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Taman tutkimuksen tarkoitus oli kuvata selkdydinvammapotilaiden kokemuksia henki-
sestd tuesta akuuttivaiheen jélkeisen valittoman kuntoutuksen aikana. Tutkimustehtavat
olivat: ”Mitd henkinen tuki selkdydinvammapotilaiden kuvaamana on?” ja "Minkalai-
nen kokemus selkdydinvammapotilailla on saamastaan henkisesta tuesta?”. Taman tut-
kimuksen tavoitteena oli lisatd ymmarrysta siitd, mita henkinen tuki akuuttivaiheen jal-
keisessa vélittomassa kuntoutuksessa on selkdydinvammautuneiden itsensa kuvaamana
sekd kuvata selkdydinvammapotilaiden kokemus saamastaan henkisesta tuesta. Tuloksia
voidaan kéyttdd pohjana, kun kehitetddn henkistd tukea selkdydinvammapotilaille
akuuttivaiheen jalkeisessa valittomassa kuntoutuksessa.

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisena tutkimuksena. Tassa tutkimuksessa aineistonke-
ruumenetelmand kaytettiin yksilo- ja ryhmahaastatteluja. Haastattelut toteutettiin tee-
mahaastatteluin. Tutkimukseen osallistui seitseman selkdydinvammautunutta (n=7).
Tutkimusaineisto analysoitiin kayttden induktiivista eli aineistolédhtoisté siséllénanalyy-
sia.

Tutkimuksen perusteella selkdydinvammaisten henkinen tuki akuuttivaiheen jalkeisessa
vélittdmassa kuntoutuksessa muodostuu vertaistentuesta, ammattihenkil@iltd saadusta
tuesta, laheisten tuesta ja fyysisesta tuesta. Arjessa jaksetaan eteenpdin kokemuksia ja-
kamalla, keskustelulla, huumorilla ja riittdvalla tiedonsaannilla. Ahdistavana koettiin,
mikali akuuttihoidosta ei paésty suoraan akuuttivaiheen jalkeiseen valittémaan kuntou-
tukseen, vaan kuntoutuspaikkaa joutui odottamaan jossakin véliaikaispaikalla. Tarkeaa
oli, ettd henkilokunnalla on tietdmysta selkéydinvaurioista. Henkisesti tarkedna koettiin
my0s se, ettd kuntoutusosastolla puhuteltiin kuntoutujana eika potilaana. Koska sel-
kaydinvamma vaikuttaa ihmisen fyysiseen toimintakykyyn, osa henkista tukea on mah-
dollistaa mahdollisimman omatoiminen fyysinen toimintakyky. Paasaantdisesti osallis-
tujat olivat tyytyvaisid saamaansa henkiseen tukeen. Tukea olisi tarvittu lisdd akuutti-
vaiheen jalkeisessa valittomassa kuntoutuksessa puolisolle, koska puolison jaksaminen
vaikutti myos selkaydinvammapotilaan jaksamiseen. Vammautuneen omasta toiminta-
kyvysta huolimatta kaikkia tuen muotoja tarvittiin. Omatoiminenkin selkédydinvamma-
potilas tarvitsee ammattihenkil6ltd saatua tukea samalla tavalla kuin enemmén apua
tarvitseva vammautunut. Selkdydinvammaisten henkistd tukea pitdisi tutkia edelleen
seka potilaiden omasta nakokulmasta, ja laajemmin my0s hoitajien ja laheisten koke-
musten perusteella.
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The purpose of the thesis was to describe what the patients view moral support to be and what
kind of moral support they feel they received in the rehabilitation following the acute care. The
research questions were: What is moral support in the rehabilitation following the acute care as
described by the patients with spinal cord injuries and what kind of an experience do the
patients with spinal cord injuries have about the moral support they received in the
rehabilitation following the acute care. The results of the study can be used as a foundation
when developing means of moral support for patients with spinal cord injuries in the
rehabilitation following the acute care.

The research method used was a qualitative research because the subject of the experiences of
patients with spinal cord injuries in the rehabilitation after acute care has been studied very
little. In this study the sources were private and group interviews. The interviews were
conducted as theme interviews. There were seven patients with spinal cord injuries (n=7) taking
part to the research. The research material was analysed using the inductive analysing method.

Based on the research, the moral support for patients with spinal cord injuries in rehabilitation
following acute care consists of peer support, professional support, family support and physical
support. Patients survive through everyday life by sharing experiences, having conversations,
through humor and getting adequate information. The participants found it stressing if they
didn't get the rehabilitation started immediately after the acute care, but had to wait for it at a
temporary care facility. It was important that the care personnel had enough knowledge about
spinal cord injuries. It was also important mental helth wise that the participants were treated as
rehabilitees and not as patients. Because a spinal cord injury has an effect on a person's physical
abilities, the facilitation of physical independency is a part of the moral support. The
participants were mainly satisfied with the moral support they received. There was a need for
more moral support for their spouses during the rehabilitation following the acute care because
the coping of the spous had an effect on the coping of the patient. All the forms of the moral
support were needed regardless of the patients ability to function. Even an independently
functioning patient with a spinal cord injury needs as much moral support from professionals as
a less independent one. The moral support for patients with spinal cord injuries should be
researched further both from the point of view of the patients, but also more widely from the
point of view of nurses and experiences of family members.

Key words: spinal cord injury, moral support, rehabilitation
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1 JOHDANTO

Jokainen ihminen voi joutua elaméssaan akilliseen ja jarkyttavaan tilanteeseen tai tapah-
tumaan, joka huojuttaa voimakkaasti arkielamén turvallisuuden tunnetta. Jotta ihminen
voi kohdata jarkyttavan tapahtuman ja selviytya siitd, hanen taytyy ottaa kayttoon uusia
voimavaroja ja kyetd sopeutumaan muutokseen. Ajoissa saatu henkinen tuki helpottaa
ihmisen selviytymistd ja voi edesauttaa ehkdiseméaan mahdollisia myohempié psyykki-
sid hairiotiloja. (Saari, Kantanen, Kédmaréinen, Parviainen, Valoaho & Yli- Pirila 2009,
6).

Selkdydinvamma jarkyttd4 aina ihmisen elamé&a. Iso osa selkdydinvammaisista pérjaa
kuitenkin elaméssadn hyvin. Selkdydinvaurio vaikuttaa ihmiseen moninaisesti; sen li-
séksi, ettd vaurio vaikuttaa lihasten toimintaan, se vaikuttaa muun muassa tuntoon, virt-
sarakon- ja suolentoimintaan, seksuaalisuuteen ja Kipuihin. Pahimmillaan kaikkine lii-

tannaisoireineen selkdydinvamma voi musertaa ihmisen eldmén. (Akson ry 2011.)

Selkéydinvammaiset ovat suhteellisen pieni potilasryhm& Suomessa. Vuosittain Suo-
messa vammautuu noin 100 ihmistd tapaturman seurauksena. Sairausperéisten sel-
k&ydinvammojen yleisyydesta ei ole olemassa tilastotietoa. Kaiken kaikkiaan on arvioi-
tu, ettd Suomessa eldd noin 2000 — 3000 selkaydinvammaista. (Selkdydinvamma: kaypa
hoito 2012; Alaranta & Ahoniemi 2007, 2363, 2365.) Selkdaydinvammaisten oman val-
takunnallisen jarjeston Akson ry:n tietojen mukaan Suomessa eldisi jopa noin 5000 sel-
kaydinvamman saanutta henkil6a (Akson ry 2011).

Suomessa selkdydinvammaisten hoito on keskitetty valtioneuvoston asetuksella erityis-
tason sairaanhoidon jarjestamisesté ja keskittamisesta (336/2011) kolmeen yliopistolli-
seen sairaalaan Ouluun, Tampereelle ja Helsinkiin. Hoidon keskittdmisen tavoitteena
on, ettd keskukset takaavat selkdydinvamman saaneelle kokonaisvaltaisen, osaavan hoi-
don. Selkdydinvammakeskuksessa tulisi asetuksen mukaan hoitaa akuuttivaihe, akuutti-
vaiheen jélkeinen valiton kuntoutus seka elinikdinen seuranta. 1so osa selkdydinvamma-
potilaista voi kotiutua tarvittavien apujen turvin akuuttihoidon jélkeisen vélittdbmén kun-
toutuksen jalkeen, mutta komplikaatiot, selkdydinvammapotilaan korkea ika tai ratkai-
semattomat psyykkiset ja sosiaaliset ongelmat voivat aiheuttaa kotiutumisen epéonnis-
tumisen (Kannisto & Alaranta 2006, 455).
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Psyykkisen trauman ehkaéisy ja hoito tulisi olla yht& tarkedd, kuin fyysisen hoidonkin
(Lehtonen 2002, 435). Hoitajat kuitenkin usein aliarvioivat potilaan psyykkiset tarpeet,
vaikka osaavat vastata yleensé hyvin potilaan fysiologisiin tarpeisiin (Sidsteen, Kreuter,
Lampic & Persson 2005, 179). Kun Suomessa on vuonna 2011 paatetty keskittaa sel-
kaydinvammapotilaiden hoito hoidon laadun parantamiseksi, on psyykkisten tarpeiden

huomioiminen oleellinen osa tatd laadukasta hoitoa.

Selkéydinvammaisilla on 3-5-kertainen riski itsemurhan tekoon verrattuna kantavaes-
toon, joten henkisen tuen huomioiminen heti vammautumisesta asti on erittdin tarkeéa.
Ihmista ei voi kuitenkaan pakottaa sopeutumaan ja jokaisen ihmisen sopeutuminen vie
oman aikansa. Henkisen tuen antajan on vain hyvéksyttava tdmd, vaikka ammattihenki-
|0sté se voi joskus tuntua turhauttavalta. (Psychosocial adjustment to SCI 2012.) Crai-
gin, Tranin ja Middletonin (2009, 108) mukaan tarvittaisiin lisda tutkimustietoa sel-
kaydinvammaisten psyykkisistd ongelmista vammautumisen jalkeen. Tutkimukset sel-
kéydinvammaisten psyykkisista oireista, ovat monesti myos keskittyneet elamaan sai-
raalajakson jalkeen (ks. esimerkiksi Craigin, Tranin ja Middletonin 2009; Migliorini,

Tonge & Taleporos 2008), ei alkuvaiheen kriisissa tarvittavaan tuen tarpeeseen.

Kansainvélisesti selkdydinvamman seurauksista on tehty tutkimuksia, mutta suomeksi
tutkimustietoa ei vield ole kovin paljon saatavilla. Hyvé esimerkki tastd on loppuvuo-
desta 2012 ilmestynyt selkdydinvamma kaypa hoito —suositus, jonka lahteisté alle nelja
prosenttia on suomalaisten tutkijoiden tekemi& ja vain vahan yli prosentti kéytetyista
ldhteista on suomenkielisid (Selk&dydinvamma: ké&ypa hoito 2012). Kuitenkin esimerkik-
si sairaanhoitajat lukevat useita suomenkielisia oman erikoisalansa julkaisuja, mutta

kansainvélisten julkaisujen lukeminen on harvempaa (Lahtonen 2008, 4).

Taman tutkimuksen tarkoitus on kuvata selkdydinvammapotilaiden kokemuksia henki-
sestd tuesta akuuttivaiheen jalkeisen valittéman kuntoutuksen aikana. Tutkimuksen ta-
voite on lisatd ymmérrysta henkisesta tuesta selkdydinvammapotilaiden kohdalla. Tu-
loksia voidaan kayttad pohjana kehitettidessé selkdydinvammapotilaille annettavaa hen-
kistd tukea akuuttivaiheen jélkeisessa valittomassé kuntoutuksessa.



2 TUKIMUKSEN TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITTEET

Taman tutkimuksen tarkoitus on kuvata selkdydinvammapotilaiden kokemuksia henki-

sestd tuesta akuuttivaiheen jalkeisen valittdman kuntoutuksen aikana.

Tutkimustehtévat ovat:
1. Mitd henkinen tuki selkédydinvammapotilaiden kuvaamana on?
2. Minkalainen kokemus selkdydinvammapotilailla on saamastaan henkisesta tues-

ta?

Taman tutkimuksen tavoitteena lisata ymmarrysta siitd, mita henkinen tuki akuuttivai-
heen jalkeisessa valittomassa kuntoutuksessa on selkdydinvammautuneiden itsensa ku-
vaamana seké kuvata selkdydinvammapotilaiden kokemus saamastaan henkisesta tuesta.
Tuloksia voidaan kéyttaa pohjana, kun kehitetddn henkisté tukea selkdydinvammapoti-

laille akuuttivaiheen jalkeisessa valittémassa kuntoutuksessa.



3 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKODAT

3.1 Keskeiset kasitteet

Selkdydinvamma voi syntyd onnettomuuden seurauksena, jolloin puhutaan traumaatti-
sesta selkdydinvammasta tai sairauden johdosta, jolloin kyseessa on ei-traumaattinen
selkdydinvamma. Traumaattinen selkdydinvamma syntyy, kun mekaaninen voima aihe-
uttaa nikamamurtuman tai —siirtyman tai valilevytyran. Tallainen voima voi tulla esi-
merkiksi litkenneonnettomuudessa tai putoamistapaturmassa. Ei-traumaattinen sel-
kaydinvamma voi syntya esimerkiksi kasvaimen, tulehduksen tai selkdydinkanavan ah-
tauman seurauksena. Selkdydinvammassa oireet aiheutuvat selkdytimessa kulkevien
hermojen vaurioitumisesta. Selkdydinvamma aiheuttaa syntytavastaan riippumatta usein
pysyvia tunnon ja lihasvoimien heikentymisid tai puuttumisia, josta seuraa liikunta- ja
toimintakyvyn heikentyminen. Selk&ydinvamma voi aiheuttaa muutoksia myos au-
tonomisessa hermostossa, joka vaikuttaa muun muassa verenpaineen- ja lammon saéte-
lyyn ja rakon- ja suolen toimintaan. (Selkdydinvamma: kdaypa hoito 2012; Dahlberg
2004.)

Selkéydinvamman aiheuttamiin muutoksiin elimistossa vaikuttaa milld tasolla vamma
sijaitsee ja onko vamma osittainen vai tdydellinen. Kaularangan alueella sijaitsevasta
vammasta syntyy neliraajahalvaus eli tetraplegia ja rintarangan ja sen alapuolisten sel-
karanganalueiden vammoissa syntyy alaraajojen halvaus eli paraplegia. (Selkéaydin-
vamma: kdypéa hoito 2012; Kirshblum & Benevento 2009, 9-10.) Selkéydinvaurion koh-
ta voidaan maarittdd kuvantamalla. Né&in ei kuitenkaan saada selville hermokudoksen
motorista eli lihastoiminnan eik& sensorista eli tunnon vauriotasoa, puolieroja vasem-
man ja oikean vélill4 eika sitd, onko vamma osittainen vai taydellinen. Tdma selvitetaan
kayttdmalla kansainvalisesti hyvaksyttyd ASIA, American Spinal Injury Association, —
luokitusta. Vamma on tdydellinen (ASIA-luokituksen tulos A), jos selkdytimen alim-
mista jaokkeista hantdluun alueella (S4-5) puuttuu sensoriset ja motoriset toiminnot ja
parhaimmillaan ASIA-luokituksen 16ydds on E eli sensoriikka ja motoriikka ovat va-
hingoittumattomia (Kannisto & Alaranta 2006, 447-448.)
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Akuuttivaiheen jalkeinen valiton kuntoutus tarkoittaa tdssa tutkimuksessa sitd kuntoutus-
jaksoa, joka jarjestetdan vélittomasti akuuttinoidon jalkeen. Jotta potilas jaksaa osallis-
tua kuntoutukseen, on voinnin oltava riittdvadn vakaa. Kuntoutuksen tavoitteena on
mahdollisimman hyv& omatoiminen liikunta- ja toimintakyky, joka selkédydinvammapo-
tilaan vammatason ja tyypin rajoissa on mahdollinen (Selkdydinvamma: kéypa hoito
2012). Tutkimuksen saatekirjeessa (liite 1) on kaytetty ké&sitettd ensivaiheen kuntoutus,
koska tutkija ajatteli sen olevan lukijalle informatiivisempi ké&site. Ensivaiheen kuntou-
tus—kasite vaihdettiin kuitenkin tyon edetessa akuuttivaiheen jalkeiseksi vélittoméaksi
kuntoutukseksi, jotta se vastaisi paremmin selkdydinvammaisten parissa tydskentelevi-
en késitteistod. Esimerkiksi vuoden 2012 lopulla tehdyssa selkdydinvammaisten hoidon
kaypa hoito—suosituksessa puhutaan akuuttivaiheen jalkeisestd vélittomasta kuntoutuk-
sesta (Selkaydinvamma: kdypéa hoito 2012).

Selkdydinvaurio muuttaa sek& potilaan ettd hanen laheistensé psykososiaalista elamaa ja
psykososiaalinen tuki tulee aloittaa heti vammautumisen jalkeen (Selk&ydinvamma:
kaypa hoito 2012). Psykososiaalinen tuki tarkoittaa sitd toimintaa, jolla voidaan rajoittaa
yllattdvan traumaattisen tilanteen seuraamuksia ihmiselle seka torjua ja lievittaa tapah-
tuman aiheuttamia psyykkisen stressin seurauksia (Traumaperdiset stressireaktiot ja —
hairiot: kaypéa hoito 2009). Yleisen suomalaisen asiasanaston (YSA) mukaan psykososi-
aalinen tuki ja henkinen tuki ovat synonyymeja toisilleen. Téssa tyossa kéaytetdan kasi-

tetta henkinen tuki.

3.2 Sopeutumisprosessi akillisessa kriisissa

Akillisessa, jarkyttavassa tilanteessa, eli akillisessa kriisissa, mieli toimii tietyn kaavan
mukaisesti. Mité akillisempi ja jarkyttdvampi tilanne on ollut, sit4 rajumpi on mielessa
kaynnistyva sopeutumisprosessi. Akillisen, jarkyttavan tapahtuman jalkeen kaynnistyva
sopeutumisprosessi etenee paasaantoisesti aina saman kaavan mukaisesti tiettyjen vai-
heiden kautta. Sopeutumisprosessiin kuuluvat vaiheet ovat shokkivaihe, reaktiovaihe,
tyostamis- ja késittelyvaihe ja uudelleen suuntautumisen vaihe. (Saari ym. 2007, 20.)

Vaikka &killisessa kriisissé kdynnistyvan sopeutumisprosessin eteneminen voidaan ku-
vata tiettyind erillisind vaiheina, niitd voi olla joskus vaikea erottaa toisistaan. Ihminen

saattaa valilla my6s palata vaiheissa takaisin péin. Sopeutumisprosessin vaiheiden ku-
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vaamisen ongelmana on pidetty sitd, ettd se keskittyy vain siséisiin tekijoihin ja jattaa
ulkoiset tekijat huomioimatta. Oletuksena vaiheiden kuvaamisessa on, etta kaikki saa-
vuttavat jonkinlaisen hyvaksymisen tason. Todellisuudessa néin ei kuitenkaan aina kay.
(Nurmi 2006, 166-167; Palosaari 2007, 54.)

Vaiheiden kesto on yksilollistd. Karkeasti ajatellaan, ettd sokkivaihe kestda ensimméi-
sen vuorokauden. Silloin mieli on sekaisin ja tapahtumaa on vaikea tai mahdoton kasit-
t44. Reaktiovaihe voi kestaa useita viikkoja. Talléin ihminen alkaa hiljalleen kasittaa
mité on tapahtunut. Kasittelyvaiheessa ihminen alkaa hyvaksya muutoksen ja keskittya
arjen askareisiin. Tdma vaihe voi kestdd useita kuukausia. Uudelleen tydstamisen vai-
heessa ihminen on k&ynyt muutoksen ldpi ja han alkaa rakentaa tulevaisuutta uuden
tilanteen pohjalta. (Nurmi 2006, 166-168; Palosaari 2007, 54, 63, 65.)

Sopeutumisprosessin vaiheet eroavat paljon toisistaan. Tamén takia ihminen myos tar-
vitsee erilaista tukea riippuen siitd missa sopeutumisprosessin vaiheessa han on. Sopeu-
tumisprosessissa olevan ihmisen auttaminen ei tuo hanelle mitdan uutta, vaan auttami-
nen tukee mielen luonnollisia reaktioita. Tdmén takia on tarked& tunnistaa missé vai-

heessa sopeutumisprosessia ihminen on. (Saari ym. 2007, 20.)

Selkéydinvamma on lahes aina &killinen kriisi. Joissakin tilanteissa ihminen on voinut
ennalta varautua siihen, ettd selkdydinvamma saattaa aiheutua. Naissa tapauksissa kyse
on ei-traumaattisesta selkaydinvammasta ja potilas on saattanut esimerkiksi kuulla, etta
leikkauksen komplikaationa voi olla vammautuminen. T&stékin huolimatta vammautu-
minen on aina kriisi ja la&ketieteellisen hoidon rinnalla potilas tarvitsee kriisihoitoa ja
tukea sopeutumisen helpottumiseksi. Selkdydinvammapotilaan hoito on moniammatil-
lista ja mukana hoidossa tulisi olla alusta asti myds psykiatri. (Selkdydinvamma: kaypa
hoito, potilasohje 2007.)

Hoitajat osaavat yleensd hyvin vastata potilaan fysiologisiin tarpeisiin, mutta aliarvioi-
vat potilaan psyykkiset tarpeet (Sidsteen ym, 2005, 179). Hoitotyota tehtédessd ihminen
tulisi kuitenkin kohdata kokonaisvaltaisesti. PotilaslahtOisessé hoitotydssé hoidon lah-
tokohta pitdisi olla potilaan ja hanen laheisensa ainutkertaiset kokemukset. (Koivisto &
Vuokila-Oikkonen 2004, 32.) Selkdydinvamma hankaloittaa elaméa niin fyysisesti,
psyykkisesti kuin sosiaalisestikin. Jokainen ihminen sopeutuu vammautumiseen omassa

aikataulussa ja kaikki eivat sopeudu koskaan. Yleensa akuuttivaiheen jalkeisen vélitto-
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méan kuntoutuksen aikana ihminen alkaa hiljalleen ymmartéa, ettd hdn on vammautunut
pysyvasti. (Fichtenbaum & Kirshblum 2011, 382.)

Selkéydinvammapotilaiden psyykkisista sairauksista vammautumisen jalkeen on tehty
tutkimuksia jonkin verran, mutta lisad tutkimusta tarvittaisiin (Craig ym. 2009, 7). Tut-
kimustietoa pitdisi saada myos siit4, miten voitaisiin véhentdd masennusoireita sel-
kaydinvammapotilailla (Arango- Lasprilla, Ketchumb, Starkweatherc, Nichollsa &
Wilkb 2011, 9). Useista tutkimuksista kay ilmi, ettd selkdydinvammapotilailla on ko-
honnut riski sairastua masennukseen, kérsia pelkotiloista, elamanlaadun heikkenemises-
t4 ja ahdistuksesta (ks. esimerkiksi Craig ym. 2009; Migliorini, Tonge & Taleporos
2008).

Ihmisen késitykseen hyvasta eldmaéstd vaikuttaa yksilon oma arvio siitd, mita tyytyvéi-
syys on sekd tunteet ja ajatukset eldmdssé tapahtuvia muutoksia kohtaan. Henkisesti
raskasta ei ole ainoastaan vammautuminen ja sen aiheuttamat muutokset elimistossa,
vaan vammautunut voi tuntea itsensé eristetyksi ja noyryytetyksi. (Psychosocial Ad-
justment to SCI1 2012.)

3.3 Kirjallisuuskatsaus henkisesté tuesta

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen laatimisesta laadullisen tutkimuksen yhteydessa
on eridvid ndkemyksié eri tutkijoilla. Jotkut ovat sitd mieltd, ettei systemaattinen kirjal-
lisuuskatsaus kuulu laadulliseen tutkimukseen. Osa on sitd mieltd, etta kirjallisuuskatsa-
us voidaan tehda siten, etté siihen valitaan mukaan tutkimuksen kannalta vain oleellinen
tieto ja joidenkin mielestd katsaukseen tulisi valita kaikki mahdollinen aiheesta saata-
vissa oleva tieto. (Kylmé & Juvakka 2012, 45.)

Taman tutkimuksen taustalle tehtiin kirjallisuuskatsaus systemaattisen kirjallisuuskatsa-
uksen periaatteita mukaillen. Kirjallisuuskatsauksella pyrittiin kartoittamaan aikaisem-
paa tutkimustietoa selkdydinvammapotilaiden saamasta henkisesté tuesta sairaalajakson
aikana ja siitd, minkalaiseksi selkdydinvammapotilaat henkisen tuen kokevat. Koska
tutkimustieto ainoastaan selkdydinvammapotilaiden osalta oli varsin rajallista, laajen-
nettiin hakua muihinkin potilasryhmiin, jotta tutkittavasta ilmigstd, henkisesta tuesta,

saataisiin tietoa.
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3.3.1 Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt tietokannat

Tietoa voi hakea nykypdivana lahes rajattomasti. Internetin vélitykselld tietoa 16ytyy
valtavasti. Tiedonhakijan kannalta ongelmalliseksi muodostuukin kuinka 16ytaa aiheen
kannalta oleellisin tieto ja mihin tietoon voi luottaa. (Saranto 2000, 69.) Kirjallisuus-
haun apuna kannattaa kayttaa eri tietokantoja, joita on niin kansallisia kuin kansainva-
lisidkin. Tietokantahaut helpottavat tiedon I6ytdamistd, mutta ne eivét kuitenkaan tee

tarpeettomaksi manuaalista hakua. (Kylmé & Juvakka 2012, 48-49.)

Tahan tutkimuksen Kirjallisuuskatsaukseen valittiin mukaan seuraavat tietokannat: Me-
dic, Cinahl, Cochrane ja PubMed (liite 2). Mukaan otettiin kaikki Kylman ja Juvakan
(2012, 47-48) mainitsemat terveystieteiden keskeiset tietokannat Terveysporttia ja Psy-
cinfoa lukuun ottamatta, jotta haku olisi mahdollisimman kattava. PsycInfo jatettiin
pois, koska se ei ole Tampereen ammattikorkeakoulussa kaytettéva tietokanta, eiké tut-
kijalla néin ollen ollut kayttdoikeuksia kyseessé olevaan tietokantaan tutkimusten saa-

miseksi.

Suuntaa antava tiedonhaku tehtiin syksylla 2012 informaatikon pitdméssa tyopajassa.
Liséopastusta tiedonhakuun saatiin helmi-maaliskuussa 2013 niin ikdan informaatikon
opastuksella. Varsinainen tiedonhaku t4td tyota varten suoritettiin huhti- toukokuussa
2013 kaikista edelld mainituista tietokannoista. Tietokannoista tehdyn tiedonhaun lisak-
si kéaytiin manuaalisesti lapi Tutkiva hoitoty6d -lehtien siséllysluettelot vuodesta 2003
alkaen seka Hoitotiede- lehtien sisallysluettelot vuodesta 2008 alkaen. Hoitotiedelehdes-
t4 ei haettu vanhempia vuosikertoja, koska niitd ei ollut Tampereen ammattikorkeakou-
lun kirjastolla kaytettavissa.

3.3.2 Alkuperaistutkimusten haku- ja valintaprosessi

Kirjallisuuskatsauksessa tulee kuvata tutkimusten sisdénotto- ja poissulkukriteerit tar-

kasti. Niiden tulee olla johdonmukaisia ja tarkoituksenmukaisia tutkittava aihe huomi-

oiden. Systemaattisia virheitd voidaan ehkaistd kuvaamalla tutkimusten valintakriteerit
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tarkasti. (Pudas-Tahka & Axelin 2007, 48.) Taman tutkimuksen sisdanotto- ja poissul-

kukriteerit on kuvattu taulukon muodossa (Liite 3).

Tiedonhaku tehtiin samoilla sanayhdistelmillad kaikkiin kaytettyihin tietokantoihin ja
kaikki haut tehtiin huhtikuun 2013 aikana. Hakusanoja yhdisteltiin ja eroteltiin boolen
termeilld. Tassa tyossa kaytettiin AND ja OR termejd. Termeja kaytettiin tietokantojen
mahdollistamalla tavalla. Hakusanaparit ilmenevaét liitteestd nelja. Kaikki saadut tulok-
set kaytiin otsikkotasoisesti l&pi. Tietokantahakujen liséksi tehtiin my6s manuaalinen

haku, josta saatiin viela muutama tulos liséé (liite 4).

Tietokantahaussa on noudatettu liitteessé kolme esitettyja sisadnotto- ja poissulkukritee-
reitd, mutta PubMedin haun kohdalla kriteereitd on kiristetty. Asetettaessa haun rajaus
vuoteen 2003 ja edellytys koko tekstin I6ytymisestda PubMedista 10ytyi hakusanalla
mental support yhteensé 20920 tulosta. Vuosirajaa kiristettiin vuoteen 2010, jolloin tu-
loksia saatiin 9563. Tahan liséttiin vield tutkimusmetodirajaus meta-analyysiin, syste-
maattisiin katsauksiin ja randomoituihin kontrolloituihin tutkimuksiin, jolloin hakutu-

loksia saatiin 399. Namé tulokset nakyvat taulukosta 7 (liite 4).

Liitteen nelja taulukossa seitsemén on eritelty tietokannoittain ja hakusanapareittain
I0ydetyt viitteet sek& montako viitettd on valittu katsaukseen mukaan otsikon perusteel-

la ja montako tutkimusta on valittu tiivistelman lukemisen jalkeen mukaan katsaukseen.

3.3.3 Henkinen tuki akillisen sairauden jalkeen

Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset on kuvattu taulukon muodossa liitteessé
viisi. Taulukossa on pyritty tiivistdmaan tutkimuksen tarkoitus ja tavoite, metodologiset
lahtdkohdat ja keskeiset tulokset mahdollisimman kuvaavasti. Tulosten tiivistdmisessa
on huomioitu tdman tutkimuksen tarkoitus ja tuloksissa on painotettu tdmén tutkimuk-
sen kannalta oleellista tietoa. Valittujen tutkimusten tuloksia analysoitiin sisallén ana-

lyysin keinoja mukaillen.

Katsaukseen valituissa tutkimuksissa potilaat kuvasivat paljon erilaisia tuen muotoja,
kuten esimerkiksi emotionaalista tukea, tiedollista/ konkreettista tukea, arvostavaa kans-
sakdymistd. Tuen tarpeista I0ytyi sekd positiivista tukea, jonka koettiin edistavan para-
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nemista ja henkisté jaksamista seké negatiivista tukea, jonka koettiin estdvén sairaudesta
paranemista ja henkista jaksamista (taulukko 1). (Mattila 2011; Salonen 2011; Kantola
2009; Heiskanen 2009.) Kaikissa henkisen tuen kategorioissa saattoi esiintya positiivis-
ta tai negatiivista tukea. Henkisen tuen muotojen ylékategorioiksi muotoutui nykyhet-

kessé jaksaminen, tulevaisuuden nakymat ja ihmissuhteet (taulukko 2).

TAULUKKO 1. Positiiviset ja negatiiviset tekijat, jotka vaikuttavat tukeen

Positiivinen tuki Negatiivinen tuki
ystavéllisyys epaystavallisyys
avoimuus huomiotta jattdminen

nimella puhuttelu/ ihmisena arvostaminen | hoitajakeskeisyys

tasavertaisuus organisaatiol&htoisyys
rauhoittava toiminta/ hienovaraisuus toykeys

omahoitajuus ihmisend sivuuttaminen
hoitajan lasné oleminen huono hoitaja-potilas—suhde

Nykyhetkessa jaksamiseen kuuluu tiedon saaminen, sairaanhoitajan huolenpitdminen,
hoitoon ja paatoksentekoon mukaan ottaminen, ihmisena huomioiminen, positiivinen
palaute, tiedon antaminen sairaudesta kirjallisesti ja suullisesti sek& hoitajien osoittama
myotatunto. Tulevaisuuden nédkymat koostuvat mahdollisuuksista tyoelamassa ja opis-
kelussa, itsearvostuksen oppimisesta, harrastusmahdollisuuksista kertomisesta ja asuin-
ympdriston huomioimisesta sopivaksi sairastumisen jalkeen. Ihmissuhteiden kautta tu-
kea saatiin perheeltd, puolisolta, ystaviltd ja vertaistukihenkil6iltd. (Mattila 2011; Kan-
tola 2009; Heiskanen 2009; De Silva, MacLachlan, Devane, Desmond, Gallagher,
Schnyder, Brennan, Patel 2009.) Ndmé& yhdessd muodostavat potilaiden tarvitseman
henkisen tuen, koska ndilla kaikilla osa-alueilla on vaikutusta potilaan jaksamiseen ela-

massé eteenpdin sairauden keskella (taulukko 2).
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TAULUKKO 2. Henkisen tuen osa-alueet Kirjallisuuskatsauksen perusteella

Henkinen tuki

Nykyhetkessa jaksaminen

Tulevaisuuden nakymat

Ihmissuhteet

tiedon saaminen sairaudes- | ty0elamén tai opiskelun | perhe

ta kirjallisesti ja suullisesti | mahdollisuuksista opastus
sairaanhoitajan  huolenpi- | itsearvostuksen oppiminen | puoliso
tdminen

hoitoon ja paatdksentekoon | harrastusmahdollisuuksista | ystévat
mukaan ottaminen kertomisesta

thmisend huomioiminen asuinympdriston huomioi- | vertaistuki

minen

positiivinen palaute

hoitajan osoittama myota-
tunto

Kaikista tutkimuksista kavi ilmi, ettd padsaantoisesti potilaat kokivat saamansa tuen
hyvaksi (Salonen 2011, Mattila 2011; Kantola 2009; Heiskanen 2009; De Silva ym.
2009; Lehto, Helander, Aromaa 2010; Koivula, Halme, Tarkka 2006; Harju, Rantanen,

Tarkka 2011; Leino 2011). Suuri osa potilaista arvioi, ettd heidat huomioitiin hyvin sai-

raalahoidossa, mutta hoitaja ei ollut kiinnostunut potilaan jatkohoidosta. (Koivula ym.

2006; Harju ym. 2011). Perhe huomioitiin hoidossa paéasaantodisesti hyvin (Mattila 2011;
Salonen 2011; De Silva ym. 2009).
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4 METODOLOGISET LAHTOKOHDAT JA TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Laadullinen tutkimus tutkimusmenetelméana

Laadullisen tutkimuksen avulla voidaan tuottaa tietoa todellisuudesta, joka liittyy ihmis-
ten kokemuksiin yksilon nakokulmasta. Terveystieteen alojen tutkimuksessa tdma tieto
auttaa ymmartadmaan terveytta siitd nakokulmasta, miten yksilo sen kokee. Nakdkulma
on tarked, kun yritetddn edistdd ihmisten terveytta ja auttaa yksil6d hénen terveyteen
liittyvissa ongelmissa. (Kylmé & Juvakka 2012, 7; Janhonen & Nikkonen 2003, 121,
Davies 2007, 139.)

Laadullisen tutkimuksen avulla pyritddn tuottamaan uutta tietoa tutkimuksen kohteena
olevasta ilmiostd. Sitd kaytetddn yleensa silloin, kun tutkimuksen kohteena olevasta
ilmiosta tai todellisuudesta on vain véhan aiempaa tutkittua tietoa tai tutkittua tietoa ei
ole lainkaan. My6s uuden nakdkulman etsiminen ilmiosté voi olla laadullisen tutkimuk-
sen lahtokohta. (Kylmé & Juvakka 2012, 30; Davies 2007, 135.)

Taman tutkimuksen tarkoitus on kuvata selkdydinvammapotilaiden kokemuksia henki-
sestd tuesta akuuttivaiheen jalkeisen valittoman kuntoutuksen aikana eli tutkia ilmiota
yksilon nakokulmasta. Kirjallisuuskatsauksen avulla yritettiin selvittdd, mita ilmiosta
tiedetd&n aiempien tutkimusten perusteella, mutta aiempia tutkimuksia joko ei ole, tai ne
jaivét Kirjallisuuskatsauksen rajauksen ulkopuolelle. Tastd muodostettiin johtopaatos,
ettd ilmid on melko véhan tutkittu. Yksilon kokemuksen tutkiminen ja vahaisten aiem-
pien tutkimusten takia, tdssa tutkimuksessa paadyttiin kayttdmaan laadullisen tutkimuk-

sen keinoja.

4.2 Kohderyhméa

Kun tarkoitus on tutkia ihmisten kokemuksia, on oleellista, ett4 osallistujat on valittu
siten, ettd he tietdvét tutkittavana olevasta ilmitstd mahdollisimman paljon. On térkeé&a,
ettd osallistujilla on halu kertoa tutkittavasta ilmidstd oman kokemuksensa perusteella.

Tutkimuksen osallistujat valitaan siis tarkoituksen mukaisesti, ei pyrkiméalla maaralli-
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sesti edustavaan otokseen. (Maxwell 2005, 88; Eskola & Suoranta 1998, 18; Kylma &
Juvakka 2012, 58.)

Jotta sopivia osallistujia saataisiin tutkimukseen, on osallistujille saatava tutkimuksesta
tieto. Osallistujat voidaan yrittad saada tietoiseksi tutkimuksesta esimerkiksi siita laadi-
tun esitteen avulla, lehti-ilmoituksella tai vaikkapa internetin vélityksellad. Mikali tutki-
musesitettd jaetaan jossakin organisaatiossa, on organisaatiolta oltava lupa tutkimusesit-
teen jakamiseen. Aineistoa voidaan keratd myos niin kutsutun lumipallo-otannan avulla,
jossa jo tutkimukseen osallistuneiden avulla haetaan lisaa osallistujia. (Kylmé & Juvak-
ka 2012, 59, 63).

Tutkimukseen péatettiin valita selkdydinvammaisia henkil6itd, joiden akuuttivaiheen
jalkeisesté valittomasta kuntoutuksesta kotiutumisesta on alle vuosi aikaa. Tama aikara-
ja valittiin, jotta osallistujilla olisi vield kohtalaisen tuoreessa muistissa oman akuutti-
vaiheen jélkeisen vélittomén kuntoutuksen kokemukset. Osallistujia valittaessa ei halut-
tu rajata selkdydinvaurion tasoa, tai sitd onko vamma traumaattinen vai ei-
traumaattinen. Selkdaydinvaurion aiheuttamat oireet ovat tutkijan oman kokemuksen
perusteella hyvin samankaltaiset, olipa selkdydinvaurio syntynyt traumaattisesti tai ei-

traumaattisesti.

Jotta tutkimukseen sopivat osallistujat tavoitettiin, mietittiin vaihtoehtoisia véylia. Tut-
kija oli yhteydessa Pirkanmaan erikoiskuntoutukseen, josta oltiin halukkaita yhteistyo-
hon. Tutkimussuunnitelma toimitettiin Pirkanmaan erikoiskuntoutukseen ja sen jélkeen
anottiin heiltd tutkimuslupa. Tutkimuksesta laadittiin saatekirje (liite 1), jota Pirkan-
maan erityiskuntoutus otti jaettavaksi tutkimuksen kohderyhmaan kuuluville asiakkail-

leen.

Pirkanmaan erikoiskuntoutus ei kertonut tutkijalle jaettujen saatekirjeiden lukumaéraa,
eiké tutkija voinut vaikuttaa siihen, kenelle saatekirjeitd annettiin. Tata kautta tutkimuk-
seen saatiin nelja osallistujaa. Yksi osallistuja saatiin tutkimukseen lahettamalla viesti
erdén lehden toimittajalle, kun tutkija sattui huomaamaan selkdydinvammaa kasittele-
van lehtiartikkelin. Toimittaja vélitti saatekirjeen artikkelissa mukana olleelle henkil6l-
le. Han otti itse tukijaan yhteyttd, koska kuului tutkimuksen kohderyhmaén. Liséksi
kaksi osallistujaa saatiin lumipallo-otannan avulla. Tutkimukseen haastateltiin yhteensa
seitseman selk&ydinvaurion saanutta henkil6a (n=7).
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4.3 Aineiston keruu haastatellen

Haastattelua voidaan pitda haastattelijan ja haastateltavan vélisené keskusteluna ja vuo-
rovaikutuksena, joka tapahtuu haastattelijan aloitteesta. Haastattelutilanteeseen vaikut-
tavat siis ainakin osittain samat sosiaaliset sadnnot kuin mihin tahansa ihmisten vélisiin
vuorovaikutustilanteisiin. Haastattelussa l&htékohtana on kaksi roolia: haastateltavan ja
haastattelijan, ja ndihin rooleihin ajatellaan kuuluvan tiettya kaytostd. P&aséantoisesti
ajatellaan, ettd haastattelija on tiedon kysyja ja haastateltava on tiedon antaja. Haastatte-
lijan tulee siis miettid miten haastattelutilanteessa on soveliasta kayttaytya: tulisiko si-
nutella vai teititelld, minkalaista kieltd kayttéda ja miten ohjata keskustelu itse aiheeseen.
(Tiittula & Ruusuvuori 2005, 13-14; Eskola & Vastamaki 2010, 32.)

Haastattelu aineistonkeruumenetelména sopii lomakekyselyd paremmin emotionaalisille
ja intiimeille alueille. Menetelma sallii tdsmennykset ja tarkennukset. Haastattelu sovel-
tuu subjektiivisten kokemusten selvittdmiseen ja sill4 saadaan monitahoisia vastauksia.
Haastattelu soveltuu hyvin sellaisille aihealueille, joista ei viela ole paljon tietoa. (Hirs-
jarvi & Hurme 2000, 34-35; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 98-99.)

Tassa tutkimuksessa kéytettiin haastattelua aineiston keruu menetelmand, koska henki-
nen tuki on tutkijan mielestd emotionaalinen ja tietylla tavalla intiimi alue. Lisaksi haas-
tattelemalla osallistujia, saatettiin haastattelun aikana esittda tarkentavia kysymyksia.
Kaikki osallistujat olivat tavanneet haastattelijan aiemmin, joten haastattelutilanteet
olivat alusta alkaen melko luonnollisia. Haastattelijan ei tarvinnut haastattelun aluksi
miettid esimerkiksi tapaansa puhua tai kayttaytymistdnsa mitenkaan erityisesti, vaan

tilanteet etenivat luontevasti.

Tutkimushaastattelut on usein tapana nauhoittaa. Nauhoittamiseen pitdd muistaa kysya
lupa haastatteluun osallistuvilta. Nauhoittaminen saattaa vaikuttaa osallistujien kayttay-
tymiseen, mutta usein nauhoittamisesta on enemman hyotya kuin haittaa. Nauhoittami-
nen mahdollistaa haastattelun muuttamisen tekstiksi, jolloin aineisto on helpompi analy-
soida kuin muistiinpanojen pohjalta. Muistiinpanojen tekeminen voi myo6s viedd huo-
miota itse haastattelulta. (Kylma & Juvakka 2012, 90; Tiittula & Ruusuvuori 2005, 14—
15.)
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Haastattelujen aluksi osallistujilta kysyttiin suostumusta haastattelun nauhoittamiseen,
ja siihen saatiin jokaiselta osallistujalta lupa. Haastattelut nauhoitettiin analysoinnin
helpottamiseksi. Osallistujilta pyydettiin lupa my6s siihen, ettd tarvittaessa heiltd voi-
daan kysya tarkentavia kysymyksia sdhkopostitse, mikali aineistosta analysointivaihees-

sa nousee kysymyksig, joihin ei saada vastausta haastatteluaineistosta.

Haastatteluja voidaan luokitella monella eri tavalla. Luokittelu voi tapahtua osallistujien
maarédn mukaan eli yksilo- tai ryhméhaastatteluna. Strukturoinnin asteen mukaan luoki-
tellessa haastattelut jaetaan lomake-, teema- ja syvéhaastatteluun ja toteutustavan mu-
kaan haastattelut voidaan jakaa kasvotusten tapahtuvaan haastatteluun ja puhelinhaastat-
teluun. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 44-45; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,
95.)

Ryhmé&haastattelut soveltuvat aineistonkeruumenetelmaksi silloin, kun haastateltavat
edustavat samaa potilasryhmé&4. Ryhmén sisdisen vuorovaikutuksen takia osallistujat
saattavat muistaa sellaisia asioita, jotka yksilohaastattelussa jéisivat huomaamatta. Hyva
ryhmén koko on 3-12 henkil6d, mutta sensitiivista aihetta on hyva kasitella pienemmés-
sd ryhmassé. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 95; Kylmé & Juvakka 2012,
84-85.)

Tutkimusaineisto oli tarkoitus keratd ryhmahaastatteluin, koska tutkijan kéytannon ko-
kemuksen perusteella selkdaydinvammapotilaat puhuvat varsin avoimesti, muiden sa-
massa tilanteessa olevien potilaiden kanssa, kokemuksistaan. Haastatteluajankohtia so-
piessa ilmeni kuitenkin, ettd ryhma oli melko vaikea saada kokoon osallistujien liikunta-
rajoitteiden takia. Tastd syystd paadyttiin jarjestamadn yksi ryhmahaastattelu, johon
péési osallistumaan kolme osallistujaa ja loput haastattelut toteutettiin yksilohaastatte-

luina.

Teemahaastattelu on yleinen tapa keraté laadullista aineistoa, etenkin hoitotieteellisessa
tutkimuksessa. Teemahaastattelussa on tietyt ennalta péaatetyt aihekokonaisuudet, mutta
haastattelijalla on enemmén vapauksia muunnella haastattelua tilanteen mukaan, jopa
vaihtaa kysymysten jarjestystd. Ennalta péatetyt aihekokonaisuudet ohjaavat haastatte-
lua, mutta niiden jarjestys ja painotus vaihtuvat haastattelusta toiseen. Teemahaastattelu

antaa tilaa haastateltavien omille ajatuksille ja tulkinnoille, koska haastattelu ei etene



20

tiukan, ennalta méaardatyn rungon mukaisesti. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 95, 97; Kylma & Juvakka 2012, 81; Eskola & Vastamaki 2010, 26, 28.)

Teemojen muodostaminen on oleellinen osa teemahaastattelua. Teemoja voidaan muo-
dostaa intuition perusteella, kirjallisuuden perusteella tai johtamalla kysymykset teorias-
ta muuttamalla teoreettinen ké&site mitattavaan muotoon eli operationalisoimalla. Tee-
moja voidaan muodostaa hyddyntamélld naitd kaikkia menetelmid. Teemoja mietittaes-
s& on oleellista peilata teemoja koko ajan tutkimuskysymyeksiin, jotta haastattelija saa
haastatteluista aineiston, joka voi vastata asetettuihin kysymyksiin. (Eskola & Vastama-
ki 2010, 35; Eskola & Suoranta 1998, 79.)

Tassa tutkimuksessa teemoja ldhdettiin muodostamaan kirjallisuuskatsauksen pohjalta.
Teemat haluttiin pitdd hyvin véljing, jotta osallistujien omat ajatukset paasisivét esiin.
Kirjallisuuskatsauksen perusteella muodostetut teemat muotoiltiin tutkimuskysymysten
mukaisesti. Muodostetut teemat olivat nykyhetkessa jaksaminen, tulevaisuuden naky-
mat ja ihmissuhteet. Ndiden teemojen alle haastattelija oli nostanut itselleen tukikysy-
myksid. Haastattelut kuitenkin etenivédt hyvin ja ilman varsinaisia kysymyksia osa-
alueet tuli késiteltyd. Uusia ndkokulmia, joita kirjallisuuskatsauksesta ei kaynyt ilmi,
mutta joita osallistujien vastauksista nousi, lisattiin teemahaastattelurunkoon apukysyk-

siksi haastattelujen edetessa

Haastattelupaikkaan on syyté kiinnittd4d huomiota, jotta haastattelusta saadaan mahdolli-
simman onnistunut. Periaatteessa haastattelun voi toteuttaa missa vain, mutta rauhalli-
nen ymparistd edesauttaa sité, ettd haastattelija ja osallistuja keskittyvat oleelliseen eli
haastatteluun. Haastattelutilaa valitessa pitdd huomioida osallistujan ndkékulma. Vie-
raassa ymparistossé osallistuja voi kokea olonsa epévarmaksi. Toisaalta esimerkiksi
haastateltavan kotona tehtavassa haastattelussa ymparilla voi olla paljon hairiotekijoita,
kuten muita perheenjasenia. (Eskola & Vastamaki 2010, 29-30.)

Pirkanmaan erikoiskuntoutus tarjoutui antamaan tilan haastatteluille. Niiden osallistuji-
en haastattelut suoritettiin Pirkanmaan erikoiskuntoutuksen tiloissa, jotka osallistuivat
erikoiskuntoutuksen kautta tutkimukseen. Liséksi yksi lumipallo-otannan avulla tutki-
mukseen osallistunut osallistui haastatteluun Pirkanmaan erikoiskuntoutuksen tiloissa.
Pirkanmaan erikoiskuntoutuksen tilat olivat ymparistona osallistujille tuttu. Liséksi ai-

kataulut onnistuttiin jarjestdmadn niin, ettd haastattelut olivat mahdollisimman lahelld
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osallistujien terapia-aikoja. N&in osallistujien ei tarvinnut tulla haastatteluun erikseen
vaan he pystyivat yhdistamé&éan sen Pirkanmaan erikoiskuntoutukseen tulemisen yhtey-
teen. Kahden osallistujan kodalla haastattelut p&&adyttiin pitdméan heidan kotonaan.
Haastatteluajankohdat sovittiin osallistujien kanssa siten, ettd he olivat kotona yksin,
jotta valtyttaisiin ympariston halindltd. Ensimmainen haastattelu oli yksilohaastattelu.
Taman jalkeen saatiin sovittua aika ryhmahaastattelulle. Loput haastattelut toteutettiin
yksil6haastatteluina.

4.4 Aineiston analysoinnin vaiheet litteroinnista sisallénanalyysiin

Tutkimusaineistosta 16ytyy aina paljon mielenkiintoisia asioita. Aineiston analyysissa
on kuitenkin olennaista keréta tekeilld olevan tutkimuksen kannalta oleelliset asiat eril-
leen muusta aineistosta ja lahted tyostdmaan tata erotettua aineistoa selkeéksi kokonai-
suudeksi. 1Imio pit4é valita tarkkaan rajaten ja pyrkid l6ytdmaan siitd kaikki, mitg ai-
neisto ilmiosta kertoo. Aineiston analyysin on tarkoitus tuoda tutkittavaan aineistoon
selkeyttd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 92; Eskola & Suoranta 1998,
138.)

Tutkimusaineisto ei tavallisesti sovellu suoraan analysoitavaksi, vaan se on muutettava
hallittavaan ja analysoitavaan muotoon. Tavallisesti aineisto koodataan siten, etta tutkija
on selvillg, mika aineisto liittyy mihinkin tutkimuskohteeseen, mutta varsinaisessa ana-
lyysissa nimet eivat ndyt. Koodaaminen kuitenkin mahdollistaa, ettd tutkija voi tarvitta-

essa kysya tarkentavia kysymyksia osallistujilta. (Ronkainen ym. 2011, 117.)

Nauhoitetut haastattelut muutetaan analysoitavaan muotoon kirjoittamalla haastattelut
tekstiksi eli litteroimalla. Litteroinnin tarkkuus riippuu tutkimuskysymyksistd, siitd mita
aineistosta halutaan tarkastella. Mitd enemmén halutaan keskittyd vuorovaikutuksen
analysointiin, sita tarkeampaa on yksityiskohtainen litterointi, jossa huomioidaan &anen
painot ja sévyt, tauot, katseet ynna muut sellaiset. Mikéli aineiston analysoinnissa péa-
asiassa keskitytdan sisallon luokitteluun tai teemoitteluun, yksinkertaisempi litterointi
riittdd, jossa on huomioitu puhuttu siséltd ja yksinkertaiset vuorovaikutuksen piirteet.
(Ronkainen ym. 2011, 119; Tiittula & Ruusuvuori 2005, 16.)
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Kun aineisto on Kirjoitettu tekstiksi, se voidaan analysoida. Sisallén analyysi on syste-
maattinen aineiston analyysimenetelm&. Se on perusty6kalu analysoitaessa kvalitatiivis-
ta aineistoa. Kuten kaikkien analyysimenetelmien, myos sisallon analyysin tavoite on
tuottaa keratyn aineiston avulla tietoa tutkittavasta ilmitsta. Sisallon analyysi on alun
perin méaéarallisen aineiston analyysimenetelmd, mutta kritiikki menetelmé&éd kohtaan
maaréllisen aineiston tutkimisessa, on johtanut sitd laadulliseen suuntaan. NyKkyisin tun-
nistetaan seka laadullinen, ettd madréllinen siséllonanalyysi. (Kylma & Juvakka 2012,
112)

Induktiivisessa eli aineistolahtdisessa sisalloén analyysissa luokitellaan aineistosta sanoja
ja niista koostuvia ilmaisuja niiden teoreettisen merkityksen perusteella. Induktiivinen
sisallon analyysi perustuu ensisijaisesti aineistolahtdiseen paattelyyn, jota tutkimusky-
symykset ja tutkimuksen tarkoitus ohjaavat. Analyysissa aineisto puretaan ensin osiin ja
sisallollisesti samantyyliset osat yhdistetddn. Samantyyliset osat yhdistetdan ylékatego-
rioiksi ja tiivistetddn kokonaisuudeksi, joka vastaa tutkimuksen tarkoitukseen ja tutki-
mustehtaviin. (Kylma & Juvakka 2012, 113; Tuomi & Sarajarvi 2011, 108-109.)

Aineistolahtoisen eli induktiivisen laadullisen aineiston analysointi voidaan jakaa kar-
keasti kolmeen vaiheeseen: aineiston pelkistdminen, aineiston ryhmittely ja teoreettisten
kasitteiden luominen. Aineiston pelkistdmisessa aineistosta karsitaan tutkimukselle epa-
olennainen pois. Pelkistdminen voi olla informaation tiivistamista tai jakamista osiin.
Aineiston ryhmittelysta alkuperéisilmaukset kdydaéan 1api ja niisté etsitddn samankaltai-
suuksia, jotka ryhmitell&&n luokiksi. Luokittelussa aineisto tiivistyy, koska yksittéisista
ilmaisuista tulee yleisempia késitteitd. Ryhmittelyn jalkeen aineistosta luodaan teoreetti-
sia késitteitd ja johtopédatoksia. Kasitteellistamistd jatketaan niin kauan, kuin se aineis-

ton sisallon ndkdkulmasta on mahdollista. (Tuomi & Sarajérvi 2011, 108-111.)

Taman tutkimuksen keratyn haastattelumateriaalin tyostdminen aloitettiin kuuntelemalla
nauhoitetut haastattelut ja litteroimalla ne. Litteroinnin jalkeen tutkija tutustui kirjoitet-
tuun tekstiin eli raakamateriaaliin, luki sen useamman kerran l&pi ja teki alleviivauksia.
Taman jélkeen raakamateriaalista etsittiin pelkistetyt ilmaisut ja niit4 yhdisteltiin. Pel-

Kistetyt ilmaisut ryhmiteltiin alaluokiksi ja siit4 edelleen yléluokiksi (kuvio 1).
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e Haastattelujen kuunteleminen ja litterointi

Litteroituun aineistoon = raakamateriaaliin tutustuminen ja sisal-

toon perehtyminen

Raakamateriaalin lukeminen ja alleviivauksien tekeminen

Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja listaaminen

e SamansiséltOisten pelkistettyjen ilmausten yhdistely
o Pelkistettyjen ilmausten ryhmittely alaluokiksi

e Alaluokkien ryhmittely ylaluokiksi

e Ylaluokkien ryhmittely paaluokiksi

KUVIO 1. Aineiston analysoinnin vaiheet.

Litteroinnissa haluttiin tassd tutkimuksessa keskittyd péadasiassa puhuttuun sisaltoon.
Tekstin lisaksi litteroinnissa huomioitiin pitk&t tauot puheessa tai yllattavat hairidtekijat,
kuten puhelimen soiminen. Haastattelutilanteissa osallistujat kertoivat valilla myos ta-
man hetkisestd elamastaén ja parjadmisestdan. Nama jatettiin litterointivaiheessa Kirjoit-
tamatta tekstiksi, vaikka ne osaltaan saattoivatkin vaikuttaa haastattelun luontevaan ete-
nemiseen. Tutkimuksen tarkoituksena on kuitenkin tarkastella henkista tukea akuutti-
vaiheen jalkeisen kuntoutuksen aikana, joten tdhan hetkeen keskittyvat asiat jatettiin
pois, jotta ne eivét vaaristd aineistoa analysointivaiheessa. Mikali osallistujat puhuivat
akuuttivaiheen jalkeisesta vélittomasta kuntoutuksesta ja tasta hetkestéd sekaisin tai toi-

siinsa viitaten, niin ndmé osat haastattelusta my®os litteroitiin.

Aineiston analyysimenetelmana téssd tutkimuksessa kaytettiin aineistolahtoista eli in-
duktiivista sisallon analyysia. Litteroitu aineisto muodosti tutkimuksen raakamateriaa-
lin, joka luettiin useaan kertaan lapi kokonaiskuvan saamiseksi. Seuraavaksi aineistoa
luettiin tarkasti l&pi alleviivaten ilmaisuja, joissa osallistujat mainitsivat asioita, jotka
tutkijan mielesté liittyivat henkiseen tukeen. Aineiston litterointia, lapilukemista ja alle-
viivauksia tehtiin limittdin haastattelujen kanssa. Néin jo tehdyista haastatteluista saatua
tietoa ja huomioita voitiin kayttdd myohemmissa haastatteluissa hyédyksi, jotta saatai-

siin mahdollisimman hyva kuva tutkittavasta ilmigsta.
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Alleviivatut ilmaisut kerattiin taulukkoon, joka luettiin viel& 1&pi rintarinnan raakamate-
riaalin kanssa, ettd kaikki tutkijan mielestd oleellinen on varmasti huomioitu. Taulu-
koinnin jalkeen tutkija muodosti taulukossa alkuperdisilmaisujen viereiseen sarakkee-
seen pelkistetyt ilmaisut. Pelkistetyissé ilmaisuissa pyrittiin sailyttdmaan tutkijan ym-
martdma alkuperdisilmaisun keskeisin sisalté ja tiivistamaan se (taulukko 3). Ennen
alaluokkien tekemistéd pelkistetyt ilmaisut kaytiin l&pi ja samansiséltoisia pelkistettyja
ilmaisuja yhdistettiin (taulukko 3).

TAULUKKO 3. Esimerkki alkuperdisilmaisun muuttamisesta pelkistetyksi ilmaisuksi

Pelkistettyjen
Alkuperdisilmaisu Pelkistettyilmaisu ilmaisuiden

yhdistdminen

”mé&a en pystynyt meneen vaikka mua Sankyyn joutuminen | Tarve pdasta liik-
komennettiin usein, ettei saa yhteen ai- tuntui ahdistavalta keelle

kaan ettei saa olla pyoratuolissa niin kau-
aa, niin komennettiin sankyyn pitkékseen
valilla, niin siind mulla tuli semmonen,
ettd mulla tuli hirvee pakokauhu jotenkin
siind olla, ettd mun tayty pyytéa siirty-

maan takaisin pydratuoliin”

”mustahan tuntu, ettd maa kuolen sinne Halu paasta sangysté | Tarve péastd liik-
sénkyyn, ettd maa en ikiné péase sielta pois keelle
pois” (kun ei ollut pyoratuolia ké&ytettavis-

s& ennen kuntoutusosastoa).

Pelkistettyjen ilmaisujen luetteloa luettiin Iapi useamman kerran yhdistellen tutkijan
ymmarryksen mukaan samankaltaisia pelkistettyja ilmaisuja muodostaen niista alaluok-
kia (Taulukko 4). Alaluokkien ryhmittelyé jatkettiin alaluokkien otsikon ja sisallon pe-
rusteella muodostaen niistd edelleen ylaluokkia. Luokitteluvaiheeseen kéytettiin run-
saasti aikaa, jotta tutkijan ajatukset jasentyisivat ja luokittelu olisi mahdollisimman loo-

ginen ja kuvaava.




TAULUKKO 4. Esimerkki aineiston luokittelusta
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Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

Diagnoosin saaminen

Konkreettinen ohjaaminen

Tiedon ajantasaisuus

Tiedon oikea-aikaisuus

Kirjalliset ohjeet

Tiedollinen tuki

Ammattihenkildltd saatu
tuki
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5 TULOKSET

5.1 Osallistujien taustatiedot

Tutkimukseen osallistui seitseman selkdydinvaurion saanutta ihmistd. Heista kuusi oli
miehi& ja yksi nainen. Nuorin osallistuja oli 33-vuotias ja vanhin 58. Kaksi osallistujista
oli vammautunut sairauden seurauksena ja viisi tapaturmaisesti. Nelj& osallistujista eli
parisuhteessa vammautumisen aikaan. Akuuttivaiheen jalkeisesta véalittomasta kuntou-
tuksesta kotiutumisesta oli aikaa enimmilldan 1,5 vuotta ja lyhyimmilldan puoli vuotta.
Osallistujista kolmella selkdydinvamma oli kaularangan (tetraplegia) ja neljall4 rinta-
rangan (paraplegia) alueella. Kaikki osallistujat olivat olleet akuuttihoidon jélkeisessa
valittémassa kuntoutuksessa samassa paikassa yhdessd Suomen kolmesta selkaydin-
vammakeskuksesta ja neljan osallistujan kohdalla akuuttivaiheen jalkeinen véliton kun-

toutus oli jatkunut vield yksityisessa laitoskuntoutuspaikassa ennen kotiutumista.

Haastateltavilla oli saattanut olla kesken kuntoutusjakson muutaman pdivan kaynteja
kuntoutusosaston ulkopuolella muilla sairaalan osastoilla. Koska ndma sairaalajaksot
olivat kuntoutusjakson aikana, niista saadut kokemukset on my6s huomioitu t&ssa tut-
kimuksessa. Kolme osallistujaa oli akuuttihoidon jalkeen odottamassa kuntoutukseen
paasya muutamasta paivastd muutamaan viikkoon terveyskeskuksessa tai muulla kuin
kuntoutuksen vuodeosastolla. Tamé& aika sisallytettiin tutkimukseen, koska kuitenkin
kyse akuuttivaiheen jélkeisesta hoidosta.

5.2 Henkisen tuen muodot akuuttivaiheen jalkeisessa valittoméassa kuntoutuksessa

Tutkimuksen perusteella selkdydinvammaisten henkinen tuki akuuttivaiheen jalkeisessa
vélittdmassa kuntoutuksessa muodostuu vertaistentuesta, ammattihenkil@iltd saadusta
tuesta, laheisten tuesta ja fyysisestd tuesta. Vertaisten tuki on samankaltaisessa tilan-
teessa olevien kanssa ilojen ja surujen jakamista, arkipdivéisesti asioista ja samoista
kiinnostustenkohteista puhumista. Lisaksi huumori Kkoettiin tarkeédksi tekijéksi. Huone-
toverit koettiin keskeiseksi vertaistuen antajiksi, koska huonetoverien kanssa vietettiin
paljon aikaa. Vertaistentukea saatiin kuitenkin myds muilta osastolla olevilta selkdydin-
vammapotilaita. Vertaistentukea saatiin myo6s vertaistukihenkil6iltd. Vertaistukihenki-
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I6ilt& tukea toivottiin saatavan jakson loppupuolella ja juuri kotiutumisen jélkeen. Ver-
taistukihenkilon tuki oli toivon antamista tulevaan: selkdydinvamman kanssa voi parjé-
ta. Yksistdan selkdydinvamma ei kuitenkaan riit4 yhdistimaan kahta selkdydinvammau-
tunutta, vaan myos henkilékemioiden on toimittava. Vertaistukihenkilokontakti myos
kotiutumisen jalkeen olisi toivottu jarjestettdvan ja akuuttivaiheen jalkeisesta valitto-

masta kuntoutuksesta kasin.

AmmattihenkilGiltd saatava tuki oli aitoa lasnd olemista, kuuntelua, keskustelua, kan-
nustamista ja kunnioittavaa kohtelua puolin ja toisin. Ahdistavana koettiin, mikéli
akuuttihoidosta ei péaésty suoraan akuuttivaiheen jélkeiseen valitttmaan kuntoutukseen,
vaan kuntoutuspaikkaa joutui odottamaan jossakin véliaikaispaikalla. Siirtymdavaiheessa
tarvittiin tukea alkuvaiheen hatéan ja helpottavaa oli tunne, ettd henkilékunnalla on tie-
tamysté selkdydinvaurioista. Tama koettiin merkitykselliseksi myds psykiatrian ammat-
tilaisten antamassa tuessa. Riittavé ja oikea-aikainen tiedon saanto vaikutti merkittavasti
henkiseen jaksamiseen. Henkisesti tdrke&dnd koettiin myos se, ettd kuntoutusosastolla

puhuteltiin kuntoutujana eika potilaana.

Puolisolta, perheeltd ja ystaviltd saatiin myos henkisté tukea. Laheisten kanssa saattoi
olla oma itsensa eika tarvinnut esittdd urheaa. Perheen seurassa saattoi olla rennommin.
Laheisten kanssa saattoi myos lahted sairaalan seinien ulkopuolelle tai kdyméan kotona,
joka koettiin hyvin tarkeéksi. Laheisilta toivottiin, ettd he eivét surkuttelisi tapahtunutta,
jotta selkdydinvammautuneen ei tarvitsisi oman kriisinsa lisaksi huolehtia laheisten krii-

sistd. Raskaaksi koettiin, ettd kaikille vieraille tarvitsee erikseen kertoa tapahtumasta

Koska selkdydinvamma vaikuttaa ihmisen fyysiseen toimintakykyyn, osa henkista tukea
on mahdollistaa mahdollisimman omatoiminen fyysinen toimintakyky. Tamé tarkoittaa
ymparistOn esteettomyyttd, sopivia apuvélineitd seka riittdvid resursseja potilaan autta-
miseen Vammautuneen omasta toimintakyvysta huolimatta kaikkia tuen muotoja tarvit-
tiin. Omatoiminen selkdydinvammapotilas tarvitsee ammattihenkil6lté saatua tukea sa-
malla tavalla kuin enemman apua tarvitseva vammautunut. Selkdydinvammapotilaan
henkinen tuki akuuttivaiheen jalkeisessa valittomassa kuntoutuksessa on kuvattu kuvi-

0ssa 2.



Selkaydinvamma-
potilaan
henkinen tuki
akuuttivaiheen
jalkeisessa
valittémassa
kuntoutuksessa
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—_— Vertaisten tuki

Muilta potilailta saatu tuki

Vertaistukihenkilén tuki

Siirtymavaiheen tuki

Ammattihenkil6iltd saatu
tuki

Psykiatrinen tuki

Kuntoutusosaston
henkilokunnan tuki

Tiedollinen tuki

puolison tuki

— Léheisten tuki

perheen tuki

ystavien tuki

Fyysinen tuki

Liikkumisen
mahdollistaminen

Ymparistd

KUVIO 2. Selkédydinvammapotilaiden henkinen tuki akuuttivaiheen jalkeisessé valitto-

massa kuntoutuksessa
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5.2.1 Vertaisten tuki

Osallistujat kertoivat, ettd selkdydinvaurio yhdistéda jossain maarin akuuttivaiheen jal-
keisessa valittomassa kuntoutuksessa olleita selkdydinvammapotilaita, jolloin usein ai-
nakin jollakin tasolla keskustelua syntyy yhteisista aiheista. Toisten potilaiden kanssa
halutaan jakaa ajatuksia myds muista kuin vammautumiseen liittyvista asioista. Saman-
laisessa tilanteessa olevien kanssa haluaa jakaa omia kokemuksia ja se helpottaa jaksa-
maan. Kuntoutuksessa olevien kanssa voi jakaa kokemuksia ja saada tukea siitd, ettd
toisilla on samoja ongelmia ja hankaluuksia sek& onnistumisia kuin itselld. Vertaistuki-
henkil6lta saa puolestaan tukea ja vinkkeja miten asioista voi selvita niin fyysisesti kuin
henkisestikin. Muilta potilailta saadusta tuesta ja vertaistukihenkilon tuesta muodostuu
vertaisten tuki. Niin muiden potilaiden kanssa kuin vertaistukihenkil6iden kanssa pel-
kastaan selkaydinvamma ei aina riitd yhdistdmaan, vaan henkilékemioilla on suuri mer-

kitys kenen kanssa asioitaan haluaa jakaa.

Yksi henkiseen jaksamiseen vaikuttava merkittdva asia oli huonetoverit. Kuntoutusjak-
sot olivat kohtalaisen pitki&, jopa yli puoli vuotta kestdvid, jolloin samassa huoneessa
olevat ihmiset tulevat hyvinkin tutuiksi. Huonetoverien tarkeys nousi esiin jokaisen
osallistujan haastattelussa. Kaikki osallistujat olivat olleet kuntoutusjakson aikana kol-
men hengen huoneissa, joskaan huoneessa ei vélttdmatta koko ajan ollut kaikilla pai-
koilla potilaita. Huonetoverit koettiin tarkeiksi henkisen tuen l&hteiksi huolimatta siita,
oliko huonetoverin selkdydinvamma samankaltainen vai erilainen kuin itselld. Erityisen
tarkedksi kuitenkin kuvattiin vertaistuki samankaltaisessa tilanteessa olevalta huoneto-
verilta. Vain toinen samassa tilanteessa oleva voi osallistujien mielesté taysin ymmartaa

miltd vammautuminen tuntuu.

Huonetoverilta saatu henkinen tuki oli 1&hinn& keskustelua ja ajatusten jakamista huone-
toverin tai —toverien kanssa. Osallistujat kuvasivat tuen olevan ihan tavallisista asioista
puhumista ja kokemusten jakamista. Keskustelu ei siis rajoittunut ainoastaan sairauteen
tai selkdydinvammaan liittyviin asioihin, vaan tarkeda oli keskustella ihan aivan arki-
paivaisistakin asioista. Osallistujat kertoivat saaneensa huonetovereilta tukea huonoissa

hetkissd, mutta myos iloa hyvista hetkista.



30

””...ettd jos menee huonosti, niin kuulee etté kaverillakin menee huonosti joskus, etté itte
ei 00 ainoo ja sitten kun menee hyvin, niin kaverillakin menee valilla hyvin, niin tulee se

ilo. Se on aika tarkeeta siina.”

Osallistujat kuvasivat oleelliseksi asiaksi, ettd henkilokemiat sopivat yhteen huonetove-
rin kanssa. Tarkedd on myds yhteinen molempien ymmértdmé huumori. Vitsailun koh-
teena olivat myos vakavat asiat ja aiheet. Kun vakavista asioista sai laskea leikkig, se
kevensi tunnelmaa. Pelkéstédén selkdydinvamma ei yhdista huonetovereita osallistujien

mielestd riittavasti, vaan muitakin yhteisia asioita taytyy olla.

Mulla kavi niin uskomaton saka sen huonetoverin kanssa, kun kumpikaan ei pida ur-
heilusta ja sitten kun niita tuli niité kaikkia kisoja siind pitkin talvee, niin k&annettiin

sitten vaan toiselle kanavalle sitten niin.”

Vaikka osallistujat kuvasivat huonetoverien vaikuttavan merkittavasti henkisté jaksa-
mista edistdvasti, saattoi huonetovereilla olla vaikutusta myds negatiivisesti henkiseen
jaksamiseen. Jos huonetoverin kanssa ei 16ytynyt yhteisid puheenaiheita tai muuten
henkilokemiat eivat kohdanneet, pitkddn samassa huoneessa oleminen saattoi olla hen-
kisesti hyvinkin raskasta. Myds miké&li huonetoverin sairaus meni huonompaan suun-

taan, se vaikutti myds omaan henkiseen jaksamiseen negatiivisesti.

Siit4 huolimatta, ettd huonetoverit nousivat keskeisesti esiin kaikkien osallistujien vas-
tauksista, saatiin henkista tukea muiltakin akuuttivaiheen jalkeisessa valittomassé kun-
toutuksessa samaan aikaan olleilta potilailta. Osallistujat kuvasivat kuntoutusosaston
olevan tiivis yhteisd, jossa samoja iloja ja suruja oli kaikilla ja kaikki jaksoivat kannus-
taa toisiaan. Yksi osallistuja kertoi, ettd kaikista eniten hanen kanssaan samanhenkinen
toinen potilas ei ollut hdnen huonetoverina, mutta asioista tuli puhuttua paljon muuten.
Tuki muilta potilailta oli hyvin samankaltaista kuin huonetoverien kanssa, ilojen ja su-
rujen jakamista selkdydinvammaan liittyvista asioista, mutta se oli my6s keskustelua
paljon muistakin asioista. Huonetoverien kanssa tuli kuitenkin tahtomattaankin vietettya
enemman aikaa, kuin muiden potilaiden kanssa, jolloin huonetovereista tuli helpommin

l&heisempia.

Vertaisten tukeen kuuluu muilta potilailta saadun tuen liséksi vertaistukihenkil6lta saatu
tuki. Osallistujat eivéat tavanneet kuntoutusjakson aikana vertaistukihenkildita saannolli-
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sesti, mutta jokaiselle oli tarjottu mahdollisuutta tavata vertaistukihenkild. Osallistujat
kuvasivat vertaistukihenkil6ltd saatavan henkisen tuen olevan uskon saamista tulevai-
suuteen. Uskoa tulevaisuuteen saatiin paitsi siitd, etta nahtiin toisenkin parjaavan, myos

konkreettisista kdytannon vinkeista miten arjessa parjaa selkaydinvamman jalkeen.

Parhaimpana koettiin sellaiset vertaistukihenkildiden tapaamiset, joissa henkilokemiat
vertaistukihenkilon kanssa toimivat ja joissa vertaistukihenkilon toimintakyky oli kuta-
kuinkin samanlainen kuin itselld. Lisdksi hyvana pidettiin vertaistukihenkilon pitamié
ryhmétapaamisia, joissa pystyi kuulemaan kokemuksia paitsi aiemmin vammautuneelta
vertaistukihenkil6ltd myos muilta kuntoutusosastolla olevilta, ryhmé&an osallistuneilta
potilailta. Tallaiset tapaamiset kuvattiin mielialaa kohottaviksi.

Jokaisessa vertaistukihenkilon tapaamisessa on kuitenkin oleellista, ettd vertaistukihen-
kild on sinut oman selkdydinvammansa kanssa, jotta han voisi antaa tukea vastavam-
mautuneelle. Yksi osallistuja kuvasi tunteneensa vertaistukihenkilon olevan menettanyt
toivonsa, jolloin hdnesta tuntui ettd hanen tarvitsisi auttaa vertaistukihenkiloa eika toi-

sinpéin.

””...kun must tuntuu, ettd han oli jo — miten sen nyt sanois, jumittunut sinne pyératuoliin,
etta han oli ehka jo menettanyt toivonsa, vahan niin kuin antanut periksi jollain tavalla,

niin mulla oli véhan semmonen olo, etta mitas sina tarvitsisit?”’

5.2.2 Ammattihenkildilta saatu tuki

Osallistujien kuvauksista henkisesta tuesta nousi yhdeksi osa-alueeksi ammattihenkil6il-
t4 saatu tuki. Ammattihenkil6ilta saatu tuki oli laaja osa osallistujien kuvaamaa henkista
tukea, silla akuuttihoidon jélkeisessé vélittomassa kuntoutuksessa eldma selkaydin-
vamman jalkeen on vasta aluillaan ja muuttuneeseen eldmaan saatavat taidot ja tiedot
tulevat suureksi osaksi ammattihenkil6iltd. Ammattihenkil6iltd saatuun tukeen kuuluu
siirtymavaiheen tuki, psykiatrinen tuki, kuntoutusosaston henkilékunnan tuki ja tiedol-

linen tuki.

Siirtymévaiheella tarkoitetaan aikaa akuuttinhoidon ja akuuttihoidon jalkeisen valittoman
kuntoutuksen vélissa. Osa osallistujista oli padssyt suoraan akuuttihoidosta akuuttihoi-
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don jélkeiseen valittémaan kuntoutukseen, mutta osa oli joutunut odottamaan kuntou-
tusosastolle paasya. Osallistujat kuvasivat aivan alussa olevansa viel& shokissa tapahtu-
neesta ja hadén olevan joka hetkessa lasnd. Mieli tuntui turralta ja tapahtunutta oli vai-
kea késittaa. Lisaksi siirtymévaiheen aikana saattoi olla vield vahvat kipuldakkeet, jotka

tekivét entisestaan olosta sekavan.

Siirtymévaiheessa selkdydinvaurion syntytavasta riippumatta selkein konkreettinen oire,
eli raajojen halvaantuminen, oli osallistujilla mielesséa paallimmaisend. Tama oli konk-
reettisin asia silti, vaikka mahdollisesta jalkojen halvaantumisesta varoitettu jo etuka-

teen, esimerkiksi ennen selkaleikkausta.

’Konkreettisin asia oli se, etté jalat ei liiku, niin maa keskityin ajatuksissani niihin jal-

koihin™

Siirtymévaiheessa osallistujat kuvasivat henkisen tuen olevan hoitajilta saatua l&sna-
olemista ja toivon antamista tulevaan. Merkittdvané koettiin myos tunne siitd, etta hen-
kilokunta osaa ja tietdd selkdydinvammasta, vaikka varsinaisesta selkdydinvammasta
annetusta ohjauksesta ja informaatiosta ei jadanyt paljonkaan mieleen tai tietoa ei yksin-
kertaisesti kyennyt vield ottamaan vastaan.

Psykiatrinen tuki tarkoittaa tassé tyossa psykiatrian ammattilaisen antamaa tukea. Jotkut
osallistujista olivat tavanneet psykiatrista sairaanhoitajaa, osa psykologia ja osa molem-
pia. Osalle osallistujista oli tarjottu mahdollisuutta tavata psykiatrinen sairaanhoitaja jo
teho-osastolla ja uudelleen tapaaminen oli jérjestetty tarvittaessa myos akuuttivaiheen
jalkeiseen valittomaan kuntoutukseen. Kaikki osallistujat kertoivat, ettd heille oli tarjot-
tu mahdollisuutta psykiatrian ammattilaisen tapaamiseen. Osallistujat kuvasivat psykiat-
rian ammattilaisilta saadun henkisen tuen tarkedksi. Psykiatrinen tuki kuvattiin olevan
keskustelua vammautumisesta ja omista voimavaroista, erilaisten nakokulmien antamis-
ta omaan ajatteluun seka kuuntelua. Psykiatrian ammattilaiselle saattoi yksipuoleisesti
purkaa omia tuntoja ilman, ettd taytyi puolestaan kuunnella mygs toisen tuntemuksia,

kuten esimerkiksi muilta potilailta saadun tuen yhteydessé.

Ongelmana psykiatrisessa tuessa osa osallistujista koki sen, ettd psykiatriselta puolelta
tullut ammattilainen ei valttdmatta ollut aina sama jokaisella kerralla. Tall6in tietynlai-
nen jatkuvuus hoidossa ei toteutunut. Osa osallistujista koki ongelmalliseksi myds sen,
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ettei psykiatrisella sairaanhoitajalla tai psykologilla ollut valttaméttd tietamysta sel-
kaydinvammoista, jolloin kaikilla tapaamiskerroilla pelkk& psykiatrinen osaaminen ei
yksin riittdnyt helpottamaan potilaan oloa.

”...kylla sitd hoitajilta on paljon parempaa tukea saanut kun psykologeilta. Jotenkin se
on niin, kun ne hoitajat kuitenkin tietad sen tilanteen ja on niin pitkallisesti siing, kun

naa psykologit kyselee ihan tyhmid, kun ne ei tieda mitéaan selkaydinvaurioista.”

Hoitajat koettiinkin yhdessa fysioterapeuttien kanssa yhdeksi tarkeiksi tuenantajiksi
akuuttivaiheen jalkeista valitonta kuntoutusta antavalla osastolla. Osallistujat kuvasivat,
ettd henkil6kunnan jasenista eniten aikaa kului hoitajien ja fysioterapeuttien kanssa.
Tarkedna nahtiin myos sosiaalityontekijan tehtévat, vaikka sosiaalityontekijaa ei ajalli-
sesti nadhty yhté paljon kuin hoitajia ja fysioterapeutteja. Sosiaalityontekijé koettiin tér-
kedksi, koska mielialaa rauhoitti, kun tiesi jonkun hoitavan ja auttavan hankalien byro-
kraattisten asioiden kanssa. Monet sosiaalityontekijan osaamiseen kuuluvat asiat olivat
osallistujille taysin uusia, eikd kdytdnnon asioita olisi saanut jarjestettya ilman sosiaali-

tyontekijan apua.

’Kato se on semmonen asia, ettd kun normaalisti el&a terveend, niin sanotusti terveena,
niin ei tAmmaoset asiat oo ikina tullut eteen. Ettd mun mielesta kaikkien muiden hoitajien
ja fysioterapeuttien ohella, niin tdmmodsessa paikassa sosiaalihoitajan panos niin on

merkittava, etta sitd ei osaa oikeen tarpeeks edes sanoo tai ilmasta.”

Kuitenkin aina laitoshoitajia mydden osallistujat mainitsivat akuuttivaiheen jalkeista
valitonta kuntoutusta jarjestdvan kuntoutusosaston henkilékunnan eri ammattiryhmié.
Jokaisen henkilokunnan jasenen koettiin olevan osastolla potilaita varten ja auttavan
potilasta missé tdmé apua tarvitsikin sekd kuuntelevan silloin, kun puhumisen tarve oli.
Tama loi hyvaa mielta ja turvallisuuden tunnetta, joka osaltaan vaikutti henkiseen jak-

samiseen.

Osallistujat kuulivat kuntoutusosastolla henkilékunnalta, ettd osastolla on tapana puhua
potilaista kuntoutujina ja osa osallistujista koki sen henkisesti hyvin merkittavéksi. Tapa
oli niin hyvin jaanyt mieleen, etta osallistujat puhuivat haastattelutilanteissakin itsestdén
ja muista samaan aikaan kuntoutuksessa olleista kuntoutujina. Osallistujat kertoivat, etta

he eivat mieltineet itseddn akuuttivaiheen jalkeisessé valittomassé kuntoutuksessa endé
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potilaiksi vaan nimenomaan kuntoutujiksi, joka vaikutti henkiseen jaksamiseen ja

omaan motivaatioon.

’Mulle sanottiin heti se, ettd muista sitten, ettd taalla ei oo potilaita ollenkaan, taalla
on vaan kuntoutujia. Se teki jo heti semmosen mielialan, ettéa niin en maa oo potilas,

vaan méaa oon kuntoutuja.”

Tarkedna henkisen jaksamisen kannalta osallistujat pitivat hoidon jatkuvuutta. Tata ta-
kaamaan osastolla oli omahoitajat ja paasaantoisesti fysioterapiaa piti aina sama fysiote-
rapeutti. Osallistujat kuvasivat, ettd kun sama henkil6kunta osallistui potilaan hoitoon
sédannollisesti, ei aina tarvinnut aloittaa alusta sitd, miten miké&kin asia hédnen kohdallaan
tehd&an tai miten joku asia toimii. Koettiin hyvin raskaaksi, jos hoitaja vaihtuu usein ja

aina pitaé kertoa omista tavoista ja tottumuksista uudelleen.

Omahoitajan ja oman fysioterapeutin kanssa vietettiin paljon aikaa, jolloin hoitosuhtees-
ta tuli laheinen. Pelkkd omahoitajuus tai aina sama fysioterapeutti ei kuitenkaan riitté-
nyt, vaan osallistujat kertoivat, ettd luottamuksellinen kanssakdyminen ja sita kautta
mahdollisuus purkaa omia tunteita luottamuksellisesti vaati, ettd hoitaja on hoitamassa
potilasta usein ja molemmilla on tietynlainen kunnioitus toista kohtaan. Omahoitajuu-
den kaltainen suhde saattoi siis syntya muuhunkin hoitajaan tai fysioterapeuttiin mikali
tdma osallistui potilaan kuntoutukseen yhta paljon tai jopa enemman kuin nimetty oma-

hoitaja tai oma fysioterapeutti.

Osallistujat kertoivat, etta hoitajilta ja fysioterapeuteilta saatu tuki oli merkittdvimméassa
asemassa aivan akuuttivaiheen jalkeisen valittéman kuntoutusjakson aluksi. Etenkin
hoitajien merkitys korostui alussa, koska selkdydinvamman aiheuttamien sekundaaris-
ten oireiden takia hoitajilta tarvittiin paljon my0ds konkreettista apua paivittéisissa toi-
missa. Koska hoitajien kanssa kului péivasta niin paljon aikaa, pienetkin asiat saattoivat
piristdd mielialaa tai pilata koko pdivan, kuten hoitajan tyyli kohdella kuntoutujaa ja
puhua talle, sek& se, mitd hoitaja valitti potilaalle sanattoman viestinnan kautta. L&sna-
olon ja valittdmisen piti olla aitoa ja epdaitous havaittiin helposti. Hoitajan liséksi fy-
sioterapeuttien kanssa osallistujat kuvasivat olleensa paljon. Pitkien fysioterapioiden

aikana fysioterapeutista tulee tuttu ja myos fysioterapeutin kanssa keskusteltiin paljon.
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”...et jos se tulee sieltd reippaalla hymylla se hoitaja, niin se on heti parempi mieli itel-

lakin...”

””...kun on viis kuukautta aina sama fysioterapeutti, niin sitten ja tunnin treeneja, niin
kylla heilla on sitten hirveen tarkee merkitys tohon henkiseen puoleen, kun kylla siina

tunnin aikana ehditaan jutteleen asiasta kun asiasta™

Hyvéaa mieltd ja uskoa tulevaan ja omaan onnistumiseen lisasi osallistujien mielestd
myos se, ettd henkilokunta kehui kuntoutuksessa tapahtuvasta edistyksestd. Osallistujat
kertoivat vertaavansa huomaamattaankin itseddn toisiin osastolla oleviin potilaisiin.
Kuitenkin selkdydinvauriot ovat erilaisia ja toiset pystyvét erilaisen toimintakykynsa
ansiosta tekemaan tai oppimaan asioita nopeammin. Osallistujat kuvasivat sen lannista-
van mielialaa, kun joku tekee samat asiat viikossa, mité itse on harjoitellut kuukausia.

Kun henkilokunta huomioi edistymisté ja kannusti jatkamaan, niin mielialakin parani.

Muihin vertaamisessa tiedon saaminen on oleellista. Kuntoutusosaston henkilokunnalle
lienee selvéd, ettd selkdydinvaurion kohta selkdrangassa vaikuttaa merkittavasti toimin-
takykyyn, mutta osallistujat kuvasivat, ettei heilla ollut selkdydinvaurion vaikutuksista
tietdmystd. Tdman takia tuntui masentavalta, kun joku edistyi kuntoutuksessa nopeam-
min. Osallistujat kuvasivat, ettd olisi hyvé esimerkiksi konkreettisesti tuoda selkdarangan

malli néytille ja siitd kertoa missa selkdaydinvaurio on ja mihin kaikkeen se vaikuttaa.

”...alussa, kun kukaan ei kertonut mita se vamma tarkottaa, niin vaikka ihan niin kun
tuotas joku selkarangan kuva ja naytettais, ettd mita siella vammatason ylapuolella on
ja sanottas, ettd noi pelaa ja mita siella alapuolella on mika ei pelaa. Eli rautalankaa,

rautalankaa.”

Tiedon saannissa oleellisinta henkisen jaksamisen kannalta on epétietoisuuden poista-
minen. Epatietoisuus vaikuttaa negatiivisesti henkiseen jaksamiseen. Nykyaan tietoa
saadaan helposti monesta eri l&hteestd, joten osallistujien mielestd olisi ensiarvoisen
tarkedd, ettd ammattihenkil6ilta saataisiin tietoa ennen kuin sitd kuulee muualta. Tietoa
tulisi saada ajantasaisesti ja riittdvdn usein ja varmistaa, ettd potilas on ymmartanyt
saamansa tiedon. Tietoa tulisi saada suullisesti, kirjallisesti ja tarvittaessa konkreettisesti
ohjaamalla. Riittavélla tiedonsaamisella voitaisiin poistaa myos eparealistiset odotukset
tulevasta tai siitd, minkalaiseen toimintakykyyn kuntoutuksella on mahdollista p&asta.
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Osallistujat kuvasivat tiedon saamisen vaikuttavan myos siten, ettd he olivat motivoi-
tuneempia omaan kuntoutukseensa. Kun he tiesivét vaihtoehdoista ja mahdollisuuksista,
he saattoivat esittdd omia mielipiteitd&n ja osallistua ndin omaan hoitoonsa, mika lis&si

tunnetta oman elaméan hallinnasta muutoksesta huolimatta.

5.2.3 Laheisten tuki

Laheisilla oli osallistujien mielestd iso merkitys jaksamisessa. Riippuen osallistujan
omasta perhetilanteessa l&heisilta saatu tuki painottui hieman eri tavalla. L&heisten tuki
muodostuu tarkeimmisté l&heisistd, jotka kuntoutujat kuvasivat, eli puolisosta, perheesta

ja ystavista.

Osallistujista nelja eli parisuhteessa vammautumisen aikaan. Jokainen heistd kuvasi
puolison yhdeksi merkittdvimmaéksi tuenlahteeksi suuren eldmanmuutoksen keskella.
Puolisolta koettiin saatavan tukea pdivittaisiin asioihin, eldmanilon l6ytamiseen ja sel-
kaydinvammasta eteenpéin padsemiseen. Puoliso helpotti osallistujien henkistd taakkaa
my0s huolehtimalla k&ytdannon asioista ja hakemuksista, jolloin osallistuja sai keskittya

vain kuntoutumiseen muiden asioiden murehtimisen sijaan.

””...Jos maa oisin niin kun poikamiehena ollut niin kaikki toi byrokratia ja vakuutusyhti-
0n kanssa tappelu ja ois se ollu aika kova homma, emma ois pystynytkaan. Kylla puoli-

so on ollut niin paljon tassa apuna™

Puolison liséksi perheellé oli keskeinen rooli henkisen jaksamisen kannalta. Osallistuji-
en perhetaustat olivat erilaisia, joten jokainen osallistuja ajatteli perhett4 hieman eri ta-
valla. Joillekin osallistujille perhe tarkoitti sitd perhettd, johon kuuluu oma puoliso ja
mahdollisesti omia lapsia, joillekin perhe koostui omista sisaruksista, joillekin omista

vanhemmista. Kaikki kokivat oman "ydinperheen" tuen tarkeéksi.

Osallistujat kuvasivat, ettd perheen seurassa saattoi olla rennosti eika tarvinnut olla yh-
tddn urheampi tilanteesta kuin onkaan. Perheen vierailut koettiin merkityksellisiksi.
Rentoutuminen ja voimavarojen saaminen koski kuitenkin vain ydinperheen seuraa.

Esimerkiksi oman perheen perustaneelle osallistujalle oman sisaruksen tiiviit vierailut
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alkoivat tuntua enemmankin rasitteelta kuin voimavaralta. Perheeltd myds toivottiin

positiivista suhtautumista asioihin sen sijaan, etta tilannetta olisi jaaty surkuttelemaan.

””...kun nékee oman &itinsa kauheen huolissaan ja itkevan, niin kyllahan se jonkin ver-
ran vie voimia, mutta ... kun ne oli siella mun luona, niin ne ei nayttanyt sitd isompaa

h&ataa ja saastivat mut silta sitten.”

Osallistujat toivat esille monessa tilanteessa, ettd toiveena oli eldd mahdollisimman ta-
vallista arkea jo kuntoutusvaiheesta alkaen. Tavalliseen arkeen kuuluu keskeisesti myds
ystavat. Selkdydinvamma aiheuttaa muutoksia kuitenkin myds ulkoisesti ja muuttaa
ihmisen kykya toimia itsendisesti, etenkin kuntoutusjakson alkupuolella, joten osa osal-
listujista kuvasi tunteneensa jopa hapedd omasta tilanteestaan. Tasta syysta aivan kun-
toutuksen alkuvaiheessa osallistujat eivét halunneet, eivatka fyysisesti ja henkisesti vie-
I4 jaksaneet ottaa vastaan juuri muita vieraita kuin perheen jasenié. Vierailijoiden maa-
réd saattoi omaan tahtiin hiljalleen lisatd, kun oma toipuminen selkdydinvamman jal-

keen eteni.

Henkisesti raskaaksi koettiin, ettd jokaiselle vierailijalle ja ystavalle taytyi erikseen aina
kertoa mit4 on tapahtunut ja mihin selkdydinvamma vaikuttaa. Raskaalta tuntui myaos,
mikali ystavat kertoivat kuulleensa sielté tai taalta sita tai tata selkdydinvammasta. Sel-
lainen tieto 1&hinn& vain kuormitti kuntoutumisen edesauttamisen sijasta. Saalia ei halut-
tu saada osaksi, vaan tavallista kohtelua, niin kuin ennenkin. Ystavien tuen tarkeytta

kuvasivat enemmaén ne osallistujista, joilla ei ollut puolisoa tukena eik& omia lapsia.

Osallistujat kuvasivat, ettd tuntui hyvalta, ettd kaverit eivat olleet unohtaneet, vaikka
oma eldmé& oli muuttunut tdydellisesti. Ystavien kanssa ja heidén avustuksella saattoi
myo0s l&dhte& kuntoutusosaston ulkopuolelle, mik& koettiin erityisen tarkedan tavallisessa
elamaéssa kiinni pysymiseksi. Ystavilta toivottu tuki olikin 1&hinnd kaikkea muuta, kuin
varsinaisesti selkdydinvaurioon liittyvia asioita. Ystavien kanssa haluttiin jatkaa siit,

mihin ennen vammautumista oli j&aty ja tdma lisasi henkisi& voimavaroja valtavasti.

’Joo silla on iso merkitys kanssa just silld, etta eri ihmiset kday edelleen, etta kaverit
pysyy, vaikka tds vamma tulee ja oma elama muuttuu, mut se, etta kaverit edelleen py-

syy ja kyselee vointia ja tulee kdymaan”
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”...tai kaydaan (kavereiden kanssa) joku viikonloppu vaikka sydmassa, niin kun paasee

siita laitostumisesta pois haukkaamaan palan sita entista elamaa.”

5.2.4 Fyysinen tuki

Koska selké&ydinvaurio vaikuttaa merkittavasti ihmisen kykyyn liikkua, nousi osallistu-
jien vastauksista liikkumisen mahdollistaminen yhtena henkisen tuen osa-alueena esiin.
Liikkumisen mahdollistamiseen tarvittiin tarvittavat apuvalineet. Yksi osallistuja kertoi,
ettei h&n padssyt sdngystd edes pyoratuoliin ennen akuuttivaiheen jalkeiseen vélitto-
méaan kuntoutukseen padsemista, joka oli ollut henkisesti varsin raskasta. Toinen osallis-
tuja kertoi joutuneensa olemaan kesken akuuttivaiheen jalkeista valitonta kuntoutusta
toisella osastolla muutaman péivan sairaudellisista syistd. Télla osastolla hén ei hoitaji-
en vahyyden ja siirtymisen apuvélineiden puuttumisen takia padssyt pyoratuoliin ennen
kuin pitkan odottelun jalkeen. Osallistujat kuvasivat, ettd henkiseen jaksamiseen vaikut-
taa merkittavasti kokemus, ettei itse saa paattad, milloin on sédngyssa ja koska ylhaalla
liikkumassa. Selkdydinvammapotilaiden kohdalla riittdvien litkkumisen mahdollistavien

apuvélineiden saanti on selkeésti yksi osa henkista tukea.

Paitsi ettd osallistujat kuvasivat tarpeen paasta liikkeelle sangysté pois, niin tarkeéa oli
paastd myos sairaalan seinien ulkopuolelle, kun akuuttivaiheen jalkeinen véliton kun-
toutus alkoi olla loppupuolella. Téassa tarkedksi tuli esteeton kulkumahdollisuus mutta
my0s vammaispalvelulain mukaisten taksimatkojen saaminen jo akuuttivaiheen jélkei-
sen vélittdomén kuntoutuksen aikana. Tamé& mahdollisti paitsi l&heisten ja ystavien ta-
paamiset, myds kotilomilla k&ynnit, jotka valmistivat niin fyysisesti kuin henkisestikin

kotiutumiseen. Osallistujat kokivat nd&ma erittdin merkittaviksi asioiksi.

Liikkumisen mahdollistamisen lisaksi myds ympéristolla on vaikutusta henkiseen jak-
samiseen akuuttivaiheen jalkeisessa valittomassa kuntoutuksessa. Niinpé henkista tukea
osallistujien kuvauksissa oli myds ymparistoon liittyvat asiat. Kahden hengen huoneet
olisivat osallistujien mielestd optimikokoisia. Kolmen hengen huoneissa tulee turhan
paljon hairidtekijoitd, jotka esimerkiksi hairitsevat younta ja sitd kautta vaikuttavat hen-
kiseen jaksamiseen. Aina sijoitettaessa kaksi tai kolme ihmistd samaan huoneeseen,
pitéisi osallistujien mielestd mietti& sit4, ketkd ovat samanhenkisid, mahdollisesti saman
ikaisia tai samantyylisi4, jotta huonetoverit tulisivat keskendan toimeen.
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Ymparisto vaikutti myds siten, ettd osallistujat kokivat toisinaan toivovansa suurempaa
yksityisyyttd. Huoneiden jakaminen toisen kanssa ei tuntunut hankalalta, koska aina
tarvittaessa sai verhoilla omaa rauhaa. Huoneiden yhteyteen oli kuitenkin sijoitettu wc:t,
joista &éanieristys oli olematon. Téhén osallistujat olisivat toivoneet lisaa yksityisyytta.

Tuntui ahdistavalta, ettd edes wc:ssa ei saanut omaa rauhaa.

5.3 Kokemus saadusta henkisesta tuesta

Osallistujat kuvasivat olleensa ahdistuneita tilanteestaan, mikali he joutuivat odotta-
maan akuuttivaiheen jalkeisen valittéman kuntoutuksen jarjestymistd jossakin valiai-
kaispaikalla. He kokivat, etteivat olleet saaneet tarvittavaa tukea alkuvaiheen hatéan.
Sen sijaan suoraan akuuttihoidosta kuntoutukseen péésseet kertoivat olleensa tyytyvai-
sid hoidon jatkuvuuteen. Alkuvaiheen hatdan oli auttanut, kun osallistujat kokivat ole-
vansa hoidettavana paikassa, jossa on selkdydinvammaan liittyvista erityisasioista tieta-

vaa henkilokuntaa.

”Ennen (kuntoutusosastoa) oli tosi ahdistavaa, kun ei yhtaan tiennyt, tosi ahdistavaa,
kun ei yhtaan tiennyt, kun jalat ei liikkunut, ettd mita taa tarkottaa, etté alkaako ne liik-
kumaan vai eikd ne ala liikkumaan ja kun joltain kysy, niin kaikki vaan levittelee kasi-

aan.”

Jotkut osallistujat kokivat saadun psykiatrisen tuen tarkeéksi. Selkaydinvammakeskuk-
sessa psykiatrista tukea tarjottiin ja sita jarjestettiin, mikali osallistuja koki sen tarpeelli-
seksi. Kaikki osallistujat olivat sitd mieltd, ettd tdma jarjestely on hyva ja riittdva. Osal-
listujat kuitenkin kertoivat, ettd mikéli psykiatrisesta tuesta kieltaytyy, pitdisi sita tarjota
viela myéhemmin uudelleen henkilékunnan taholta, koska tarve saattaa muuttua. YKksi-
tyisessd kuntoutuslaitoksessa psykiatrista tukea oli séannéllisesti. Toiset osallistujista
kokivat tamén hyvaksi, toiset jopa ahdistavaksi jarjestelyksi, jos psykiatriselle tuelle ei

osallistujan omasta mielesta ollut tarvetta.

Kaksi osallistujista olisi toivonut my6s puolison saavan psykiatrista tukea. Osallistujat
kokivat, ettd oma jaksaminen kuormittui entisestddn, kun néki, ettd myos puoliso kérsii

tilanteessa. Puolison jaksaminen oli koetuksella kotiutumisenkin jélkeen ja se olisi toi-
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vottu huomioitavan jo akuuttivaiheen jalkeisen valittoman kuntoutusjakson aikana jar-

jestamélla mahdollinen tukikontakti jo kuntoutusjakson aikana.

Osallistujien haastatteluissa nousi esille paitsi puolison jaksaminen kotiutumisen jal-
keen, myos osallistujien itsensé jaksaminen. Osallistujat pohtivat, ettd ennen akuuttivai-
heen jalkeisestd valittomasta kuntoutuksesta kotiutumista voisi olla hyva kertoa, mista
psykiatrista tukea saa kotiutumisen jalkeen, jos sité tarvitsee. Osallistujat kuvasivat, etta
kuntoutusosastolla ollessa ei vielda valttaméattd ymmarrd minkalaisen muutoksen kotiu-

tuminen tuo itselle tai parisuhteelle.

””...se kotiutuminen tuntu, etta jes! M& paasen kotiin, nyt ei mik&&n voi mennd vikkaan.

Mut sit kun paasee kotiin, niin se onkin vahan eri.”

Yhdelle osallistujalle oli jérjestetty valmiiksi kontakti psykiatrian puolelle, mikéli psy-
kiatriselle tuelle tulee tarvetta. Tamé& kontakti oli ollut tarpeeton, mutta oli rauhoittanut
osallistujan mieltd ja lieventanyt pelkoa kotiutumisesta. Yksi osallistuja taas kuvasi,
ettei han voinut kuvitellakaan tarvitsevansa apua kotiutumisen jalkeen, mutta olisikin

tarvinnut.

”...mullahan oli suurin pelko se, ettd minkdmoinen paniikkitilanne mulle tulee siina
vaiheessa, kun maa taalta osastolta kotiudun. Sitd maa pelkasin kaikkein eniten, etta
kaatuuko mulla seinat paalle... eli oli olemassa semmonen optio siitd, ettd voi soittaa
johonkin (psykiatriselle sairaanhoitajalle) ja se autto kauheesti siihen ja tuli turvalli-

suuden tunnetta...”

Samalla tavalla jaatiin kaipaamaan vertaistukihenkil6kontaktia, joka olisi jérjestetty jo
akuuttivaiheen jalkeisessa valittomassé kuntoutuksessa valmiiksi. Kotona syntyy paljon
ongelmia arkipaivén asioissa ja sellaisia ajatuksia, joita ei viela ennen kotiutumista osaa

ajatellakaan. Néihin olisi toivottu vertaistukihenkil6lta vinkkejé ja apua.

Kuntoutusosaston hoitohenkilokunnalta toivottiin rohkeutta kysya potilailta vaivaako
tdman mielta joku, jos tyontekija sen selvasti huomaa. Kuitenkin osallistujat korostivat
sitd, ettd silti potilaalla tulee olla oikeus pédéattdd haluaako han asiasta puhua vai ei. Li-
séksi osallistujat painottivat, ettd hoitajan on oltava tilanteessa aidosti lasna ja aidon

kiinnostunut potilaan voinnista. Muutoin voinnin tiedustelusta ei ole hyotyad. Padasiassa
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osallistujat kuitenkin kokivat henkilékunnan toiminnan kiitettavéksi ja aidon vélittavak-
si. Sekin ymmarrettiin, ettd joskus on kiire, mutta kiireessa jaksaa paremmin odottaa,
jos hoitaja kdy sanomassa, ettd han tulee hetken péésta.

Osallistujat kertoivat helposti huomaavansa akuuttivaiheen jalkeisessd vélittoméssa
kuntoutuksessa onko osastolla kiire vai ei. Hoitohenkilokunnalta toivottiin kiireetonté
keskusteluaikaa silloin, kun siihen on mahdollisuus. Lisaksi toivottiin, ettd vaikka poti-
las olisikin jo kuntoutusjakson loppupuolella melko omatoiminen, liikenisi hoitajalta

silti aikaa keskustelulle ja lasna olemiselle.

Tiedollisen tuen osalta osallistujien kokivat raskaana sen, ettd heille kerrottiin ainoas-
taan, ettd viel& ei voi tietdd mitka selkdydinvamman kehoon aiheuttamista muutoksista
palautuvat tai jaavat pysyviksi. Heille oli vain sanottu, ettd pitdd odottaa viikkoja tai
jopa vuosia ennen kuin n&hdé&an selkaydinvaurion aiheuttamien muutosten lopullinen
tilanne. Sen sijaan osallistujat olisivat toivoneet etté heille olisi kerrottu mahdollisuudet
ja vaihtoehdot siitd, minkélaiseksi esimerkiksi rakon toiminta voi tulla ja miké ehka on
todennakdinen vaihtoehto ja vaihtoehtojen kertomisen jalkeen, ettd lopullisen tilanteen

nakee sitten vuoden tai kahden paasta.

”...ettd kerrottaisiin, ettd tdssd on naad raamit, ettd mitd taa yleensa tarkottaa, etta se
voi olla tollasta tollasta tAmmdsta tai tammosta, se voi olla tollasta, pieni mahdollisuus

etta tallasta.”

Padsaantoisesti osallistujat kuitenkin kuvasivat saaneensa riittavasti tietoa selkdydinvau-
riosta. Tietoa oli saatu niin Kirjallisesti kuin suullisestikin ja tarvittaessa asioita oli nay-
tetty ja harjoiteltu konkreettisesti yhdessa kuntoutujan kanssa. Osallistujat olivat tyyty-
vaisia, etté riittavan tiedollisen tuen ansiosta he saattoivat osallistua omaan kuntoutuk-

seensa ja paatoksentekoon omista asioista ja heiddan mielipidettddn myos kuunneltiin.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimusprosessin pohdinta

Tutkimuksen kohderyhmassa ei lahdetty erottelemaan traumaattista ja ei-traumaattista
selkdydinvauriota, koska selk&ydinvaurion aiheuttama oireisto on tutkijan oman nake-
myksen mukaan hyvin samankaltainen riippumatta siitd onko selkéydinvaurio traumaat-
tinen vai ei-traumaattinen. Eroja ei tuloksissa tullut traumaattisesti tai ei-traumaattisesti
vammautuneiden vastausten valilla. Miké&li tarkemmin haluttaisiin selvittdd eroaako
henkinen tuki traumaattisesti selkaydinvamman saaneiden ja ei-traumaattisesti vammau-
tuneiden valilla, pitéisi asiasta tehda aivan oma tutkimus. Talla tutkimuksella ei asiaan

voida ottaa kantaa.

Osallistujien saaminen tutkimukseen onnistui melko helposti Pirkanmaan erikoiskun-
toutuksen avustuksella. Pirkanmaan erikoiskuntoutuksesta anottiin tutkimuslupa, jonka
saamisen jalkeen tutkija vei saatelomakkeet Pirkanmaan erikoiskuntoutukseen. Heidén
henkilokunta jakoi saatekirjeet kohderyhmé&an sopiville henkil6ille ja kysyi asiakkaan
halukkuutta osallistua tutkimukseen. Tutkija sai halukkaiden osallistujien yhteystiedot
Pirkanmaan erikoiskuntoutuksesta. Liséksi yhdelle osallistujalle erdén lehden toimittaja
valitti tutkimuksen saatekirjeen ja kyseessa oleva henkild otti itse tutkijaan yhteytta.
Kaksi osallistujaa saatiin mukaan lumipallo-otannalla. Tutkija ei ole siis millaan tavalla
voinut vaikuttaa osallistujien valikoitumiseen eika ole voinut ”painostaa” ketéan osallis-

tumaan.

Tutkimuksen teoriapohjaksi tehtiin kirjallisuuskatsaus systemaattisen kirjallisuuskatsa-
uksen tekotapaa mukaillen. Kirjallisuuskatsaus on pyritty tekemaan mahdollisimman
huolellisesti, mutta katsauksen kattavuutta arvioitaessa on huomioitava kuinka paljon
hakujen kohtalaisen tiukka rajaus, etenkin PubMed-tietokannasta, on jattanyt relevantte-

ja tutkimuksia tehdyn kirjallisuuskatsauksen ulkopuolelle.

Mikali kirjallisuuskatsaus nyt tehtdisiin uudelleen, voisi hakusanoja miettid tarkemmin
tai kayttdad laajemmin eri hakusanoja. Suomenkielisissé hakusanoissa tutkimuksen kan-
nalta hyddyllisid tuloksia olisi saattanut tuoda esimerkiksi hakusana sosiaalinen tuki,
joka tehdyn katsauksen perusteella nayttaa sisaltdvan myos henkisen tuen. Myds haku-
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sanojen k&antdminen englanniksi olisi voinut olla sujuvampaa ja vasta tiedonhaun lop-
pupuolella havaittiin, ettd englanniksi esimerkiksi hakusanoilla coping strategies tai
psychosocial support olisi voinut tulla parempia hakutuloksia kuin kaytetyilld ha-
kusanoilla. Tdman tutkimuksen tulokset kuitenkin nousivat haastatteluin keratysté ai-
neistosta, joten tehdyn kirjallisuuskatsauksen ei pitaisi merkittavasti vaaristaa tutkimuk-
sen tuloksia, vaikkakin silla on ollut merkitystd muodostettaessa teemahaastattelun run-
koa.

Tarkkaa osallistujamaéraa ei ollut paatetty etukédteen. Kun kuudes osallistuja oli haasta-
teltu, alkoi tutkijasta tuntua silt4, ettd aineisto toistaa itseddn. Tamé&n huomion jalkeen
tehtiin vield yksi haastattelu, joka vahvisti toteamusta. Aineisto oli kylld&ntynyt eli saa-
vuttanut saturaatiopisteen. Kyllaantymiselld tarkoitetaan sitd, ettei uusi aineisto tuota

enda mitéan uutta, vaan teemat toistuvat (Tuomi & Sarajarvi 2011, 87).

Haastatteluja arvioitaessa on huomioitava, ettd tutkija tyoskentelee akuuttivaiheen jal-
keistd valitontd kuntoutusta jérjestavalla osastolla sairaanhoitajana ja kaikki tutkimuk-
seen osallistuneet henkil6t olivat tutkijalle ennestéén tuttuja. Tdma toisaalta teki haastat-
telutilanteista alusta asti rennompia, mutta se saattoi osittain vaikuttaa osallistujien vas-
tauksiin. Tutkijalle tuli hetkittdin tunne, ettd osallistujat kehuivat kuntoutusosaston toi-
mintaa turhan paljon ja etenkin hoitohenkilékunnan toimintaa. Toisaalta myos tutkijan
tuli olla tarkkana omien kysymysten kanssa ja muistuttaa itseddn tutkimuksen kohteena
olevasta ilmidstd, jotta kysymykset eivat muotoutuneet ”palautteen kerd&miseksi” tut-

kimuksen kohteena olevan ilmion ymmartamisen sijaan.

Myos aineistoa analysoitaessa tutkijan oli oltava hyvin tarkkana omien ennakko-
oletuksien kanssa. Tutkijan taytyi useasti palauttaa tutkimuskysymykset mieleensd, jotta
aineiston analysointi ei ohjautuisi sivuun tutkimuksen tarkoituksesta. Kuten Hirsjarvi,
Remes ja Sajavaara (2009, 161) kuitenkin toteavat, ei tutkija voi taysin irrottautua omis-
ta arvolahtokohdistaan, koska arvot muokkaavat sitd miten me pyrimme ymmartdmaan
tutkimaamme ilmi6ta. Tutkija on kuitenkin huomioinut oman arvomaailmansa ja pyrki-
nyt koko tutkimusprosessin ajan tiedostamaan oman sidonnaisuutensa aiheeseen, jotta

tutkijan arvot vaikuttaisivat mahdollisimman vahan tutkimuksen tuloksiin.

Siséllon analyysi ja aineiston luokittelu vei tutkimuksen edetessa eniten aikaa koko tut-
kimusprosessissa. Se tuntui aloittelevasta tutkijasta erittdin haastavalta aina raakamate-
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riaalin tyostamisesta luokitteluun asti. Kun tutkija piti tutkimuskysymykset tiukasti mie-
lessd, onnistui raakamateriaalin tydstaminen pelkistetyiksi ilmaisuiksi lopulta tutkijan

oman arvion perusteella melko hyvin.

Aineiston luokittelussa sen sijaan oli suuria vaikeuksia, jotka varmasti suurelta osin joh-
tuivat tutkijan kokemattomuudesta. Aluksi tuntui hankalalta unohtaa kaikki aikaisem-
min muissa tutkimuksissa nédhnyt luokittelut ja pyrkid luomaan sellaiset luokat, jotka
nousevat taysin aineistosta ja jotka kuvaisivat aineistoa parhaalla mahdollisella tavalla.
Tutkija huomasi useamman kerran luokittelussa, ettd sama asia voisi olla kahdessa eri
ala- tai ylaluokassa, jolloin luokittelu ei ole onnistunut parhaalla mahdollisella tavalla.
Lopulta kuitenkin luokittelu saatiin valmiiksi ja luokat eivat kuvaa paallekkaisia asioita.
Muodostuneet luokat eivat ole samanlaisia kuin esimerkiksi tutkimuksen teoriapohjaksi
tehdyssa kirjallisuuskatsauksessa nousseet luokat, vaikka tuloksista on ldydettavissa

vastaavuuksia aikaisempien tutkimusten tuloksiin.

Tutkimuksen raportoinnissa tutkija on pyrkinyt olemaan mahdollisimman huolellinen ja
rehellinen. Kirjalliseen raporttiin kéytettiin paljon aikaa, jotta raportti olisi helppolukui-
nen ja selkedsti eteneva. Raportin luki myos tdysin ulkopuolinen henkild, joka antoi
omia ehdotuksiaan raportin luettavuuden parantamiseksi ja tekstiasun selkeyttamiseksi.

6.2 Tulosten pohdinta

Valtioneuvoston asetuksella erikoistason sairaanhoidon jérjestamisesta ja keskittdmises-
t4 (6.4.2011/336) on pyritty takaamaan osaava hoito selkdydinvammapotilaille, keskit-
tamalla hoito kolmeen yliopistolliseen sairaalaan Ouluun, Tampereelle ja Helsinkiin.
Tutkimuksesta kéy ilmi, ettd vield kaikki selkdydinvamman saaneet eivét kuitenkaan
paase suoraan akuuttihoidosta akuuttihoidon jalkeiseen valittémaan kuntoutukseen,
vaan he joutuvat odottamaan kuntoutuspaikkaa esimerkiksi terveyskeskuksen vuode-
osastolla. Kun selkdydinvammautunut joutuu odottamaan akuuttivaiheen jélkeista valit-
tdman kuntoutuksen paikkaa sellaisella osastolla, jossa ei ole osaamista selkaydinvam-
masta, henkilékunnan osaaminen ei valttdmatta riitd vastaamaan potilaan hatdan, mikéa
kuormittaa potilaan henkistd jaksamista. Tuloksista nousevaa siirtymavaiheen tukea ei
siis periaatteessa tarvita silloin, kun hoito pystytdan jarjestdamaén Valtioneuvoston ase-

tuksen mukaisesti.
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Tuloksista nousee esille, etta siirtymdvaiheen tuki on aitoa lasné olemista ja toivon an-
tamista tulevaan. Myods Aho (2002, 332) kirjoittaa, ettd selkaydinvammapotilaan hoidon
alkuvaiheessa tiedon antaminen, lasndolo ja aito valittdminen auttavat potilasta. Ahon
mukaan tilanteessa pitda kuitenkin olla realistinen viematta silti potilaalta toivoa. Tut-

kimuksen tulokset vahvistavat tata tietdmysta.

Psykiatrisen tuen osalta osallistujat kuvasivat hyvaksi jarjestelmaksi sen, ettd psykiatri-
sen sairaanhoitajan tai psykologin kanssa voi keskustella silloin, kun sen itse kokee
hyodylliseksi. Dorstynin, Mathiaksen ja Densonin (2010, 756) tekeman tutkimus tukee
tatd ndkokulmaa. Saannollisesti annettu terapia ei valttaméttd tuekaan potilaan henkista
jaksamista vaan se pdinvastoin voi huonontaa tilannetta. Akuuttivaiheen jélkeisessa va-
littomassa kuntoutuksessa kannattaakin edelleen tarjota psykiatrisen tuen mahdollisuutta
selkdydinvammautuneelle useamman kerran jakson aikana, mutta kunnioittaa ithmisen

omaa nakemysta tuen tarpeesta.

Tutkimuksen teoriataustaksi tehdysta kirjallisuuskatsauksesta kédy ilmi, ettd vakavasti
sairastuneiden ihmisten henkinen tuki koostuu nykyhetkessa jaksamisesta, tulevaisuu-
den ajattelusta sekd sosiaalisesta tuesta. Taméan tutkimuksen tutkimustuloksista kay ilmi,
ettd selkdydinvammautuneet tarvitsevat samankaltaisia henkisen tuen muotoja kuin
muutkin vakavasti sairastuneet ihmiset. Taman lisaksi tuloksista kdy ilmi, ettd sel-

kéydinvammautuneet tarvitsevat myos fyysista tukea.

Fichtenbaum ja Kirshblum (2011) kirjoittavat, ettda kuntoutuksen tavoitteena on saavut-
taa mahdollisimman suuri omatoimisuus, terveys ja vammautuneen kontrollin ottaminen
omasta hoidostaan, jotta selkdydinvammainen voi tuntea hallitsevansa omaa eldmé&énsa.
Tutkimuksen tulokset ovat yhtenevia Fichtenbaumin ja Kirshblumin kanssa. Selkdydin-
vamman aiheuttamien muutosten hallitseminen ja ympariston soveltuvuus vammautu-
neelle ovat keskeisessa asemassa. Kun vammautunut saa riittdvasti tietoa selkédydin-
vamman vaikutuksista, h&n voi helpommin osallistua omaan hoitoonsa. Riittavan tiedon
antamista hoitoon osallistumiseksi toki edellytetédén jo laissakin (Laki potilaan asemasta
ja oikeuksista 785/1992).
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Kirjallisuuskatsauksesta ei noussut esille sitd, ettd henkistd tukea voi myos olla se, milla
"nimell&" potilaita kutsutaan. Tutkimuksen tuloksista nousi esille, ettd tutkittavista oli
merkityksellistd, ettd heitd kutsutaan potilaan sijasta kuntoutujiksi. Kuntoutuja-sanan
kayttdmisesta ei I0ydetty tutkimuksia tai Kirjallisuutta, mutta kuntoutuksessa tydskente-

levien ammattilaisten on hyva huomioida sen merkitys asiakkailleen.

Vertaistukihenkil6ltd saatavaa tukea osallistujat olisivat toivoneet lisdd paitsi akuutti-
vaiheen jalkeiseen valittomaan kuntoutukseen, niin myos kontaktia vertaistukihenkil6on
kotiutumisen jalkeenkin. Talla hetkelld esimerkiksi selkdydinvammaisten oma jarjesto
Akson ry tarjoaa vertaistukea vain klubi-iltojen muodossa, joten henkilokohtaisten ver-
taistukitapaamisten jarjestaminen voi olla hankalaa, ainakaan kaikille kotiutuville.

Vertaistukea saatiin vertaistukihenkildiden lisaksi myds muilta osastolla olevilta poti-
lailta. Osallistujat kuvasivat tdmén tuen muodon muiden henkisen tuen muotojen ohella
tarkedksi. Tuloksista kay ilmi, ettd tuntuu hyvélt4, kun jonkun kanssa voi jakaa koke-
muksia ja nékee, ettei ole tilanteessa yksin. Tdma tulos on vastaava sen késityksen kans-
sa, ettd yhteiset kokemukset lisdavéat keskindista ymmarrysta ja samankaltaisen tilanteen
lapik&ynyt ihminen ymmart&dd helpommin toista samassa tilanteessa olevaa (Mielenter-

veyden keskusliitto).

Tutkimustuloksia ei voida yleistdd koskemaan kaikkia selkaydinvammapotilaita, mutta
ne antavat yhden ndkokulman selkdydinvammapotilaan henkisen tuen muodoista akuut-
tivaiheen jalkeisen valittdoman kuntoutuksen aikana. Tutkimuksen tuloksia on tarkasteltu
peilaten aikaisempaan tutkimustietoon ja kirjallisuuteen. Tassé tutkimuksessa saadut
tulokset ovat samansuuntaisia muiden potilasryhmien henkista tukea tutkivien tulosten
kanssa (ks. esimerkiksi Kantola 2009; Harju ym. 2011).

6.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen tekemiseen liittyy useita eettisida kysymyksig, jotka tutkijan on huomioita-
va. Eettisesti hyvéltd tutkimukselta edellytetdan, ettd se noudattaa hyvaa tieteellista kady-
tantoa. Hyvélla tieteellisella kéytannolla tarkoitetaan tiedeyhteison toimintatapojen nou-
dattamista, tutkimuksen suunnittelun, toteutuksen ja raportoinnin huolellista, rehellista

ja tieteelliselle tiedolle asetettuja kriteereitd noudattavaa toteuttamista seka tieteelliseen
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tietoon kuuluvaa avoimuuden noudattamista. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 132; Hirsjarvi
ym. 2009, 21-22; Ronkainen ym. 2011, 152.)

Eparehellisyytta on véltettava tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Toisen tekstia ei saa pla-
gioida eli luvattomasti lainata. Tutkija ei mydskaan saa plagioida itsedédn tai omia tutki-
mustuloksiaan. Tutkimustuloksia ei keksitd eikd muunnella tutkijalle mieleiseen suun-
taan eik& tuloksia yleisteta kritiikittomasti. Tutkimusraportti ei saa olla harhaanjohtava
tai puutteellinen. Toisen tutkijan tyotd ei vaheksytd eika tutkimukseen mydnnettyja
madrérahoja kaytetd vaariin tarkoituksiin. (Kuula 2006, 36-38; Hirsjarvi ym. 2009, 26—
27.)

Lahtokohtana tutkimuksessa tulee olla ihmisarvon kunnioittaminen, eikd ihmisten itse-
madardédmisoikeutta tule misséén tilanteessa loukata. Ihmisen pitad itse saada péaattéa
haluaako hédn osallistua tutkimukseen ja hanen tulee olla tietoinen, minkalainen tutki-
mus on kyseessd, sek& mité tutkimuksen aikana tulee tapahtumaan. Mitd enemmaén tut-
kimuksesta voidaan ajatella olevan haittaa tutkittavalle, sitd enemman tutkimuksesta on
annettava etukateisinformaatiota. (Hirsjarvi ym. 2009, 25; Kylma & Juvakka 2012,
147.))

Tutkimuksen aihe pitéisi valita niin, ettei tutkittavia tarvitse yliméardisesti vaivata. Fyy-
sinen vamma tai rasitus voidaan yleensa melko helposti mitata, mutta henkisen vahin-
gon tai rasituksen arvioiminen etukéteen voi olla haastavaa. Tutkittavien kunnioittami-
nen vuorovaikutustilanteessa kuuluu oleellisena osana henkisen vahingon aiheuttamisen
valttamiseen. (Kuula 2006, 63.)

Yksityisyyden kunnioittamisella tarkoitetaan sitd, ettd tutkittava saa itse p&attad mita
tietoja hén haluaa tutkimuskayttoon antaa, mutta toisaalta myos sitd, ettd tutkimus on
raportoitava silla tavalla, ettei yksittéista tutkittavaa ole mahdollista tunnistaa. Luotta-
muksellisuus tutkimusta tehdessa tarkoittaa sitd, ettd tutkittava voi luottaa siihen, ettd
tutkija k&yttaa kerddméénsé ainoista kertomallaan tavalla ja kasittelee aineistoa huolelli-
sesti. Tietoturvalla taas tarkoitetaan, ettd tutkimusaineisto séilytetaan ja késitellaan siten,
etteivat ulkopuoliset paése siihen kasiksi, eika tutkittavien yksityisyyden suojaa loukata.
(Kuula 2006, 64.)
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Tutkimuksen aihetta valitessa oli olettamus, ettei aiheesta ole viel& kovin paljon tutkit-
tua tietoa. Jotta siitd saatiin varmuus, tehtiin tutkimuksen taustalle kirjallisuuskatsaus.
Né&in voitiin olla varmoja, ettei tutkittavia rasiteta sellaisella aiheella, josta on jo ole-

massa tutkittua tietoa.

Kaikki tutkimuksen osallistujat saivat tiedon tutkimuksesta jonkun toisen tahon kautta,
eikd suoraan tutkijalta. Tutkimukseen osallistujat saivat myos nahtévakseen tutkimuk-
sen saatekirjeen (liite 1) ennen kuin paattivat haluavatko osallistua tutkimukseen. Tut-
kimuksen osallistujat antoivat luvan valittdd omat yhteystietonsa tutkijalle tai olivat tut-
Kijaan suoraan itse yhteydessa. Tutkija ei siis ollut osallistujiin yhteydess& ennen kuin
ndma olivat péattaneet tutkimukseen osallistumisesta, joten tutkija ei ole voinut painos-

taa osallistujia osallistumaan.

Koko tutkimusprosessin ajan tutkija on pyrkinyt parhaan taitonsa mukaan noudattamaan
hyvaa tieteellistd kaytdntod ja pyrkinyt toimimaan rehellisesti. Tutkimusraportissa on
pyritty kuvaamaan tutkimuksen eteneminen mahdollisimman tarkasti. Ainoastaan ai-
neiston luokittelussa alkuperéisilmaisuja ei raportoitu kuin esimerkkitasolla, jotta osal-
listujien yksityisyys séilyisi, eikd yksittaistd osallistujaa voitaisi alkuperéisilmaisuista
tunnistaa. Osallistujien yksityisyyden ja henkil6llisyyden turvaamiseksi myodskaan suo-
riin lainauksiin ei ole laitettu mitaén tunnistetietoja. Tutkimusaineisto koodattiin alkupe-
raisilmaisuiden taulukoinnin yhteydessa, myos tutkittavien yksityisyyden suojaamiseksi
mikali aineiston joku ulkopuolinen sattuisi nékemaan. Tutkimusaineisto on kuitenkin
séilytetty huolellisesti koko tutkimusprosessin ajan ja tuhotaan asianmukaisesti tutki-

muksen raportin valmistuttua.

Osallistujille aiheutuvaa henkistd haittaa oli etuk&teen vaikea arvioida. Aika vammau-
tumisesta oli kaikilla osallistujilla suhteellisen lyhyt, jotta kokemukset akuuttivaiheen
jalkeisesté valittomasta kuntoutuksesta olisi vield kohtalaisen tuoreessa muistissa. Kes-
kustelu vammautumisen alkuvaiheesta nosti osalla osallistujista tunteita pintaan. Tahan
tutkija oli varautunut varaamalla reilusti aikaa haastatteluille ja mahdollisuuden puhua
haastattelun jalkeen ajatuksista, joita haastattelussa nousi mieleen. Tilannetta kuitenkin
helpotti tutkijan mielestd se, ettd tutkija oli osallistujille ennestdan tuttu ja hankalista

asioista selkaydinvammaan liittyen oli puhuttu aikaisemminkin.
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6.4 Tutkimuksen luotettavuus

Joidenkin tutkijoiden mukaan kvalitatiivisen ja kvantitatiivisen tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan arvioida samoin kriteerein. Toiset taas ovat sitd mieltd, ettei laadulliseen
tutkimukseen sovellu maarallistd tutkimusta varten kehitetyt kriteerit luotettavuuden
arviointiin. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei siis ole yhta selkeésti kuin kvantitatiivi-
sessa tutkimuksessa madritelty milla kriteereilld tutkimuksen luotettavuutta tulisi arvi-
oida. (Hirsjarvi ym. 2009, 232; Kylméa & Juvakka 2012, 127.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida joko laadullisen tutkimuksen
yleisilla luotettavuuskriteereilld tai tarkastelemalla tutkimusta laadullisen tutkimuksen
eri menetelmiin liittyvilla luotettavuuskriteereillda (Kylmé & Juvakka 2012, 127). Tassa
tutkimuksessa on paadytty tarkastelemaan tutkimuksen luotettavuutta Kylman ja Juva-
kan (2012, 128-129) esittamilla kriteereilld, jotka ovat: uskottavuus, vahvistettavuus,

refleksiivisyys ja siirrettavyys.

Uskottavuus

Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen ja tutkimustulosten uskottavuutta ja sen 0soit-
tamista tutkimuksessa. Tutkimuksen tekijdn on varmistettava, ettd tutkimuksessa esitet-
tavat tulokset vastaavat tutkimukseen osallistuneiden kasityksiéd tutkimuksen kohteena
olevasta ilmiosta. Tutkimustulokset voidaan palauttaa osallistujille tarkasteltaviksi tai
keskustella asiasta toisen asiaa tutkivan tutkijan kanssa. Uskottavuutta vahvistaa myos
se, etta tutkija on ollut riittavasti tekemisissa tutkittavan ilmion kanssa. Tutkimuspaiva-

Kirjan pitdminen lisd4d myds tutkimuksen uskottavuutta. (Kylma & Juvakka 2012, 128.)

Tutkija piti koko tutkimuksen ajan tutkimuspéivékirjaa, johon tutkija kirjoitti ylos ko-
kemuksiaan ja tuntemuksiaan tutkimuksen edetessa. Tamé kirjanpito auttoi tutkijaa pa-
remmin tiedostamaan omat tuntemuksensa ja kokemuksensa ja syyt tehtyihin valintoi-
hin. Tutkimuksen uskottavuutta lisdd myos se, ettd tutkija on tydskennellyt akuuttivai-
heen jalkeisessa vélittomassa kuntoutuksessa selkdydinvammapotilaiden kanssa useita
vuosia. Tutkija on kuitenkin koko tutkimusprosessin ajan, etenkin aineiston analysointi-
vaiheessa pyrkinyt muistamaan omat sidonnaisuutensa seka yrittdnyt minimoida omien

arvojensa vaikutuksen aineistoon ja sen analysointiin.
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Vahvistettavuus

Vahvistettavuus on koko tutkimusprosessin tarkastelua. Silld tarkoitetaan sitg, ettd toi-
nen tutkija voi seurata tutkimuksen kulkua paapiirteittdin. Koko tutkimusprosessi tulee
olla kirjattu niin selkeésti, ettd lukija ymmartad miten mihinkin vaiheeseen on paadytty.
Toisaalta vahvistettavuus on ongelmallinen kriteeri, koska samastakaan aineistosta kak-
si eri tutkijaa ei valttdmatta saa samoja tuloksia. Tama kuitenkin hyvéksytaan laadulli-
sessa tutkimuksessa. (Kylmé & Juvakka 2012, 129.)

Tassa tutkimuksessa on pyritty kuvaamaan koko tutkimusprosessi mahdollisimman 18-
pindkyvasti ja ymmarrettavasti aina aiheen valinnasta tutkimustuloksiin asti. Aineistosta
nostettuja alkuperéisilmaisuja ja niiden pelkistyksia el haluttu kokonaisuudessaan laittaa
liitteeksi osallistujien henkilollisyyden suojaamiseksi. Kuitenkin jokaisesta aineiston
analysointivaiheesta on laitettu esimerkki (taulukot 3 ja 4), jotta lukijan on helpompi
hahmottaa aineiston analysoinnin ja luokittelun vaiheita. Lisdksi koko aineiston ana-
lyysivaihe on kuvattu kuviona (kuvio 1), prosessin vaiheiden hahmottamiseksi hel-
pommin. Tuloksissa luokittelu on myds paitsi Kirjoitettu tekstiksi, myos kuvattu kaavi-
olla, jotta lukijan on helpompi hahmottaa muodostetut luokat. Liséksi raportti on pyritty
Kirjoittamaan mahdollisimman selkeédksi ja helppolukuiseksi kokonaisuudeksi, jotta

tutkimusprosessin etenemisen seuraaminen raporttia lukemalla olisi jouhevaa.

Refleksiivisyys

Refleksiivisyys edellyttada sitd, ettd tutkija on tietoinen omista lahtokohdistaan tutki-
muksen tekijand. Tutkimuksen tekija vaikuttaa aina aineistoonsa jollakin tavalla ja tutki-
jan on oltava tietoinen omista l&htékohdistaan. Tutkijan on arvioitava omaa vaikutus-
taan aineistoonsa, tutkimusprosessiinsa seké kuvattava omat lahtokohtansa kirjallisessa
raportissa. (Kylmé & Juvakka 2012, 129.)

Osallistujat olivat tutkijalle ennestédén tuttuja tutkijan tyon kautta. Osallistujat ovat kui-
tenkin osallistuneet tutkimukseen omasta tahdostaan saatuaan saatekirjeen saatuaan.
Tutkija ei puhunut yhdenkaan osallistujan kanssa tutkimuksesta ennen kuin osallistujat
itse joko ilmoittivat haluavansa mukaan tutkimukseen tai ottivat tukijaan yhteytta kysy-
akseen tutkimuksesta lisdd. Pirkanmaan erikoiskuntoutuksesta haettiin tutkimuslupaa ja
sen jalkeen heidan henkilokuntansa jakoi saatekirjeitd, jotta tutkija ei voisi vaikuttaa

osallistujien haluun osallistua. Lumipallo-otannalla mukaan valitut osallistujat saivat
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tiedon tutkimuksesta jo osallistuneilta osallistujilta, joten heidank&én osallistumishaluk-

kuuteensa tutkija ei voinut vaikuttaa.

Haastattelutilanteessa se, ettd osallistujat olivat tutkijalle tuttuja, tuntui luovan rennon
haastatteluilmapiirin saman tien. Silla oli kuitenkin myo6s todennékdisesti myds muita
vaikutuksia haastatteluihin. Haastattelu harhautui ajoittain nykyhetkestd puhumiseen
kuntoutusvaiheesta puhumisen sijaan, koska haastateltavat selvasti mielelldan kertoivat
tutulle hoitajalle miten elaméssa nyt menee. Toisaalta myos tutkijan asemassa pysymi-
nen oli valilla haastavaa, koska oli mukava kuulla kuinka tutuilla asiakkailla elamé& on

lahtenyt akuuttivaiheen jélkeisen valittdman kuntoutuksen jalkeen sujumaan.

Osallistujat kuvasivat kuntoutusjaksoa paasaantoisesti myos hyvin positiivisesti ja tutki-
jalle tuli hetkittéin tunne, ettd kuntoutusosastolla tyoskentelevélle hoitajalle ei haluta
sanoa mitéan kovin negatiivista. Tutkija oli huomioinut tdmé&n mahdollisuuden kuiten-
kin jo etuk&teen. Heti haastattelun aluksi osallistujille painotettiin, ettei tutkija edusta
haastattelua tehdesséan tydpaikkaansa ja haastattelun sisalté on luottamuksellista. Muu-
taman kerran myos kesken haastattelun tutkija muistutti, ettd myds negatiivisista asiois-
ta saa kertoa. Toinen tutkijan huomio oli, ettd vastaukset painottuivat hoitohenkilokun-
nan osalta paljon hoitotydhon, joka saattoi johtua siitg, ettd tutkija on sairaanhoitaja. Jos
keskustelu tuntui painottuvan hoitoty6hon, tutkija yritti laajentaa osallistujan ajatuksia

kysymalld muidenkin ammattiryhmien vaikutusta késiteltyyn asiaan.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa myos se, etté tutkija tekee laadullista tutkimusta
ensimmaista kertaa. Etenkin aineiston analysointi oli erittdin haastava vaihe, joka onnis-
tunee luontevammin ja tehokkaammin kokeneemmalta tutkijalta. Tutkija on kuitenkin
kayttanyt aineiston analysointiin ja luokitteluun paljon aikaa ja perehtynyt paljon meto-
dikirjallisuuteen, joka lis&a aloittelevan tutkijan tekeman analyysin luotettavuutta.

Siirrettdvyys
Siirrettavyydelld tarkoitetaan sitg, ettd tutkimuksesta saadut tulokset on siirrettavissé

muihin vastaavanlaisiin tilanteisiin. Jotta tutkimuksessa saadut tulokset voisivat olla
siirrettavissd, tutkimuksen tekijan on kuvattava tarpeeksi tarkasti esimerkiksi tutkimuk-

sen osallistujia ja ympaéristod. (Kylmé & Juvakka 2012, 129.)
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Tutkimuksessa on pyritty kuvaamaan mahdollisimman tarkasti tutkimuksen osallistujat
kerd&malld heiltd tutkimuksen kannalta tutkijan mielesté oleelliset taustatiedot. Nailla
taustatiedoilla toinen tutkija pystyisi kokoamaan vastaavanlaisen osallistujajoukon. Toi-
saalta naiden taustatietojen avulla lukija voi myos itse arvioida onko tulokset siirretta-

vissd. Myos haastatteluymparistdt on kuvattu, jotta lukija voi arvioida niiden vaikutusta.

Tutkimuksessa ei ole tarkemmin eritelty missd Suomen kolmesta selkdaydinvammakes-
kuksessa osallistujat ovat olleet akuuttihoidon jalkeisessa valittdmassé kuntoutuksessa,
koska tutkijan mielesté téll& ei ole merkitysta saatuihin tuloksiin. Kuitenkin lukijallekin
lienee tarkeda tietad, ettd kaikki osallistujat ovat olleet akuuttivaiheen jalkeisessa valit-
tomasséd kuntoutuksessa Valtioneuvoston asetuksen (6.4.2011/336) mukaisesti sel-
kaydinvammakeskuksessa, joten voidaan olettaa, ettd kuntoutuksen tulisi olla ainakin

Suomen mittakaavassa kohtalaisen hyvaa.

6.5 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata mitd selkdydinvammapotilaat kokevat
henkisen tuen olevan ja minkélaista henkistd tukea he kokevat saaneensa akuuttivaiheen
jalkeisen vélittdoman kuntoutuksen aikana ja ndihin kysymyksiin tutkimuksella saatiin

vastaus.

Tutkimus lisdd ymmarrysta selkdydinvammapotilaiden tarvitsemasta henkisesta tuesta
akuuttivaiheen jalkeisessa valittomassa kuntoutuksessa. Tutkimustuloksista on hydtya
kaikille selkdydinvammapotilaiden kanssa tydskenteleville, koska tutkimuksesta kay
ilmi minkaélaisiin asioihin akuuttivaiheen jéalkeisessa vélittoméssa kuntoutuksessa sel-

kéydinvammaiset tarvitsevat henkista tukea jaksaakseen raskaan elaméanmuutoksen Iapi.

Tassa tutkimuksessa on koottu yhteen seitseman selkdydinvammaisen ihmisen koke-
muksia henkisestd tuesta akuuttivaiheen jalkeisen vélittomén kuntoutuksen aikana. Tut-
kimuksen kohteena olevan ilmion hahmottamista selkdydinvammapotilaiden omasta
nakokulmasta voisi edelleen jatkaa suuremman otannan tutkimuksilla. Laajemman ym-
marryksen saamiseksi selkdydinvammaisten henkisesté tuesta, voisi ilmiota tutkia myos
hoitohenkil6kunnan tai omaisten ndkokulmasta. Hoitohenkilokunnan kokemukset sel-

kaydinvammapotilaan tarvitsemasta tuesta saattaisivat erota selkdydinvammautuneiden
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omasta kokemuksesta. Ja koska selkdydinvamma vaikuttaa aina mydés l&heisiin, olisi
mielenkiintoista selvittdd, minké&laista henkista tukea selkdydinvammapotilaan l&heiset
tarvitsisivat ja mikd on heiddn kokemuksensa saamastaan henkisestd tuesta. Kuten

Alasuutari (2007, 278) toteaa, yhden tutkimuksen loppu on toisen tutkimuksen alku.

Tutkimuksellisen kehittdmisen lisaksi tuloksista nousee selked tarve vertaistukitoimin-
nalle. On hyv4, ettd Akson ry:1la on tarkoitus l&hted kehittdmaan selkdydinvammaisten
vertaistukitoimintaa (Selkaydinvammaiset Akson ry). Tutkimuksesta nousee esille min-
kalaisiin asioihin selkdydinvammapotilaat toivoisivat tukea vertaistukihenkil6lta, joten

tutkimuksen tuloksia voitaisiin kayttdd myos tdmén toiminnan kehittdmisessa apuna.

Oma mielipiteeni on, ettd akuuttihoidolla pystytdan pelastamaan selkdydinvammainen
henkiin, mutta akuuttivaiheen jalkeisella kuntoutuksella on merkittdva vaikutus pelastet-
taessa ihminen eldmaan. Iso osa selkdydinvammaisista eldd hyvaa ja taytta elamai ja
onnistunut kuntoutus auttaa vammautunutta oppimaan uusia taitoja niin, ettd elama jat-

kuu vammautumisen jalkeenkin (Akson ry 2011).

”Ensin aattelin, ettd en maa parjaa taalla lainkaan ja sitten kun rupes vahan parane-

maan, niin ajattelin, ettd miksipa en parjais™.
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LITTEET

Liite 1. Saatekirje 1(2)

HYVA SELKAYDINVAMMAKUNTOUTUJA 2.4.2013

Selkéydinvamma muuttaa ihmisen eldmén hetkessd. Vamma aiheuttaa monia erilaisia
oireita vammatasosta ja -tyypisté riippuen. Usein sairaalahoidossa kiinnitetddn huomiota
niin kutsuttuihin somaattisiin oireisiin eli niihin asioihin, joita vamma aiheuttaa fyysi-
sesti, kuten rakon- ja suolen toiminnan muutokset. Henkinen hyvinvointi jaa helposti
naita selvasti havaittavia oireita vahemmalle huomiolle. Hoitajilla ei mydské&én aina ole

kasitystda minkalaista henkista tukea selkdydinvammapotilas haluaisi.

Aikaisempien tutkimusten mukaan selkdydinvammapotilailla on kohonnut riski sairas-
tua masennukseen, karsid huonontuneesta eldmén laadusta ja ahdistuksesta. Monilla
nama oireet alkavat ilmetd jo ensimmdisen vuoden aikana. Selkdydinvammapotilaan
hoidossa pitaisi heti vamman jalkeen huomioida myods vammautuneen psyykkinen jak-
saminen. Tutkimustietoa ei kuitenkaan ole saatavilla siitd, mit4 selkdydinvammapotilaat
ajattelevat henkisen tuen olevan tai minkalaista tukea selkédydinvammapotilaat ovat ko-

keneet saaneensa ensivaiheen kuntoutuksen aikana.

Toivon, ettd rohkaistuisitte osallistumaan opinnéytteeseeni, mikéli olette selkdydin-
vamman saanut henkild, jonka ensivaiheen kuntoutuksen (ensimméinen vammanjalkei-
nen sairaalassa tapahtunut kuntoutusjakso) loppumisesta on alle vuosi aikaa. Vammata-
solla tai —tyypilla ei ole merkitystd. Kaikki kokemukset ja nakemykset ovat arvokkaita.
Opinnaytetyon on tarkoitus selvittdd mita selkdydinvammapotilaat ajattelevat henkisen
tuen olevan ja minkélaista henkista tukea he kokevat saaneensa ensivaiheen kuntoutuk-
sen aikana. Opinnaytetyon tuloksien pohjalta voidaan léhted kehittdmaan selkdydin-
vammapotilaiden saamaa henkistd tukea parempaan suuntaan potilaiden omien koke-
musten pohjalta.

Tutkimusaineisto on tarkoitus keratd ryhméhaastatteluin, mutta mikéli sopiva aika ja
paikka on hankala jarjestaé esimerkiksi litkkumisen hankaluuksien takia, tai haastatelta-
va ei halua ryhmahaastatteluun osallistua, jarjestetadn yksilohaastattelu.
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Haastattelutilanteet kestavét tunnista kahteen tuntiin. Haastattelutilanteet nauhoitetaan,
mikali annatte siihen suostumuksenne. Haastatteluun osallistuminen on tdysin vapaaeh-
toista ja voitte perua osallistumisenne koska tahansa. Haastattelumateriaali on luotta-
muksellista, eiké sitd kasittele kukaan muu kuin tutkija. Opinnédytetyén valmistettua

haastattelumateriaali havitetdan asianmukaisesti.

Mikali haluatte osallistua tutkimukseen, pyydén teitd jattamaan yhteystietonne siihen
yksikkdon, josta saitte tdméan esitteen tutkimuksesta. Otan teihin yhteyttd mahdollisim-
man pian sopivan haastatteluajankohdan sopimiseksi. Annan myds mielellani lisatietoa
opinnaytetyostani, mikéli haluatte tarkempaa tietoa tutkimuksesta ennen paatoksen te-
koa. Voitte myods halutessanne kertoa haastattelusta ystavillenne, joiden arvioisitte ole-

van kiinnostuneita osallistumaan haastatteluun ja jotka kuuluvat kohderyhmaan.

Toivottavasti voimme yhdessa lisatd ymmarrysta selkdydinvammapotilaan henkisesta
tuesta ja selkdydinvammapotilaiden kokemuksista saamastaan henkisestd tuesta ensi-

vaiheen kuntoutuksessa.

Ystavallisin terveisin:

Aino Nokelainen

Kliininen asiantuntija -opiskelija
Tampereen Ylempi Ammattikorkeakoulu
ainopo@gmail.com

puh: 050 540 2165
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Liite 2. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt tietokannat

TAULUKKO 5. Kéytetyt tietokannat (Kylmé & Juvakka 2012, 47-48, muokattu)

TIETOKANTA

KUVAUS TIETOKANNASTA

Medic

CINAHL

Cochrane

PubMed

Suomalainen ladke- ja hoitotieteellinen Kkirjallisuus, joka jaa
kansainvélisten teitokantojen ulkopuolle. Sisaltaa viitteita leh-
tiartikkeleista, raporteista, Kirjoista ja vaitoskirjoista. Tuottaja
Terkko, Helsinki.

Kansainvalinen hoitotieteen ja hoitoty6n viitetietokanta. Tuotta-
ja Cinahl Information Systems, USA. Tietokantaan on linkitetty
myds keskeisten hoitotieteellisten lehtien koko tekstitietokanta
Journals@Ovid Full Text.

Tietokanta sisdltdd systemaattisia katsauksia eli nayttéon perus-
tuvaa tietoa eri hoitomenetelmien vaikuttavuudesta. Tietokan-
nan yllapito tapahtuu kansainvalisend Cochrane-yhteisoné.
Laake- ja terveystieteiden sekd niiden lahialojen kirjallisuusvii-
tetietokanta. Tuottaja National Library of Medicine, USA.
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Liite 3. Kirjallisuuskatsauksen sisédanotto- ja poissulkukriteerit

TAULUKKO 6. Sisdanotto- ja poissulkukriteerit

SISAANOTTOKRITEERIT

POISSULKUKRITEERIT

Tutkimukset, jotka ovat julkaistu
vuosina 2003-2013
Kohderyhména aikuiset pitkaai-
kaissairaat

Tutkimuksen raportointikieli
suomi, englanti tai ruotsi
Tutkimuksessa tutkimusnakokul-
mana ovat potilaan kokemukset
kirjallisuuskatsauksia lukuun ot-
tamatta

Eri metodein tehdyt tutkimukset
hyvéksytaan

Tutkimus on saanut laadunarvi-
ointipisteita 14

Kansainvalisista tutkimuksista
saatavissa koko teksti ilmaiseksi

Kansainvéliset tutkimukset, joista
ei ole saatavana koko tekstia séh-
koisesti

Tutkimukset, joissa henkisen tuki
kohdistuu tarttuvia tauteja sairasta-
viin tai sairauksiin, jotka vaikutta-
vat ihmisen kognitioon
Tutkimukset, joissa kohderyhmana
ovat vain lapset ja/tai nuoret
Uskonnolliseen henkiseen tukeen
liittyvat tutkimukset

Tutkimukset, jotka kohdistuvat
suuronnettomuuksien tai katastrofi-
en jalkeiseen henkiseen tukemiseen
Tutkimukset, joissa henkisté tukea
kuvaavat ainoastaan omaiset tai

ammattihenkil 6t




Liite 4. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt hakusanaparit ja hakutulokset

TAULUKKO 7. Kéytetyt hakusanaparit ja hakutulokset tietokannoittain

Tietokanta Spinal cord in- | mental support | Otsikon Tiivistelman

juries AND [ OR mental | perusteella | perusteella

mental support / | health support/ | valitut valitut
Henkinen tuki | henkinen  tuki

AND selkaydin- | OR psykoso-

va* | psykososi- | siaalinen tuki

aalinen tuki

AND selkaydin-

__-_

Cochrane

__-_

Medic

Manuaalinen 4 2
haku

R 7 A A S

62



Liite 5. Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset

Tutkimuksen
tekija(t),
julkaisuvuosi,
tutkimuksen

taso,

julkaisumaa,

Julkaisukieli

Koivula, M.
Halme, N.
Tarkka, M.

2006

Tieteellinen artik-
keli

Suomi,

suomi

Harju, E.

Rantanen, A.
Tarkka, M-T
Astedt-Kurki P.
2011

Tieteellinen artik-
keli

Suomi,

suomi

TAULUKKO 8. Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset

Tutkimuksen tar-

koitus/ tavoite

Kuvata ohitusleikkaus-
potilaiden depressiota,
hoitajilta saatua sosiaa-
lista sek& arvioida
niiden yhteytta toisiin-
sa.

Kuvata millainen on
eturauhassydpépotilai-
den ja heidan laheisten-
sé sairaalahoidon aika-
na saama sosiaalinen
tuki.

Metodologiset lah-
tokohdat

Kvantitatiivinen tutki-
mus,

Aineisto keréttiin kah-
dessa eri hoitoprosessin
vaiheessa

(N=207)

Aineisto analysoitiin
tilastollisin menetelmin.

Kvantitatiivinen tutkimus
Aineisto kerattiin viikko
hoitojen jalkeen postitse
lahetetylla lomakkeella
seké potilailta (N=200)
ettd omaisilta (N=200)
Aineisto analysoitiin
tilastollisesti SPSS 16.0
Windows —ohjelmalla.
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Keskeiset
tulokset

Patilaat arvioivat saaman-
sa tuen suuremmaksi sai-
raalassa ollessaan, kuin
mydhemmin. Depressiivi-
syys lisdantyi sairaalajak-
son jalkeen. Depression ja
saadun sosiaalisen tuen

valilla nahtiin yhteys.

Saatu sosiaalinen tuki
koettiin melko hyvéaksi.
Vahinten potilaat kokivat
saaneensa emotionaalista
tukea, eniten paatoksen

teon tukea.



De Silva M.
MacLachlan M.

Devane D.

Desmond D.
Gallagher P.
Schnyder U.
Brennan M.
Patel V.

2009

Tieteellinen artik-
keli

Englanti,
Englanti

Leino, K.
2011
Véitoskirja
Suomi,

suomi

Madrittaa trauman
jalkeisen psyykkisen ja
sosiaalisen sairastumi-
sen/ ongelmien ennal-
taehkaisyyn vaikuttavat
keinot sekd méaarittaé
erilaisten psykososiaa-
listen keinojen vaikut-

tavuus.

Kehittda substantiivi-
nen teoria rintasyopaé
sairastavan naisen
sosiaalisesta tuesta
hoitoprosessin aikana
erikoissairaanhoidossa.
Tavoitteena tuottaa
tutkittua tietoa rin-
tasyopapotilaiden tu-
kemiseen.

Systemaattinen kirjalli-
suuskatsaus

Katsaukseen hyvaksyttiin
vain satunnaistetut tut-
kimuksen, joissa kohde-
ryhméné on fyysisesta
traumasta selviytyneet
potilaat

Aineisto analysoitiin
kvalitatiivisella sisallén-

analyysilla.

Kvalitatiivinen tutkimus,
Grounded-teoria
Aineisto keréttiin haas-
tatteluin leikkauksen
jalkeen ja kolmen kk
kuluttua (N= 25) seké
paivakirjamerkinngisté
(N=4) ja hoitajien ja
laékarien ryhméhaastat-
telun (N=6)

Aineistot analysoitiin
grounded teorian analyy-
silla.
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Keskeisimmat keinot
ennaltaehkéisyyn oli
psyykkisen tuen antami-
nen seka psyykKkisista
ongelmista kertovat Kirja-
set/vihkoset.

Néayttoa ei 10ydetty siita,
ettd ennaltaehkdiseva
psyykkinen terapia tai
itseopiskelu suojaisi
sairastumiselta.

Potilaat tarvitsevat tukea
kaikilla sairauteen liitty-
villa osa-alueilla. Tuen
antamisen tulee olla tar-
veldhtdista. Potilaan
omien sisdisten voimava-
rojen loytdmiseen pitaé
rohkaista ja tukea. Poti-
laat my0s tarvitsevat
uskoa tulevaisuuteen ja
rohkaisua ja apua mina
kuvan muuttumisesta
selvidmiseen. Psyykkisen
tuen keinoja pit&a aktiivi-

sesti kehittda



Salonen, P.
2011
Véitoskirja
Suomi,

englanti

Heiskanen, S.
2009

Véitoskirja

Suomi,

suomi

Selvittad interventioi-
den vaikutusta leikattu-
jen rintasyopapotilai-
den eldmanlaatuun ja
sosiaalisen tuen merki-
tystd ja syventaa tieta-
mysté nailta osa-
alueilta.

Kuvata MS-

tautiin vastasairastu-
neiden terveyteen liit-
tyvaa elamanlaatua,
tarkastella mm. psy-
kososiaalisen tuen
merkitysta terveyteen
liittyvén eldméanlaadun
edistdmisessé ja arvioi-
da psykososiaalisen
tuen tarvetta ja tuen
riittavyytta sekd niihin
yhteydessa olevia teki-

joita.

Kvantitatiivinen tutkimus
Aineisto koostuu interven-
tio- (N=85) ja kontrolli-
ryhmaésta (N=79)

Aineisto kerdttiin kolmes-
sa eri vaiheessa: puhelin
interventiolla, kasvokkain
annetulla ohjauksella seka
néiden yhdistelmalla.
Aineisto analysoitiin
EORTCQLQ-BR23 ja
QLI-CV -mittarein

Kvantitatiivinen tutkimus
Aineisto kerdttiin postitse
lahetetylla kyselylomak-
keella esitestauksen lisaksi
kahdella eri kerralla (N=
205).

Toisella kerralla kysely
lahetettiin vain ensimmai-
selld kerralla vastanneille
(N= 155).

Aineisto analysoitiin tilas-
tollisten monimuuttuja-

menetelmien avulla.
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Seka puhelimitse etté
kasvotusten annetusta
tuesta oli hyotya rin-
tasyopépotilaille. Var-
hainen interventio
edesauttaa parhaiten
rintasyopéapotilaiden
selviytymistd ja hyvaa
fyysista, psyykkista ja
sosiaalista elamanlaatua.
Potilaat, joiden elamén-
laatu on huono ja joiden
elaménlaadun huonone-
minen sairaalassaolon
aikana voidaan tunnistaa,

tarvitsevat eniten tukea.

Vastasairastunut tarvitsee
terveyteen liittyvén
elaménlaadun edistami-
seen ladkehoitoa ja psy-
kososiaalista tukea, joka
sisaltaa tietoa terveydesta
ja toimintakyvysté seka
keskustelua tunne-
eldméstd ja sosiaalisista
olosuhteista. Laékehoi-
dolla ja psykososiaalisel-
la tuella voidaan edistaa
vastasairastuneiden hei-
kentynytta terveyteen

liittyvéa elaménlaatua.



Kantola, H.
2009
Véitoskirja

Suomi,

suomi

Mattila, E.
2011
Véitoskirja
Suomi,

suomi

Selvittéa vakavan sai-
rauden merkitystéa
ihmisen elamassa ja
lisata kroonisen sairau-
den eldmankulkuun
kohdistettu-

jen merkitysten tieta-

mysta.

Muodostaa teoreettinen
malli potilaan ja
perheenjdsenen emo-
tionaalisesta ja tiedolli-
sesta tuesta sairaala-
hoidon aikana.
Tavoitteena oli tuottaa
tietoa, jota voidaan
hyddyntéa potilaiden ja
perheenjasenten tuke-
misen, hoidon perhe-
lahtoisyyden seka tuki-
interventioiden kehit-

tamisessa

Kvalitatiivinen tutkimus.

Aineisto kerattiin kayt-
tamalla haastattelua,
elamankulkukaaviota ja

yhta paivakirjaotetta.

Aineistot analysoitiin
kvalitatiivisen sisallon-

analyysin keinoin.

Tutkimuksessa on kay-
tetty seka kvalitatiivisia
ettd kvantitatiivisia ai-
neistoja.

Aineisto on kerétty poti-
laiden, hoitajien ja
omaisten ryhmé- ja yksi-
Iohaastatteluin seka ky-
selylomakkein.
Kvalitatiiviset aineistot
analysoitiin
induktiivisella siséllon-
analyysilld, kvantitatii-
visten aineistojen ana-
lyysissa

kaytettiin kuvailevia seka
monimuuttujamenetel-

mia.
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Potilaat olisivat toivoneet
enemmadn tietoa sairauden
vaikutuksista normaaliin
eldmaan.
Moni potilas oli ahdistu-
nut ja peloissaan, eika
kokenut saaneensa tarvit-
semaansa tukea.
Perheenjésenten ja ystavi-
en tuki koettiin merkitta-
vammaksi jaksamisen
kannalta.

Sairaanhoitajat hyddynsi-
vat kollegiaalisuutta tuen
antamisessa ja tuen tar-
peen tunnistamisessa.
Potilaat ja omaiset kuvasi-
vat parhaiten onnistuneen
hoitajien ystavallisyyden,
kunnioituksen, hyvéksy-
misen ja kuuntelun. Hei-
kommin kuvattiin toteutu-
neen hoidon
suunnittelussa mukana
oleminen, kirjallisen tie-
don ja eldméntapojen
muutoksiin liittyvan tie-
don saaminen, tunteiden
ymmartaminen ja tiedon-
saanti omaa jaksamista

varten.



Lehto, U-S.
Helander, S.
Aromaa, A.

2010

Tieteellinen artik-
keli

Suomi,

suomi

Tutkimuksen tavoitteena
oli keraté yleistettavat
tiedot suomalaisten etu-
rauhassyopépotilaiden
kokemuksista sairastu-
mis- ja hoitovaiheessa,
hoitoihin liittyvista
haitoista seka potilaiden
hyvinvoinnista.

Kvantitatiivinen tutki-

mus, satunnaisotanta

Aineisto keréttiin 5
vuotta hoidon jalkeen
postitse lahetetylla
lomakkeella
(N=1239)

Aineisto analysoitiin
tilastollisesti kayttaen
SAS ja SPSS (PASW)

—ohjelmia.
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Potilaat olivat padosin
tyytyvéisid saamaansa
hoitoon ja tapaan kertoa
sairastumisesta. Vain noin
puolet kuitenkin koki, etta
heidan henkinen hyvin-
vointinsa olisi otettu huo-
mioon sairaalajakson
aikana. Potilaat myds
olisivat toivoneet enem-
man tietoa sairaiden vai-
kutuksista, joka heidan
mukaansa olisi auttanut

my0s henkista jaksamista.
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