASI ELAMASSA? MISTA
SAAT VOIMAA? MISTA VIRKISTYT?

12. MINKALAISIA HAAVEITA SINULLA ON TULEVAISUUDEN SUHTEEN?



LITE 3
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ANNE MARITA PYYHTIAN TUTKIMUSLUPAHAKEMUS

Terke 2011-333/054

Hakija

Aihe

Lausunto

Paatos

Erikoislaakintavoimistelija, Helsingin terveyskeskuk-
sen Laakson sairaalan kuntoutusyksikon liikunta-
vammaisten kuntoutusohjaaja, Satakunnan ammat-
tikorkeakoulun kuntoutusohjauksen ja -suunnittelun
opiskelija Anne Marita Pyyhtia

Aivovammaisen henkilon arjessa selviytymisen
haasteet (AMK-opinnaytetyo)

Vs. johtajalaakari Pertti Heikkila puoltaa tutkimuslu-
van myontamista lausunnossaan 21.3.2011 ja tote-
aa, etta kysymyksessa on AMK-lopputy6, joka kar-
toittaa aivovammapotilaiden kotona selviytymisen
haasteita ja avuntarvetta. Opinnayte tullee anta-
maan kaupunginsairaalan kuntoutusyksikoélle liséin-
formaatiota aivovammapotilaiden kotiutus- ja seu-
rantaprosessista. Selvityksesté ei aiheudu ylimaa-
raisia kustannuksia. Terveyskeskuksen yhteyshenki-
I6n& toimii vastaava kuntoutussuunnittelija Kyllikki
Leskinen-Hautajarvi.

Tutkimustoiminnan koordinaatioryhmé puoltaa tut-
kimusluvan myontamista ehdolla, etta:

e Tutkimuksessa syntyva henkilorekisteri havite-
taan tai arkistoidaan henkilttietolaissa edellyte-
tylla tavalla

e Tutkimusraportista ei ole yksil6itavissa tutkimuk-
seen osallistunutta henkiloa

e Tutkijan tulee etukateen hyvaksyttaa yhteyshen-
kilolla tiedote, jossa tulee ilmeta tutkimukseen
osallistumisen vapaaehtoisuus ja henkildiden
mahdollisuus keskeyttda osallistuminen tutki-
mukseen heti niin halutessaan

e Asiakkaat saavat tiedotteen terveyskeskuksen
henkilokunnalta, tutkija ei voi niita itse jakaa

e Terveyskeskuksen yhteyshenkild on vastaava
kuntoutussuunnittelija Kyllikki Leskinen-
Hautajarvi
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e Tutkimuksesta ei saa aiheutua kustannuksia ter-
veyskeskukselle, joten se tulee tehda tydajan ul-
kopuolella

e Tutkimuksen valmistuttua tutkimusraportti toimi-
tetaan terveyskeskuksen kaytt6on (os. Helsingin
kaupunki, kirjaamo, terveyskeskus, PL 10, 00099
Helsingin kaupunki)

e Tutkija saapuu maksutta esitteleméaan tutkimuk-
sen tuloksia kaupunginsairaalan kuntoutusyksik-
koon.

lImoitus toimitusjohtajalle.
HANNA-LEENA NUUTINEN

Hanna-Leena Nuutinen
Sihteeri






