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Taman kehittdmistyon tarkoituksena oli selvittdd selkdydinvammaisen
hengityshalvauskuntoutujan kuntoutumisprosessin ydintekijat. Kehittdmistyon tarve
oli tyéelamaldhtdéinen ja se oli osa Validia Kuntoutus Helsingin
hengityshalvauskuntoutujien kuntoutuksen kehittdmista. Kehittdmistehtavat olivat:
mitka tekijat kuntoutumisprosessissa a) edistavat ja b) rajoittavat kuntoutumista
kuntoutujien nakdkulmasta seka kuvata kuntoutumisprosessin ydintekijat
moniammatillisen tydryhman nakdékulmasta. Kehittdmistydstd syntyi kuvaus
selkdydinvammaisen hengityshalvauskuntoutujan kuntoutumisprosessin
ydintekijoista, jotka edistavat kuntoutujan toimintakykya.

Kehittamisty6éssa kaytettiin toimintatutkimuksellista lahestymistapaa.
Kehittdmisprosessi eteni vaiheittain. Ensin tehtiin kuntoutujien ryhmahaastattelu
internetissd. Seuraavaksi toteutettiin moniammatillisen tyéryhman yhteiskehittely ja
ryhmakeskustelu, mihin ndkokulmaa toi myds kuntoutujien ryhmahaastattelun
tulokset. Molemmat aineistot analysoitiin aineistolahtdisen sisallén analyysin avulla.

Kuntoutujien ryhmahaastattelussa nousi tarkeana tekijanad, ettd kuntoutusjaksolla
kuntoutumista edisti luottamuksellinen suhde henkilokuntaan sekd maaratietoinen
toiminta heidan kanssaan, missa perhe ja ystavat sekd apuvalineet olivat tarkedssa
roolissa. Kuntoutusjaksolla opitut asiat eivat kuitenkaan siirtyneet sujuvasti
kotiutumisen my6td kuntoutujan omaan toimintaymparistoon, missa rajoittavaksi
tekijoiksi nousivat erimielisyydet itsemaaraamisoikeudesta ja yksityisyydesta seka
heikko luottamus hoitorinkiin. Rajoittavana tekijana olivat myds haasteet omaisten ja
hoitoringin suhteissa. Kuntoutumista kotona kuitenkin edistivat keskustelut hoitoringin
kanssa itsemaarddmisoikeudesta ja yksityisyydestd sekd omaisten siirtyminen
hoitorinkiin.

Moniammatillisen tyoryhman nakoékulmasta ydintekijoiksi nousivat
kuntoutuskeskuksen sisdiset vahvuudet, luottamuksen saavuttaminen ja omaisten
tukeminen ja huomioiminen sekd vertaistuki ja sen kehittdminen. Yksilollisten
tekijoiden ja yksityisyyden huomioiminen nousivat myos ydintekijoiksi. Kuntoutujan
voimaantumisen, valtaistumisen sekd toimijuuden vahvistaminen omassa
toimintaymparistdssa kuntoutumisprosessin aikana nahtiin moniammatillisen
tydryhman nakokulmasta ydintekijana. Ydintekijdksi nousi myds yhteistyon
tiivistdmista rajapinnoilla erilaisin toimenpide-ehdotuksin, mika tukee ajatusta
kuntoutuksen painopisteen siirtdmisestd myos kuntoutusjakson aikana kuntoutujan
omaan toimintaymparistoon.

Avainsanat Toimintakyky, Kuntoutuminen, Ydintekijat,
Selkaydinvamma, Hengityshalvaus
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The purpose of this study was to describe the key elements in the rehabilitation
process for patients with high spinal cord injury (SCI). This development project was
part of the development work in Validia Rehabilitation Helsinki. The aim was to report
which factors facilitate or hinder recovery from the patient's perspective and describe
the key elements in the rehabilitation process used by a multi-professional team. The
goal of the project was to improve the functioning of patients with high SCI. This stu-
dy was carried out using a functional research approach. The data was collected in
two phases. The first research question was examined in group interviews on the in-
ternet. The group consisted of patients with high SCI. The second research question
was carried out in cooperation with a multi-professional team in Validia Rehabilitation
Helsinki.

The patients found that a facilitating factor was purposeful and consistent support
during the rehabilitation period. The help and support from friends and family was
seen as an important facilitator. High tech equipment and power wheelchairs were
playing a big role in the patients participation. The main factors hindering recovery
were conflicts between patient and home service concerning autonomy and privacy.
There were also challenges in relationships between family and home service which
make recovery more difficult. The patients felt that they did not trust all the members
of the home service. Discussions with the home service improve the situation. The
family took part in the care responsibilities supporting recovery because it gave more
time for family.

The facilitating and hindering factors were used to influence the key elements in the
rehabilitation process described by the multi-professional team. From the multi-pro-
fessional team’s point of view the key elements in the rehabilitation process were the
strengths of the rehabilitation center, building trust, supporting and paying attention to
family and friends, as well as peer support and developing peer support. The key
element privacy, should be observed already during the rehabilitation period in order
to let patents gain experience in being alone. Allowing individual factors to play a role
was another key element. Other key elements were discovered as well. Supporting
the patients” empowerment as well as functioning in the living environment during the
rehabilitation period were also key elements. Tightening the cooperation with part-
ners who are working close to the patient was also a key element. The multi-profes-
sional team came up with practical suggestions for tightening the cooperation
between everyone working with the patient, which was also a key element.

Keywords Functioning, Rehabilitation, Recovery, Key elements,
High Spinal Cord Injury
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1. Johdanto

Sosiaali- ja terveysministerion kuntoutuksen tutkimuksen kehittdmisohjemassa (2004)
sanotaan, ettd kuntoutuksen tulevaisuuden haasteet vaikeavammaisten kuntoutumi-
sessa nousevat kehittyneesta teknologiasta ja ladketieteesta, mikd on luonut mahdolli-
suudet toimintakyvyn yllapitamiseen, vaikka vammat aiheuttavat merkittavia rajoitteita.
(Kuntoutuksen tutkimuksen kehittamisohjelma 2004: 23.) Sosiaali- ja terveysministerit
on asettanut tydryhman uudistamaan vammaislainsdadantda, jonka tarkoituksena on
yhdistda nykyinen vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki uudeksi vammaislaiksi ja
selvittda muita uudistamistarpeita (Vammaislainsaadannoén uudistus 2014).

Sosiaali- ja terveysministerid on kriittisesti selvittanyt hengityshalvauspotilas -kasitetta
ja sen ainutkertaista olemassa oloa Suomessa. Hengityshalvauspotilas -kasitteella on
aikaisemmin tarkoitettu vaikeaa henkea uhkaavaa hengitysvajausta, jonka hoitoon on
tarvittu pitkaaikaista tai pysyvaa hengityslaitehoitoa. Kasite on vakiintunut polioepide-
mian myo6ta ja nain jaanyt hallinnolliseen kayttéon naihin paiviin asti. Kasitteen maarit-
tely on kuitenkin nykypaivana ongelmallista, koska sairaudet ja niiden tasot ovat muut-
tuneet. Hengityshalvaus ei ole erillinen sairaus vaan sen voivat aiheuttaa useat eri sai-
raudet tai vamma. Selkaydinvaurion aiheuttama hengityshalvaus on &killinen. (Hengi-
tyshalvauspotilaiden hoito 2006: 16, 17, 18.)

Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa kaytan kasitetta selkdydinvammainen hen-
gityshalvauskuntoutuja, koska se on vakiintunut kasite tydpaikallani Validia Kuntoutus
Helsingissa. Selkdydinvammaisesta hengityshalvauskuntoutujasta kdytdn myos kasit-
teitd kuntoutuja ja osallistuja. Sosiaali- ja terveysministeridon raportin mukaan tdma
vammaryhma on pieni ja statuksensa vuoksi sidottu sairaalan henkilokunnan hoitoon.
Raportissa todetaankin, ettd olemalla sairaalan kirjoilla saattaa se heidat eriarvoiseen
asemaan muihin vammaisryhmiin verraten. (Hengityshalvauspotilaiden hoito 2006: 35,
37.)

Tutkimuksellisen kehittamistyon aihe nousi tyépaikallani Validia Kuntoutus Helsingissa
tarpeesta selvittda tdman kuntoutujaryhman kokemuksia kuntoutumisprosessista, mika
edistdd kuntoutujan toimintakykya. Lisaksi Validia Kuntoutus Helsingissa halutaan ke-
hittaa kaytantoja kuntoutujalahtdéisemmiksi. Validia Kuntoutus Helsingilla (Invalidiliiton
Kuntoutus Oy) on yli 60 vuoden kokemus vaativasta neurologisesta kuntoutuksesta.
Selkdydinvammaisten hengityshalvauskuntoutujien maara akuutinvaiheen jalkeisessa
valittdbmassa kuntoutuksessa on lisdantynyt vimeisen 10 vuoden aikana ja teknologian
myo6ta menetelmat ovat kehittyneet. Tutkimuksellisen kehittamistydn aihevalintaa tukee
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tyopaikkani tarpeiden lisdksi hengityshalvaus-kasitteen sekd vammaislain mahdollinen
muuttuminen ja kuntoutuksen paradigman muutos kuntoutujan valtaistumisen ja yh-
teiskunnallisten perustelujen kautta.

Kuntoutuksen toimintamalli on perinteisesti ollut kovin vajavuuskeskeinen ja kuntoutuk-
sen suunnittelu seka toteutus ovat olleet asiantuntijakeskeista. Viime vuosikymmenten
aikana kuntoutukseen on noussut uusi paradigma, joka kasittda kuntoutujan oman ko-
kemuksen ja asiantuntemuksen esiin tuomista ja keskittymistd voimavaroihin vaja-
vuuksien sijasta. Uusi paradigma korostaakin kuntoutujan aktiivista roolia ja valtaistu-
mista omassa toimintaymparistéssaan. (Kuntoutuksen tutkimuksen kehittdmisohjelma
2004: 23, 24.) Sosiaali- ja terveysministerion tulevaisuuskatsauksessa mainitaan myos
ihmisten aktiivisemmasta roolista yhteiskunnassa. Sen mukaan palvelujen kayttaja voi
olla myds arvioija ja kehittdja. (Sosiaali- ja terveysministerion tulevaisuuskatsaus 2014:
11.) Kehittdmisohjelmassa myds kuvataan, ettd kuntoutuksen tutkimuksen tulisi keskit-
tya etsimaan ratkaisuja, jotka auttavat kuntoutujaa selviamaan nyky-yhteiskunnassa.
(Kuntoutuksen tutkimuksen kehittdmisohjelma 2004: 25.)

Kuntoutujan valtaistuminen omassa elamassaan onnistuu parhaiten, jos hanelld on
mahdollisuus tehda valintoja ja kontrolloida omaa kuntoutusprosessiaan. Vaikeavam-
maisten kuntoutuksessa onkin syyta kysya, miten kuntoutustoiminta voisi olla lahem-
pana kuntoutujan arkielamaa. Yleisesti nahdaan, ettd kuntoutujan aktiivinen osallistu-
minen kuntoutusprosessiin tukee parhaiten valtaistumista ja yhteisdllista osallistumista.
(Jarvikoski ym. 2009: 21,22.)

ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) on Maailman ter-
veysjarjeston (WHO) kansainvalinen luokitus, jonka avulla voi tarkastella laajasti ihmi-
sen toimintakykya. Siihen kuuluvat oleellisesti toimintakyvyn tasoina kehon toiminnot ja
rakenteet, suoritukset seka osallistuminen arkielamaan ja yhteiskunnan toimintaan.
(ICF 2013: 3.) Asiantuntijat kysyvatkin, koskeeko kuntoutus nykypaivana liikaa yksittai-
sia terapioita pyrkien muutoksiin ruumiin toimintojen ja rakenteiden tasolla ja nain ollen
vaikutukset eivat ndy suoritusten ja osallistumisen tasolla (Jarvikoski ym. 2009: 23).

Kuntoutujan onnistuneen kuntoutumisprosessin tavoitteena nahdaan toimintakyvyn
edistyminen. Kuntoutuminen on ihmisen ja ymparistdn muutosprosessi. Nykypaivana
oleellista on kuntoutujan osallisuus kuntoutusprosessissa ja ymparistéon vaikuttami-
nen. (Valtioneuvoston kuntoutusselonteko 2002: 3.) Nama ovat keskeiset lahtdkohdat
myos tassa tutkimuksellisessa kehittamistyossa. Selkdydinvammaisen hengityshal-
vauskuntoutujan osallisuuden vahvistaminen ja omasta eldamastd vastuun ottaminen
kuntoutumisprosessissa.



2. Selkdaydinvammaisen hengityshalvauskuntoutujan toimintakyky

Seuraavaksi esittelen selkdydinvammaisen hengityshalvauskuntoutujan toimintakykya
ICF:n kautta, jossa kuvataan kuntoutujan ruumiin ja kehon toiminnot seka ruumiin ra-
kenteet, suoritukset ja osallistuminen seka niihin vaikuttavat ymparisto- ja yksilotekijat.
Aihetta tarkastelen I6ytyneen tutkimustiedon valossa. Seuraavassa kappaleessa kasit-
telen kuntoutumisen maaritelmaa tutkimustietoon nojaten seka toimintakykya kuntou-
tumisprosessin edistdmana synteesin muodossa.

2.1. Toimintakyky laaja-alaisena ja vuorovaikutuksellisena ilmiona

Toimintakyky on kuntoutujan valmiuksia selviytya paivittaisen elaman tehtavista kotona,
tydssa ja vapaa-aikana. Maailman terveysjarjestén ICF -luokitus on kasitteellinen jar-
jestelma, joka kasittelee yksilon toimintakykya, toimintarajoitteita ja terveytta laaja-alai-
sesti ymparistétekijat huomioiden. Toimintakyvyn tasoja ovat kehon toiminnot ja raken-
teet, suoritukset ja osallistuminen arkielaman ja yhteiskunnan toimintoihin. (ICF 2013:
3.) Kuntoutumisprosessin etenemista edistavia tai rajoittavia tekijoitéd voidaan jasentaa
hyodyntamalla ICF -luokitusta viitekehyksena. Se jasentaa, millaisten vaiheiden kautta
kuntoutujan muutosprosessi kohti parempaa toimintakykyisyytta etenee. (Jarvikoski —
Karjalainen 2008.)

Vuorovaikutuksellisuus nakyy ICF -luokituksessa (tarkemmin kuviossa 1), kun tiede-
tadan, ettd terveydentila vaikuttaa suorituksiin ja osallistumiseen, mutta myds ihmisen
toiminta vaikuttaa terveydentilaan. Tiedetdan myds, ettd ruumiin toimintoihin, suorituk-
seen ja osallistumiseen vaikuttavat ihmisen yksil6lliset ja ymparistotekijat. Inminen voi
myds toiminnallaan muokata ymparistda seka omia henkilokohtaisia ominaisuuksia.
Nain ollen voidaan ndhda, ettd muutos yhdessa tekijdssad vaikuttaa myds muihin teki-
jéihin. ICF - malli tarjoaa siis oivan apuvalineen kuntoutujan kuntoutumisen tarkaste-
luun. (Jarvikoski — Harkapaa 2011: 98, 99.) Koskinen (2011) tuo esiin, etta ICF -luokitus
toimii viitekehyksena vaikeasti vammautuneen kuntoutuksessa, koska siina tulee huo-
mioida vuorovaikutusta, ihmissuhteita sosiaalisessa elamassa seka persoonallisuu-
teen, arvoihin seka aikaisempiin kokemuksiin liittyvia asioita kuntoutujan toimintaympa-
ristdssa (Koskinen 2011).
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Kuvio 1. Vuorovaikutussuhteet ICF -luokituksessa (mukaillen ICF 2013: 18.)

Selkaydinvaurio on ihmiselle valtava katastrofi, mikd muuttaa yllattden ihmisen elamaa
kokonaisvaltaisesti. Kehossa tapahtuu fyysisid muutoksia, mitkd nayttaytyvat vaikeute-
na tuntea tai liikuttaa raajoja tai alentuneena hengityskykyna. Kun ihmisen tiedollinen ja
alyllinen puoli ovat entisellaan, vaikuttavat psykologinen ja sosiaalinen puoli seka tun-

teet lopulliseen sopeutumiseen. (Vocaturo 2009: 104.)

2.2. Selkaydinvaurio ja hengityshalvaus

Selkaydinvauriolla tarkoitetaan selkaytimen vauriota, joka syntyy yleensa tapaturmai-
sesti. Tapaturmaisesti syntyneessa selkadydinvauriossa mekaaninen voima aiheuttaa
nikamamurtuman, nikaman siirtyman tai valilevytyran. Ei-tapaturmaisia selkaydinvau-
rion aiheuttajia ovat kasvaimet, tulehdukset, verenkiertohairiét ja selkdydinkanavan ah-
tautuminen. Suomessa traumaattisia selkaydinvaurioita on noin 14 tapausta miljoonaa
henkil6d kohti. (Kaypa hoito 2012.) Sosiaali- ja terveysministerid (2006) on raportis-
saan arvioinut, ettd Suomessa hengitysta avustavaa hengityslaitetta ja avustajaa koto-
na kayttaa noin 600-800 henkilda. Selkdaydinvammaisia hengityshalvauksen saaneita
(105 henkilon otoksella) on noin 17%. (Hengityshalvauspotilaiden hoito 2006: 15, 27.)

Selkaydinvammaisen toimintakyky maaraytyy selkaydinvaurion tason (kaula-, rinta- ja
lanneranka, ristiluu) ja vaurion tyypin (osittainen tai taydellinen) mukaan. Neliraajahal-
vaus (tetraplegia) seuraa kaularangan (C) vaurioista ja alaraajojen halvaus (paraple-
gia) kaularankaa alemmilta tasoilta. (Kaypa hoito 2012.) Toimintakykya voidaan tarkas-
tella kliinisen neurologisen ASIA:n (American Spinal Injury Association) mukaan AlIS
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(Impairment Scale) -luokituksella. Talla tasoluokituksella maaritelldén vaurion taydelli-
syys tunnon ja lihasvoimien osalta. (Kaypéa hoito 2012.) Tdman tarkan kuvauksen pe-
rusteella voidaan arvioida, mikd on vamman ennuste, toimintakyky ja hoidon tulos.
(Dahlberg — Alaranta 2008.)

Pallea on tarkein hengityslihas. Se on iso lihas, jonka hermotus lahtee kaularangasta
(C3-C5). Hengityskonehoito tarvitaan henkil6illa, joilla on selkdydinvaurio C3 tai ylem-
pana. Hengityskone liitetdan kaulan etuosaan kirurgisesti asennettuun trakeostomiaan.
(Garrett — Shatzer — Bach 2009: 69, 86, 87.) Vauriotaso ja -tyyppi vaikuttavat merkitta-
vasti hengitysvajeen pysyvyyteen. C2 ja alemmissa vaurioissa on mahdollista, etta pal-
leahermo toimii ja nain ollen voidaan asentaa palleahermon stimulaattori tukemaan
pallean toimintaa. Oleellista on, ettd noin 3-5 vuoden jalkeen vammautumisesta tarkis-
tetaan, onko spontaanihengitys palautunut. (Kaypa hoito 2012.)

Palleastimulaattoriin liittyen on tehty useita tutkimuksia C1-C3 vauriotason selkaydin-
vammaisille. Tutkimukset osoittavat, etta onnistunut palleastimulaattori asennus vahen-
taa tai poistaa hengityskoneen kayton ja nain ollen mahdollistaa mutkattomamman liik-
kumisen ja sosiaalisemman kanssakdymisen. Samoissa tutkimuksissa myds todetaan
palleastimulaattorin vahentavan infektioriskia ja mahdollisesti kuolleisuutta. (Hirschfeld,
S — Exner, G — Luukkaala, T — Baer, G. A: 2008; Romero ym. 2012.)

Kaulaytimen vaurion selkaydinvammoissa keuhkotuuletus on heikentynyt ja yskiminen
tehotonta. Siitd seuraa helposti atelektaasitaipumusta, keuhkoputkitulehduksia ja
keuhkokuumetta. (Ahoniemi — Valtonen 2009.) Keuhkokuume on yleisin kuolinsyy sel-
kadydinvammaisilla, joilla on hengityshalvaus (DeVivo — Ivie 1995: 230). Hengitys-
komplikaatioiden ehkaisemiseksi tarvitaan tarkoituksenmukaista hoitoa ja terapiaa.
Tassa yhdeksi tarkeaksi toiminnaksi nousevat yskityskoneen (CoughAssist) kaytto tra-
keostomian kautta, mikd nostaa eritteitd keuhkoista puhdistettavaksi katetrilla imulait-
teen avulla. Nama toiminnot vaativat ammattilaisilta perehtymista. Selkaydinvammaisil-
le, joilla on kaulaytimen vaurio ja hengityshalvaus, suositellaan myds opeteltavaksi
glosfopharyngeal hengitys eli ns. sammakkohengitys. Taman tekniikan avulla henkild
pystyy olemaan jopa tunteja ilman hengityskonetta, vaikka hanella ei olisi spontaania-
hengitysta. (Garrett — Shatzer — Bach 2009: 78, 84, 85, 89, 90)

Muut fyysiset rajoitteet selkdydinvammassa kuten rakon ja suolen hairidt, spastisuus,
krooninen kipu, seksuaaliset toimintahairiét seka verenpaineen vaihtelut nayttelevat
vield isoa roolia kuntoutujan vammaan sopeutumisessa. Psykososiaalisten tekijdiden
vaikutukset toimintakykyyn ovat myds merkittavia. (Vocaturo 2009: 104.) Saikkosen,
Karpin, Huuskon, Dahlbergin, Makisen ja Uutelan (2004) tutkimuksessa haastateltiin
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48 selkaydinvammaista fyysiseen suorituskykyyn sekd masennukseen liittyen. Selkay-
dinvammaisista pyoératuolin kayttajistd 60 % oli ollut painehaavoja vammautumisen jal-
keen. Kolmella neljasta oli ollut virtsatieinfektio ja yli puolet kertoivat, ettd rakon hairitt
hairitsevat oleellisesti paivittaisia toimintoja. Tutkimukseen osallistujista kaikki eivat ha-
lunneet tayttdd masennukseen liittyvad kyselya, mutta ne jotka kyselyyn osallistuivat,
yhdelld kolmesta oli lievaa, kohtalaista tai vaikeaa masennusta. Sukupuolella eika
vammatasolla ollut masennukseen merkitysta, mutta yleisempaa se oli 46-60-vuotialil-
la. (Saikkonen — Karppi — Huusko — Dahlberg — Makinen — Uutela 2004: 463, 463.)

2.3. Selkaydinvammaisen suoritukset ja osallistuminen arkielamassa

Suoritukset ja osallistuminen ovat kiinnostavia tasoja, kun mietitdan kuntoutuksen ta-
voitteita. Suorituksilla tarkoitetaan kuntoutujan tekemia tehtavia seka toimia ja osallis-
tumisella kuntoutujan osallisuutta arkielamassa ja yhteiskunnassa. (Jarvikoski — Har-
kapaa 2011: 96, 97.) Sosiaali- ja terveysministerion (2015) asettama tydéryhma on pyr-
kinyt uudistamaan vammaislainsdadantda niin, ettd ne turvaisivat vammaisten henki-
I6iden osallisuutta, itsemaaradmisoikeutta seka tarvittavaa huolenpitoa ja ettd he pys-
tyisivat elaa ja toimia yhdenvertaisina kansalaisina yhteiskunnassa. Valtion ja kuntien
heikko taloudellinen tilanne on raportissa saanut erityisesti huomioita. (Lainsdadannon
uudistamisryhman loppuraportti 2015: 10.)

Selkaydinvammaisella, jolla on hengityshalvaus ja taydellinen selkaydinvaurio, kaulan
alueen ja niskan lihakset toimivat osittain. Paan kannattelu ja liikkeet ovat mahdollisia,
mutta haasteellisia. Tuolloin itsendinen liikkuminen onnistuu sahkdkayttdisen pyoratuo-
lin avulla, jossa on leuka- tai padohjaus. Siirtymisiin kuntoutuja tarvitsee 1-2 henkildén
apua niin ettd nostovyo6ta tai henkildnostinta hyédynnetaan. Ruokailun ja hygienian
osalta selkdydinvammainen hengityshalvauskuntoutuja tarvitsee myoés apua. (Dahlberg
— Alaranta 2008.) Hengityskoneella on myds vaikutus puheeseen. Kuntoutuja tarvitsee
puhekanyylin rytmittdmaan puhettaan hengityskonetta mukaillen. (Harvey 2008: 220.)
Olemassa olevaa lihastoimintaa pyritdan hydédyntdmaan liikkkumisessa ja toimintakyvyn
edistamisessa selkaydinvammaisella. Toimintakyvyn edistyminen ohjaa toimintakoko-
naisuuksien hallintaan kuten asioiminen, opiskelu, tyd, yhteiskunnallinen osallistuminen
ja vapaa-ajan vietto. (Kaypa hoito 2012.)

Kantanen, Mattila, Murtonen ja Haapalo (2015) raportoivat toimintakykyyn liittyvasta
tutkimuksesta, joka oli tehty Suomessa selkdydinvammaisille. Siina selkaydinvammais-
ten arjen haasteet suuntautuvat likkumiseen, kotielaman toimintoihin seka itsestd huo-
lehtimiseen liittyviin seikkoihin. Tama vastaa hyvin kansainvalisia tutkimuksia. Tutki-
muksessa kuntoutujat eivat juurikaan ilmaisseet haasteita tyéhon tai lasten hoitoon liit-



tyen. Tdma saattaa johtua siitd, ettd suurin osa vastaajista ei ollut tydeldamassa ja kes-
ki-ika oli 54-vuotta, jolloin lasten hoito ei vastaajille ollut luultavastikaan ajankohtaista.
(Kantanen — Mattila — Murtonen — Haapalo 2015: 92, 93.)

Osallisuudesta ja osallistumisesta puhuttaessa tarkoitetaan myds kuntoutujan osallis-
tumista kuntoutumisensa suunniteluun ja tulosten arviointiin seka toisaalta kuntoutujan
yleistd osallistumista yhteiskunnan toimintoihin. Se, ettd kuntoutuja osallistuu aktiivi-
sesti oman kuntoutumisprosessiinsa jo kuntoutusjaksolla, tukee se osallistumista jat-
kossakin omassa toimintaymparistossa. (Jarvikoski ym. 2009: 22.)

Lindberg, Kreuter, Taft ja Person (2013) ovat tutkineet selkdydinvammaisten osallistu-
mista omaan hoitoonsa ja kuntoutukseensa kuntoutujien nakdkulmasta. Tutkimuksessa
nousi osallistumiseen liittyen viisi teemaa: kunnioitus ja rehellisyys, suunnittelu ja paa-
toksenteko, tieto, motivaatio ja kannustus sekd perheen osallisuus. Tutkimuksessa
haastateltiin 10 selkdydinvammaista ja haastattelut nauhoitettiin ja analysoitiin sisallén
analyysilla. Tutkijoiden johtopaatds oli, ettd selkdaydinvammaisen osallistuminen on
valttamatonta ja edellytys onnistuneen hoidon ja kuntoutuksen toteutumisessa. Huo-
mioitavaa oli vield myos, ettd osallistuminen kuntoutukseen on jokaiselle kuntoutujille
erilaista, mika edellyttda henkildkunnalta huomiointia kuntoutujan halukkuudessa osal-
listua. (Lindberg — Kreuter — Taft — Person 2013.)

Angel, Kirkevold ja Pedersen (2011) ovat tehneet narratiivisen tutkimuksen siita, millai-
seksi 12 tutkimukseen osallistunutta selkdydinvammaista olivat kokeneet saamansa
tuen ammattilaisilta. Lahtékohtana oli, ettd kuntoutusprosessi on pitka ja vaikea sel-
kdydinvammaiselle ja han tarvitsee siihen parhaan mahdollisen tuen ammattilaisilta.
Lopputuloksena oli, ettd useimmat selkdydinvammaiset halusivat olla niin itsenaisia
kuin mahdollista, osallistua ja paattaa omasta kuntoutumisestaan. Selkdaydinvammaiset
kokivat, etta he saavat ammattilaisilta tukea, kun tavoite ja suunta kuntoutumiselle oli
molemmilla selvilld. Jos yhteista tavoitetta ja suuntaa ei ollut, kuntoutujat kokivat saa-
mansa tuen riittdmattémaksi. (Angel — Kirkevold — Pedersen 2011.)

2.4. Ymparisto- ja yksilotekijat maarittelevat osallistumista

Yksilo- ja ymparistotekijat maarittelevat ihmisen toiminnan keskeisia piirteita. Yksiloteki-
joissad nakyy ihmisen elama ja elamisen tausta ja ymparistdtekijdissa ihmisen valiton
Iahiymparistd sekd yhteiskunnallinen ymparistdé. Nama tasot selittdvat ihmisen toimin-
takykya ja mahdollisuuksia osallistua ja suoriutua erilaisiin toimintoihin yhteiskunnassa.
(Jarvikoski — Harkapaa 2011: 97, 98.)
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Koska elintoimintojen muutosten seka itsestd huolehtimisen keinot muuttuvat selkay-
dinvaurion seurauksena radikaalisti, on tarkeaa, ettd myds kuntoutujien omaiset seka
avustajat saavat perehdytysta vaurion aiheuttamiin muutoksiin sekd avustamiseen
(Dahlberg — Alaranta 2008). Perheenjasenen vammautuminen on kriisi koko perheelle
seka lahimmaisille. Jokaiselle perheelld on omat selviytymisstrategiat ja aina perheen-
jasenet eivat valttamatta pysty kasittelemaan vammautumista ja muuttunutta tilannetta
perheessa. On tutkittu, ettd kohtalokkaat muutokset perheen jasenten rooleissa aiheut-
tavat perheessa painetta ja stressia seka hoitajana olon taakkaa. Suurin stressin ai-
heuttaja on nahty olevan kuntoutujan terveydentilaan liittyvat asiat. Nama asiat ovat
kohdistuneet erityisesti selkdydinvammaisiin, joilla on hengityshalvaus seka heidan
perheeseen. (Vocaturo 2009: 114, 115.) Hammell (2004a) nosti tutkimuksessaan esiin,
ettd C1-C4 vauriotason selkaydinvammaiset nakevat oleellisesti vaikuttavan elaman-
laatuunsa hyvat suhteet perheeseen ja ystaviin. Ystavat ja perhe mahdollistivat kuntou-
tujien osallistumisen erilaisiin toimintoihin kuten teatterissa tai konserteissa kayntiin.
(Hammell 2004a: 615, 617.)

Vertaistuki kuuluu olennaisena osana selkdydinvammaisen kuntoutukseen. (Dahlberg
— Alaranta 2008). Patterson, Bushnik, Burdsall, Wright (2005) sanovat artikkelissaan,
ettd vertaiskuntoutus on olennainen osa vauriotason C1-C4 selkaydinvammaisten kun-
toutusta. Vertaistukihenkilot toimivat kuntoutujan ja hanen perheensa vierella akuutissa
tilanteessa tukien heitd kuntoutumisen haasteissa. (Patterson — Bushnik — Burdsall —
Wright 2005.) Psykososiaalisella tasolla ja arkielaman kannalta vaikeavammaiset hen-
kilot kokevat vertaistuen seka kokemusten vaihdon tarkeaksi. Vertaistuen monipuolinen
hyddyntaminen on tarkeaa, kun mietitddn kuntoutuksen toimintamuotojen kehittamista.
(Puumalainen — Harkapaa — Jarvikoski 2014: 16.)

Teknologian kehitys on mahdollistanut selkaydinvammaisille paasyn paikkoihin, mihin
se ei aikaisemmin ole ollut mahdollista. Teknologiset valineet ja apuvalineet ovat myos
helpottaneet selkdydinvammaisen kotiutumista vanhoihin rooleihin vammautumisen
jalkeen niin henkilékohtaisessa kuin ammatillisessakin eldamassa. (Stiefbold — Carolan:
2009: 310.) Tarkoituksenmukaisesti valitut apuvalineet mahdollistavat itsendisemman
liikunta- ja toimintakyvyn. Apuvalineiden valinta perustuu yksildlliseen arvioon, johon
toiminnallinen vauriotaso, yksildlliset ominaisuudet, eldamantilanne, ymparistd ja kun-
toutujan saamat palvelut vaikuttavat oleellisesti. Erityisend huomiona selkdydinvau-
rioissa apuvalinevalintoja haastavat ihon tunnottomuus, mutta myés lihasten velttous
tai voimakas spastisuus ja virheasennot. Ymparistonhallintalaitteet yhtena teknisena
apuvalineend mahdollistavat kuntoutujalle itsendisemman suoriutumisen. (Kaypa hoito
2012.) Tekniset apuvalineet, sahkopyoératuolit seka esteetdn julkinen liikenne nousivat
elamanlaatua muuttaviksi ymparistotekijoiksi C2-C4 vauriotason selkaydinvammaisilla.
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Ymparistotekijoistd elamanlaatuun vaikuttivat oleellisesti myds sosiaalietuudet, tervey-
denhuoltojarjestelma sekd henkildkohtaiset avustajat, lisdksi myés mahdollisuudet
opiskeluun, tydhon seka taloudelliseen tukeen. (Hammell 2004a: 617.)

Kuntoutusjakso kuntoutuskeskuksessa tai sairaalassa kestaa vain vahan aikaa ja tuol-
loin kuntoutujan kokemukset laitoksen ulkopuolisesta ymparistdstd vammautumisen
jalkeen ovat usein vahaisia. Myds kuntoutuskeskuksen henkilékunnan ymmarrys on
vahaista kuntoutujan osallistumisen haasteista omassa toimintaymparistossaan. (Voca-
turo 2009: 115.) Newman (2010) on kokeillut photovoice -menetelmdd 10 selkdydin-
vammaisen kanssa saadakseen kokemuksia siita, millaisessa ymparistdssa he elavat.
Samalla han toi selkdydinvammaisen oman kokemuksen ja nakemyksen toimintaym-
pariston mahdollisuuksista osallistumiseen. Kuntoutuksen ammattilaisilla tulisi olla pa-
rempi ymmarrys siitd, millaisessa ymparistéssa selkdydinvammaiset toimivat. (New-
man 2010.) Se, miten ymparistd mahdollistaa esteettdoman liikkumisen on merkityksel-
listd esim. tydhon paluuseen tai ystavien tapaamiseen (Vocaturo 2009: 115).

Ymparistdon vaikuttamalla voidaan tukea kuntoutujan sosiaalista elamaa ja osallistu-
mista toimintaan ja tydhoén. Ymparistdlla on tarked merkitys siihen, ettd kuntoutuja on-
nistuu vammaisuudestaan ja liikkumisen rajoitteista huolimatta osallistumaan sosiaali-
seen kanssakaymiseen. Elamanlaatuun vaikuttaa merkittavasti, miten ymparistdé hy-
vaksyy kuntoutujan tasa-arvoisesti. (Lappalainen — Turpeinen 1998: 216, 217.) Ripat ja
Woodgate (2012) hyddynsivat 19 selkdydinvammaisen ottamia valokuvia heidan haas-
tatteluissa, minka avulla tutkijat saivat selkdydinvammaisen nakékulman toimintaympa-
ristdn vaikutuksesta osallistumiseen. Tutkijat rakensivat teoriamallin, joka kuvaa sel-
kdydinvammaisen haasteita muuttuneessa kehossa ja elamassa, mikd muuttuu myds
koko ajan. lhmiset kayttavat erilaisia strategioita toimiakseen omassa ymparistéssaan
pystydkseen osallistumaan siihen mahdollisimman hyvin. Tamankin tutkimuksen mu-
kaan ymparisto joko edistaa tai rajoittaa osallistumista. (Ripat — Woodgate 2012.)

Toimintakyvyn edistymiseen vaikuttavat niin terveydentilaan, osallistumiseen ja ympa-
ristd- seka yksilotekijoihin liittyvat asiat. ICF:n yksilotekijat kasittavat psykologiset voi-
mavarat, jotka voivat edistaa tai rajoittaa sopeutumista selkdydinvammassa. (Vocaturo
2009: 105) Geyh ym. (2012) ovat selvittdneet selkdydinvammaisten osallistumiseen
vaikuttavia tekijéitd. Henkildkohtaisilla odotuksilla ja itsetunnolla yksilétekijéind nayttaisi
olevan vaikutusta osallistumiseen. (Geyh ym. 2012.)
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3. Selkaydinvammaisen hengityshalvauskuntoutujan kuntoutumispro-
sessi

Sanaa kuntoutuminen kaytetaan, kun kuvataan kuntoutujan omaa sisaista kuntoutumi-
sen prosessia. Kuntoutumista voidaan kayttaa korvaamassa kuntoutustermia, jos halu-
taan korostaa kuntoutujan roolia kuntoutustapahtumassa. (Jarvikoski 2013: 9.) Kuntou-
tumisen myoéta kuntoutuja 10ytaa itsestdan uusia voimavaroja ja arkielaman tilanteet
sujuvat paremmin uusin tiedoin ja taidoin. Kuntoutuminen on yksilon ja ympariston va-
linen muutosprosessi. Kuntoutumisprosessin aikana kuntoutuja I16ytda uusia keinoja ja
toimintatapoja, joiden avulla han selviytyy jokapaivaisissa toiminnoissa ja sosiaalisissa
kanssakaymisissa. Kuntoutumisprosessi on muutosprosessi, joka mahdollistaa yksilon
kasvun. Kuntoutuja ei ole passiivinen kuntoutustoimenpiteiden vastaanottaja vaan ak-
tiivinen toimija. (Jarvikoski — Harkapaa 2011: 16.)

Kuntoutuksen saralla on jo pitkaan ollut vallalla paradigma, etta tyo- ja toimintakyvyn
ongelmat ovat kuntoutujan vajavuus, mita on pyritty hoitamaan erilaisilla toimenpiteilla.
Kuntoutuksen uudessa paradigmassa, vajavuus- ja asiantuntijapainotteisen lahesty-
mistavan sijaan, halutaan ymmartaa kuntoutuja suhteessa toimintaymparistéonsa. Uu-
den paradigman mukainen toiminta on kuntoutujalahtdista. Valtaistamalla kuntoutuja
osallistumaan ja olemaan kuntoutusprosessin aktiivinen subjekti, on kuntoutustyonteki-
joiden annettava hanelle tarvittava tietoa paatdsten tekemiseksi. Se ei tarkoita, etta
kuntoutusprosessi jaa kuntoutujan harteille vaan kuntoutustydntekijéiden ohjaus ja tuki
on keskeista. Auttaminen ja tuki tulee tuoda kuntoutujan toimintaymparistoon, jotta se
tukee osallistumista arkipaivan toimintoihin. (Jarvikoski — Harkapaa 2011: 49-52.) Vai-
keavammaisten kohdalla onkin syytd kysya, miten kuntoutustoimintaa saadaan Ia-
hemmaksi kuntoutujan omaa arkea ja elamaa (Jarvikoski ym. 2009: 21, 22).

Kuntoutusselonteossakin (2002) todetaan, etta kuntoutuksen ydinkysymyksia ovat kun-
toutujan oma osallisuus kuntoutumisprosessissa ja vaikuttaminen ymparistéon. Lisaksi
nahdaan, ettd psykososiaaliset ja sosiaaliset ulottuvuudet ovat yleistymassa kuntou-
tuksessa. (Valtioneuvoston kuntoutusselonteko 2002: 3.) Kuntoutusprosessi on usein
kuvattu hyvin ammattilaislahtoisesti ja kuntoutuja on osallistunut ammattilaisten maarit-
telemaan prosessiin. Uuden ajattelumallin mukaisesti olisi kuitenkin nahtava, ettad am-
mattilaisten maarittelema kuntoutus olisikin nivottu osaksi kuntoutujan omaa arkea ja
toimintaymparistéa, jossa kuntoutujan nakékulma olisi huomioitu. (Sipari — Makinen
2012: 26.)

Kuntoutumisen kasite on hyva nahda yhta laaja-alaisena ilmiéna kuin ihmisen elaman
haasteet. Tama haastaa kuntoutuksen ammattilaiset nakemaan, mitd kuntoutujat tar-
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vitsevat omassa elamassaan. Laaja-alainen ndkemys kuntoutumiseen antaa myds
mahdollisuuksia motivoida kuntoutuja kuntoutukseen. (Hokkanen — Harkapaa — Martin
— Nikkanen — Notko — Puumalainen 2009: 289.)

3.1. Kuntoutujan aktiivinen rooli kuntoutumisessa

Selkaydinvammaisen hengityshalvauskuntoutujan kuntoutuminen alkaa sairaalajakson
jalkeen. Valittoman kuntoutuksen vaihe kestda noin kuusi kuukautta. Sen jalkeen seu-
raa koko elinian jatkuva seuranta. Se on tarpeellista komplikaatioiden ehkaisyn kannal-
ta sekd ammatillisen ja laakinnallisen kuntoutuksen toteutuksen vuoksi. (Dahlberg —
Alaranta 2008.) Selkaydinvammaisten ammatilliseen kuntoutukseen vaikuttaa olennai-
sesti aikaisempi kouluttautuminen. Uudelleenkouluttautuminen ja tydllistyminen Suo-
messa on vahaisempad kuin muissa Pohjoismaissa selkdydinvammaisten osalta.
(Ahoniemi — Valtonen 2009.) Saikkosen, Karpin, Huuskon, Dahlbergin, Makisen ja Uu-
telan (2004) tekemassa tutkimuksessa Jyvaskylan alueen selkaydinvammaisille nousi,
ettd vain 10 % oli tydssa kayvia. Suurin syy eldkkeelld oloon oli vamman vaikeus ja 1a-
hes puolella tutkittavista ei ollut myéskdan ammatillista koulutusta. Useimmat heista
eivat edes olleet kiinnostuneita tyéelamaan paluusta. Tutkijat selittdvat alhaista moti-
vaatiota tydelamaan paluuseen hyvilla sosiaalietuuksilla. Tutkittavilla ei ollut taloudelli-
sia ongelmia. Toisaalta tutkijat nakivat, ettd ammatillinen kuntoutus ja ty6hon paluu
vaatii aikaa ja ohjausta vammautumisen jalkeen. (Saikkonen — Karppi — Huusko —
Dahlberg — Makinen — Uutela 2004: 463, 464.)

Alkuvaiheen kuntoutumisessa on mukana moniammatillinen tyéryhma. (Dahlberg —
Alaranta 2008.) Selkdydinvammaisella hengityshalvauskuntoutujalla on lisdksi viiden
henkildn hoitorinki, joista yksi kerrallaan valvoo ja hoitaa kuntoutujaa ympari vuorokau-
den. Lain mukaan, vaikka kuntoutuja olisi kotihoidossa, on han juridisesti laitoshoidos-
sa. (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 2006: 19.) Selkdydinvammaisen hengi-
tyshalvauskuntoutujan kuntoutuminen vaatii erityisesti moniammatillista yhteisty6ta.
Lisaksi valtakunnallisesti keskitetty hoito, tutkimukset ja seuranta erikoissairaanhoidos-
sa ovat tarkeita. Hoidosta vastaavan tahon, kotikunnan ja perusterveydenhuollon seka
kuntoutuslaitosten verkostoituminen on olennaista kuntoutumisen onnistumisen kan-
nalta. (Ahoniemi — Baer — Akaan-Penttila 2008.)

Sipari ja Makinen (2012) kuvaavat, ettd kuntoutusjarjestelman monimutkaisuus tuo
haasteet kaytadnndn kuntoutustydhdn. On kuitenkin nahty, ettd kuntoutustoiminnan ke-
hittdmiseksi tulee tarkastella toiminnassa tapahtuvaa vuorovaikutusta seka verkostos-
sa tapahtuvan toiminnan syvempaa ymmarrysta. Hyvassa vuorovaikutustilanteessa
kuntoutuja saa olla aktiivisessa roolissa ja moniammatillinen tyéryhma edustaa eri
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ammatteja ja jaettua ndkemysta kuntoutumisesta. Tama on haastava yhdistelma vuo-
rovaikutustilanteessa. Ajattelun, puheen ja asenteidenkin tasolla ammattilaiset ovat uu-
demman paradigman puolella kuntoutustoiminnassa. Kaytanndssa tama ei kuitenkaan
viela nayttaydy samalta. (Sipari — Makinen 2012: 17, 20, 21.)

Selkaydinvammaisen kuntoutumisprosessin aikana kaydaan lapi vammautumisesta
johtuvaa psyykkista kriisia. Kaymalla [&pi vamman seuraukset, realistinen ennuste,
kuntoutuksen mahdollisuudet ja tarvittavat toimenpiteet ovat ne keinoja vahitellen oppia
elamaan vamman kanssa. (Dahlberg — Alaranta 2008.) Selkaydinvammaisille hengi-
tyshalvauskuntoutujille hengityskonehoito tulee nopeasti ja yllattden ja ndin ollen siihen
on vaikeaa sopeutua. HenkilGilla, joilla hengityskonehoito tulee pitkdn neurologisen sai-
rauden myota, on usein helpompi suhtautua hengityskonehoitoon ja tuolloin henkilot
saavat myds keskustella asiasta ennen hengityskonehoidon aloittamista. (Sosiaali- ja
terveysministerion selvityksia 2006: 18.) Koikkalainen ja Sjéblom (2014) lahestyvat
osallisuuden edistamistad kuntoutuksessa kuntoutujien autonomiaa vahvistamalla. Kun-
toutujilla on oikeus tietaa oikeuksistaan ja tunnistaa omaan elamaansa ja persoonalli-
suuteensa sopivat seikat kuntoutusprosessissa. Kuntoutumisprosessissa kuntoutuja on
aktiivinen subjekti ja ammattilaisten on tuettava ja annettava kuntoutujalle riittdvasti tie-
toa, jotta han pystyy rakentamaan omaa elamaansa. (Koikkalainen — Sjoblom 2014
76.)

Kuntoutujalla on vastuu itsestdan ja mahdollisesti perheestdan nain ollen kuntoutus- ja
hoitohenkilékunnan tulee kunnioittaa kuntoutujan vastuuta. Ammattilaisten tydskentelyn
on tuettava kuntoutujan itsemaaraamisoikeutta. ltsemaaraamisoikeuden kunnioittami-
nen on kuntoutujan vapauden osoittamista. Kuntoutujan liiallinen holhoaminen on eetti-
sesti ongelmallista ja sen asiantuntijavallan vaaranlaista korostamista. Kuntoutumisen
kannalta on myds oleellista, ettd ammattilaisen ja kuntoutujan valille syntyy luottamuk-
sellinen suhde. (Lappalainen — Turpeinen 1998: 26, 29.) Selkdydinvammaiset, joilla on
vauriotaso C1-C4, ovat ndhneet eldmanlaatuunsa merkittavasti vaikuttavan, jos heilld
on mahdollisuus vaikuttaa omaan eldamaansa ja hoitoonsa (Hammell 2004a: 617).

DeVivo ja Ivie (1995) kavivat lapi 435 selkdydinvammaisen (vauriotaso C1-C4) tietoja
vuosilta 1973 ja 1992. Teknologian seka laaketieteen kehittymisen myota eliniké kor-
keissa selkdydinvammoissa on noussut seka tulee heidan ndkemyksen mukaan myds
tulevaisuudessa nousemaan. Nain ollen tutkijat nakevat tarkeaksi keskittya taman
vammaryhman elamanlaatuun. Tutkimuksessa kavi myds ilmi ettd ne selkaydinvam-
maiset, joilla oli kaytdssa hengityskone, eivat kokeneet elamanlaatuaan huonommaksi
kuin ne selkaydinvammaiset, joilla ei ollut hengityskonetta kaytéssa. Elamanlaatu nayt-
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taytyy hengityshalvauskuntoutujilla parempana kuin ammattilaiset ovat osanneet kuvi-
tella. (DeVivo — Ivie 1995.)

Puumalaisen, Harkapaan ja Jarvikosken (2014) tutkimukseen osallistui vuonna 2005
1443 Kelan vaikeavammaisten laakinnallisen kuntoutuksen paatdksen saanutta, jotka
olivat 20-64-vuotiaita. Tutkimuksessa kysyttiin mm. 1dakinnallisen kuntoutuksen toiveis-
ta, koettuja vaikutuksia ja tekijoita, jotka vaikuttivat niihin. Tuloksissa kavi ilmi, etta kun-
toutus olisi tarkeaa suunnitella raataloidysti, jotta kuntoutuja saisi tarpeitaan vastaavaa
kuntoutusta. Kuntoutujan tulee olla mukana kuntoutuksen suunnittelussa, koska nain
varmistetaan kuntoutujan parempi sitoutuminen ja tuolloin toiminta on juuri sellaista,
minka kuntoutuja itse kokee mieluisaksi. (Puumalainen — Harkapaa — Jarvikoski 2014:
7,16.)

Koukkari (2011) on kasitellyt artikkelissaan vaitdstutkimuksessaan nousseita vammau-
tuneiden kuntoutujien kasityksia kuntoutuksesta ja kuntoutumisesta. Hanen tutkimuk-
sen tulokset ovat saman suuntaisia Puumalaisen, Harkapaan ja Jarvikosken (2014)
kanssa. Koukkari nékee, ettad oleellista on ndhda kuntoutuja ainutkertaisena yksilona,
ja ettd hanen tavoitteet nakyvat kuntoutujan ja kuntoutustydntekijéiden dialogisena yh-
teistydna. Kuntoutumisessa tarkeaksi tekijaksi nousee kuntoutujan autonomia, toimin-
takykyisyys ja sen tunnistaminen seka tunnustaminen. Lisaksi tarvitaan toimintakyvyn
arviointi ja selked kuntoutussuunnitelma. Han toteaa, ettd Suomessa kuntoutujan osal-
listuminen kuntoutuksensa suunnitteluun ja paatdksentekoon on sattumanvaraista ja
kuntoutus ja kuntoutuminen ovat helposti irrallisia prosesseja. Tavoitteet konkretisoitu-
vat kuntoutujan oppimis- ja muutosprosessin myota. Kuntoutuja haluaa pyrkia kon-
kreettiseen tavoitteeseen. Kuntoutumisprosessi on jokaiselle kuntoutujalle ainutlaatui-
nen seka erilainen ja siihen vaikuttavat subjektiiviset kokemukset. Kuntoutujien kasi-
tykset kuntoutumisesta nayttavat, miten toimintakyvyn edistymiseen liittyvat asiat naky-
vat vammautuneiden henkildiden elamassa. (Koukari 2011: 220, 221.)

Wiman (2012) mainitsee my0s, ettd kuntoutuminen on prosessi, jonka avulla ihmiset
voivat muokata elamaansa itsenaisempaan suuntaan. Ihmiselld on tarve tehda omasta
elamastaan mielekastd eldaa. (Wiman 2012: 85.) Hammellin (2004a) tutkimuksessa
haastateltiin 14 C1-C4 vauriotason selkdydinvammaista, joista useimmat olivat hengi-
tyskoneessa. Lopputuloksena oli ettd he halusivat kokea laadukasta elamaa ja 16ytaa
merkityksellista tekemistad ja tarkoituksen mukaisia tehtavia tulevaisuudessa eli syyn
miksi herata aamulla. Painopistettd kuntoutuksessa olisi tarkeaa siirtaa keskittymaan
kuntoutujan eldaman henkilokohtaisesti tarkeisiin asioihin ja tehtaviin hoivaamisen sijas-
ta. Johtopaatdkset olivat, ettd kuntoutuksen tulisi olla kuntoutujalahtdista. Tavoitteiden
ja paatoksenteon toimintojen tulisi olla merkityksellisia kuntoutujalle. (Hammell 2004a:
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617.) Jarvikoski toteaa, ettd onnistuneimmillaan kuntoutuja pystyy elamaan elamaansa
uusin voimavaroin ja mahdollisuuksin kuntoutumisen my6ta (Jarvikoski 2013: 74).

3.2. Toimintakyky kuntoutumisprosessin edistamana

Selkaydinvamma ja hengityshalvaus on traumaattinen kokemus niin fyysisesti kuin
psyykkisesti inmiselle. Kuntoutumista on hyva lahtea tarkastelemaan laaja-alaisesti pa-
remman lopputuloksen saavuttamiseksi. Erilaisten tutkimuksien ja kirjallisuuden ku-
vaamana kuntoutujien kuntoutuminen tdhtda toimintakyvyn edistymiseen. Fyysinen
kuntoutuminen mahdollistaa osallistumista, mutta se ei yksistaan riita. Yksilolliset tekijat
kuten kuntoutujan oma persoonallisuus ja omat mieltymykset ohjaavat tietynlaisiin toi-
mintoihin, mika tulisi myos kuntoutusjaksolla huomioida, koska konkreettisiin ja kuntou-
tujalle tarkeisiin tavoitteisiin han haluaa pyrkia. Ymparistotekijat voivat edistaa tai rajoit-
taa kuntoutumista, niilld on merkittava vaikutus kuntoutujan osallistumiseen.

Teknologia ja l|aaketiede ovat mahdollistaneet, ettd kuntoutujat eldvat pitempaan ja
pystyvat edistdmaan toimintakykyaan erilaisten teknisten vélineiden seka apuvalinei-
den turvin. On tarkeaa, ettd kuntoutujilla on mahdollisuus kayttda olemassa olevia toi-
mintakykya ja kuntoutumista edistavia apuvalineitd seka teknisia valineitd. Apuvalineet
mahdollistavat osallistumista yhteiskunnan eri toimintoihin. Laheisilla ja ystavilld on
myods tarked merkitys kuntoutujan osallistumisen mahdollistamisessa. Tata kuntoutu-
jien kuntoutumisen voimavaraa on myods kuntoutuksen ammattilaisten tuettava ja huo-
mioitava. Kuntoutujat itse ovat todenneet myds vertaisten tuen tarkeaksi tekijaksi. Tut-
kimukset ovat osoittaneet, ettd kuntoutusjaksolla on myds huomioitava kuntoutujan
toiminta omassa toimintaymparistéssaan, johon kuuluvat tdrkeana osana myds perhe
ja ystavat. Kuntoutuksen painopistettd olisi tarked saada lahemmaksi kuntoutujan
omaa elamaa, taman avulla myos tavoitteet kuntoutuksessa konkretisoituvat kuntoutu-
jalle. Ymparistolld on myods vaikutuksia siihen, miten se mahdollistaa vaikeasti vam-
maisen henkilén tasa-arvoisen osallistumisen.

Yhteiskunta haastaa nykypaivana vaikeasti vammaisiakin aktiivisempaan otteeseen
kuntoutumisessa. Selkdydinvammaiset, joilla on hengityshalvaus haluavat 16ytdd oman
paikkansa elamassa ja tehda merkityksellisia asioita. Tama haastaakin kuntoutuksen
ammattilaiset kehittdmaan toimintatapojaan kuntoutujaldhtbéisempaan suuntaan ja
mahdollistaen kuntoutujien omaa aktiivisuutta. Tutkimuksien mukaan elamanlaatuun ei
ole vaikuttanut merkittavasti selkdydinvammaisten vauriotaso. On nahtava kuntoutujien
yksildlliset ominaisuudet ja kokemukset voimavarana sekd hanen tarvitsemansa tuki ja
suunta kuntoutumiselle. Mahdollisuuksissa osallistua yhteiskunnan eri toimintoihin vai-
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kuttaa myds, mitkd ovat olleet kuntoutujan mahdollisuudet osallistua oman kuntoutu-
misprosessiinsa.

Kuntoutumiseen kuuluu myds oppia elamaan vamman kanssa. Selkaydinvammaiselle,
jolla on hengityshalvaus tdma on erityisen raskas prosessi, koska liikuntakyvyn lisdksi
han on menettanyt myds hengityskyvyn. Sen myétda myds hengityshalvauskuntoutuja
on sidottu lain edellyttdmaan hoitoon, mika tarkoittaa hoitoringin jatkuvaa lasnaoloa
myds kotona. Hoitajan ammatillinen vastuu ja kuntoutujan itsemaaraamisoikeus kotona
omassa toimintaymparistossaan edellyttavat luottamuksellisen suhteen syntymista.
Kuntoutujan eldmanhallinta ja valtaistuminen omassa toimintaymparistdssa ovat uu-
demman paradigmankin mukaisesti ydinkysymyksia kuntoutumisessa.

Onnistuneen kuntoutumisprosessin rakentuminen haastaa ammattilaiset katsomaan
kuntoutumista laaja-alaisesti ja kuntoutujaa osallistumaan aktiivisesti oman kuntoutu-
misensa ja elaman suunnitteluun. Tutkimuksellinen kehittamistyoni on talta osin tarkea,
kun selkaydinvammaisen hengityshalvauskuntoutujat nostavat esiin kuntoutumistaan
edistavia ja rajoittavia tekijoitd ja nama nakdkulmat huomioiden ammattilaiset maaritte-
levat kuntoutumisprosessin ydintekijoita, joilla pystytdan edistamaan kuntoutujan toi-
mintakykya.

4. Tutkimuksellisen kehittamistyon ympariston kuvaus

4.1. Kehittdmisymparistona Validia Kuntoutus Helsinki

Validia Kuntoutus Helsinki eli entinen Invalidiliiton Kapylan Kuntoutuskeskus on perus-
tettu 1953 ja se sijaitsee Nordenskidldinkadulla Helsingissa. Tavoitteena on tuottaa
seka kehittaa kuntoutujalle palveluja, jotka kehittavat tai yllapitavat toimintakykya seka
antavat mahdollisuuden osallistua yhteiskunnan toimintaan tasavertaisena jasenina.
Kuntoutus on suunnattu erityisesti henkilGille, joilla on sairauden tai vamman aiheutta-
ma aivo- tai selkdydinvaurio tai muu neurologinen sairaus. Kuntoutuspalveluita ovat
yksil6lliset kuntoutusjaksot, kuntoutuskurssit seka avopalvelut. (Validia Kuntoutus.)

Toimintaa ohjaavat Invalidiliiton arvot, jotka ovat avoimesti, luottamuksellisesti, roh-
keasti, uudistuen ja ihmisarvoa kunnioittaen. Koko toiminnan I&htdkohtana on, etta
kuntoutujan mielipidettd kunnioitetaan ja yksildllinen tilanne huomioidaan suunnitel-
masta toteutukseen. (Validia Kuntoutus.)
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Kuntoutuksen toteutukseen osallistuu moniammatillinen tydéryhma kuntoutujan tarpei-
den mukaisesti. Tyéryhmaan voi kuulua erikoisladkari, kuntouttavan hoitotyontekija,
fysioterapeutti, toimintaterapeutti, puheterapeutti, psykologi ja sosiaalityontekija. Kun-
toutumisessa ovat mukana koulutetut vertaiskuntoutujat seka fysioterapian ja toiminta-
terapian tukipalvelut. (Validia Kuntoutus.) Kuntoutumisprosessin onnistumisen kannalta
on olennaisen tarkeda kuntoutujan ja ammattilaisen sujuva yhteisty6. Kuntoutujan voi-
mavarojen lisdantyminen ja motivoituminen omaan kuntoutumiseensa ovat tarkeimmat
tavoitteet. (Hyva kuntoutumiskaytantoé 2009: 9.)

4.2. Selkaydinvammaisen kuntoutusprosessi Validia Kuntoutus Helsingissa

Kuntoutus on kuvattu prosessiksi, joka koostuu kuntoutujan kuntoutumisen kannalta
tarkeistd toimenpiteistd ja palveluista. Lisaksi on laadittu palvelunkuvaukset. (Hyva
kuntoutumiskaytantd 2009: 19.) Akuutin vaiheen jalkeinen kuntoutusprosessi lahtee
etenemaan lahetteen ja maksusitoumuksen saavuttua Validia Kuntoutus Helsinkiin.
Kun esitiedot seka kriittiset tiedot kuntoutujan terveydentilasta on saatu kuntoutujalta ja
sairaalan henkilékunnalta, hyvaksytdan kuntoutuja kuntoutuspaikkajonoon. Sopivan
kuntoutusajankohdan 16ydyttya kutsutaan kuntoutuja kuntoutusjaksolle. Alustavien tie-
tojen perusteella nimetaan moniammatillinen tyéryhma kuntoutujalle, mita voidaan lisa-
td kuntoutusjakson edetessa tarpeen mukaan. (Vaiheiden kuvaukset; akuutinvaiheen
jalkeinen kuntoutus - kuntoutusprosessi 2013.)

Kuntoutujan saapuessa jaksolle hoitaja tekee tulohaastattelun tulopaivana. Lahipaivien
aikana laakari yhdessa fysioterapeutin ja toimintaterapeutin, seka mahdollisesti myos
hoitajan kanssa, tekee tulotarkastuksen. Moniammatillinen tyéryhma haastattelee am-
mattiryhmittain kuntoutujaa ja arvioi tilannetta. (Vaiheiden kuvaukset; akuutinvaiheen
jalkeinen kuntoutus - kuntoutusprosessi 2013.) Kuntoutuja perehdytetaan Validia Kun-
toutus Helsingin toimintaan ja hanelle esitellddn henkildkuntaa ja ohjelmaa seka palve-
luja. Tulovaiheessa perhe ja laheiset voivat olla mukana tutustumassa kuntoutujan lu-
valla. Sen hetkinen toimintakyky arvioidaan kayttaden apuna standardoituja arviointime-
netelmia. (Hyva kuntoutumiskaytanté 2009: 19.)

Kuntoutujan kanssa yhdessd moniammatillinen tydryhma maarittelee konkreettiset ja
realistisesti tavoitteet, joista keskustellaan kuntoutussuunnitelmakokouksessa ja laadi-
taan yhteinen suunnitelma. Tavoitteisiin etenemistd seurataan ja arvioidaan yhdessa
kuntoutujan kanssa valikuntoutuskokouksissa, joissa moniammatillinen tyéryhma on
koolla. Valikuntoutuskokouksissa keskustellaan myds kuntoutusjakson pituudesta eli
milla aikavalilla tavoitteisiin paastaan. (Vaiheiden kuvaukset; akuutinvaiheen jalkeinen
kuntoutus - kuntoutusprosessi 2013.) Kuntoutusjakson eteneminen kirjataan ohjeiden
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mukaisesti ja tarvittaessa ollaan kuntoutusjakson aikana yhteydessa kuntoutujan luval-
la yhteistydkumppaneihin. Kuntoutuminen etenee kuntoutujan kanssa yhdessa luodun
yksil6llisen suunnitelman mukaisesti. (Hyva kuntoutumiskaytanté 2009: 18.)

Tavoitteena on, ettd kuntoutuja pystyy selviytymaan eldaman haasteista taysivaltaisena
kansalaisena. Moniammatillinen kuntoutus perustuu tutkittuun tietoon ja kokemukseen.
Kuntoutukseen kuuluu toimintakyvyn eri osa-alueiden harjoittelua. Kuntoutus toteutuu
yksilo- ja ryhmamuotoisena monipuolisissa toimintaymparistdissa. Kuntoutusmuodot ja
menetelmat on valittu teorian sekd kokemuksen perusteella. (Hyva kuntoutumiskaytan-
t6 2009: 20.)

Kuntoutusjakson paattyessa moniammatillinen tyéryhma tekee loppuarvion ja se kay-
daan yhdessa kuntoutujan kanssa lapi loppukokouksessa, jossa mukana koko tyoryh-
ma. Kuntoutujan kuntoutumisesta ammattiryhman jasenet kirjaavat kuntoutusjakson
tiedot ja ladkari kokoaa tiedot kuntoutusyhteenvedoksi. (Vaiheiden kuvaukset; akuutin-
vaiheen jalkeinen kuntoutus - kuntoutusprosessi 2013.) Kuntoutujan kanssa sovitaan
yhdessa jatkokuntoutuspaikasta seka tarvittavista tukiverkostoista. Kuntoutusjakson
toteutumista arvioidaan kuntoutujan kanssa yhdessa, jolloin myds perhe ja ldheiset
voivat olla Iasna ja osallistua palautekeskusteluun. Palautteen avulla pystytdan kehit-
tamaan palveluja ja parantamaan laatua. (Hyva kuntoutumiskaytantdé 2009: 20.)

5. Tavoite, tarkoitus, tuotos ja kehittamistehtavat

Tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli selvittda selkdydinvammaisen hengi-
tyshalvauskuntoutujan kuntoutumisprosessin ydintekijat. Tavoitteena oli edistaa kuntou-
tujan toimintakykya.

Kehittamistydn tehtavat olivat:

1. Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa a) edistavat b) rajoittavat kuntoutumista kun-
toutujien ndkékulmasta?
2. Kuvata kuntoutumisprosessin ydintekijat moniammatillisen tydéryhman nakdkulmas-

ta.

Kehittamistydn tuotoksena syntyi kuvaus kuntoutumisprosessin ydintekijdistd Validia
Kuntoutus Helsingissa.
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6. Kehittamistyon menetelmalliset ratkaisut

Menetelma on toimintapa, jolla maaratietoisesti edetaan kohti tavoitetta. Tutkimukses-
sa menetelman valinta kuuluu tutkimusstrategiaan. (Seppanen-Jarvela 2006: 21.) Seu-
raavissa luvuissa esittelen taman kehittdmistyon lahestymistavan, tiedon intressin, ku-
vaan kehittamistydn osallistujia seka aineiston keruun ja analysoinnin.

6.1. Toimintatutkimus tutkimuksellisena lahestymistapana

Kehittamistydon lahestymistapana eli strategiana oli toimintatutkimus. Amerikkalainen
sosiaalipsykologi Kurt Lewin 1940-luvulla toi esille toimintatutkimuksen kasitteen. Ha-
nen mielestaan tarvittiin kaytanndllisia ideoita ratkomaan sosiaalisia ongelmia 1940-
luvulla. Kaytannon ja tutkimuksen yhtaaikaisuudesta nousi toimintatutkimus. (Heikkinen
— Jyrkdama 1999: 26, 27; Tuomi — Sarajarvi 2003: 39-40; Toikko — Rantanen 2009:
29-30.) Talle Idhestymistavalle on ollut ominaista, etta tutkittavat henkilét voivat toimia
aktiivisessa roolissa kehittdjina (Heikkinen — Jyrkdma 1999: 50; Toikko — Rantanen
2009: 30).

Toimintatutkimus on soveltunut hyvin kuntoutustyéhén, jossa kuntoutustydntekijat ja
kuntoutujat voivat toimia kehittdjing ja tuottavat kaytdnnon tietoa (Jarvikoski — Harka-
paa 2011: 288). Aaltola ja Syrjala (1999) ovat kuvanneet, etta tydyhteisén toimintatavat,
osallistujien omaa toimintaa koskeva ymmarrys ja toimintatilanne ovat tutkittavan toi-
minnan kohteita (Aaltola — Syrjala 1999: 14). Ne muodostuivat keskeiseksi tiedonlah-
teeksi myos tdssa kehittdmistydssa. Kuntoutujien kaytdannon kokemustiedon saaminen
ja moniammatillisen tyéryhman hiljaisen tiedon” kerdaminen onnistui toimintatutkimuk-
sen keinoin. Seppanen-Jarvela (2006) on kuvannut, ettad toimintatutkimuksen yksi teh-
tava on ollut valtaistaa tutkimuksessa mukana olevia henkildita kohti muutosta (Seppa-
nen-Jarveld 2006: 24).

Toimintatutkimukselle tyypillista on ollut prosessimaisuus ja siihen on kuulunut tiedon
keraaminen, analysointi seka sen tulkinta ja tdman pohjalta toiminnan reflektointi. Tyy-
pillistd on ollut, ettd kerattya tietoa on voitu kayttda hyvaksi tutkimuksen etenemisessa
ja nain ollen tutkimus, reflektio ja kehittamistyd seuraavat toisiaan. (Kiviniemi 1999: 66,
67; Jarvikoski — Harkapaa 2011: 288.) Tassa kehittamistydssa kuntoutujat tuottivat tie-
toa kuntoutumisestaan tuomalla esiin kuntoutumisprosessia edistavia ja rajoittavia teki-
jOita internetissa tapahtuvassa ryhmahaastattelussa. Tata tietoa hydédyntden moniam-
matillinen tyéryhma muodosti kuvauksen kuntoutumisprosessin ydintekijoista yhteiske-
hittelyssa ja ryhmakeskustelussa. Heikkinen ja Jyrkama (1999) ovat kuvanneet kehit-
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tamisprosessia jatkuvana spiraalina. Kehittdmistoiminta muodostaa kehan, jota suun-
nittelu, toiminta, havainnointi seka reflektointi seuraavat. Spiraali on muodostunut
useista kehista ja nain prosessi on paassyt jatkumaan. Toimintatutkimuksen yksi piirre
on ollut juuri reflektiivinen ajattelu ja sen myoéta toiminnan kehittaminen (Heikkinen —
Jyrkdma 1999: 36, 37). Tama kehittamistyd koostui spiraalin yhdesta suunnittelun ke-
hasta, josta on mahdollisuus jatkaa seuraavalle toiminnan kehélle.

Huttunen ja Heikkinen (1999) ovat kuvanneet Jirgen Habermasin kolmea tiedon int-
ressid eli teoriaa tiedon tehtavastd yhteiskunnassa (Huttunen — Heikkinen 1999:
160-163). Tata kehittdmistyota kuvasi parhaiten praktinen tiedon intressi, missa oli tar-
keaa siirtaa tietoa ja ymmartada maailman yhteisollisia perinteita. Keskeista oli traditioi-
den valittaminen ja ilmididen tulkinta. Tassa kehittamistydssa kuntoutujat maarittelevat
kuntoutumisprosessin edistavia ja rajoittavia tekijoité ja sen pohjalta moniammatillinen
tyéryhma suunnitteli toimintoja niiden ratkaisemiseksi, voidaan sitd kutsua praktiseksi
tiedon intressiksi. (Kts. Huttunen — Heikkinen 1999: 160-163.)

Taman kehittdmistydn yhteiskuntasuhde oli kriittinen. Siind pyrittiin tuomaan esiin pie-
nen vammaryhman oikeuksia ja mielipiteitd ja samanaikaisesti pyrittiin [6ytdmaan uu-
denlaisia tekemisen muotoja ja tapoja. Kaikki osalliset pyrittiin saamaan keskusteluun
mukaan. Kehittamistoiminta pyrittiin pitdmaan avoimena yhteiselle keskustelulle ja ana-
lyyseille. (Kts. Huttunen — Heikkinen 1999: 165.)

Toimintatutkimuksessa keskeinen rooli on ollut osallistujilla aineistokeskeisyyden ja
prosessiluoteisuuden vuoksi. Tutkija on voitu ndhda toimintatutkimuksessa usein ns.
konsultin roolissa. (Kiviniemi 1999: 75, 76.) Tutkijana olen ollut tydyhteison jasen, mut-
ta tdssa kehittdmistydssa en ollut osallistujan roolissa, vaan tuin reflektiivisyytta ja osal-
listujat ottivat itse vastuun toiminnan kehittamisesta (Kts. Kiviniemi 1999: 75, 76). Pyrin
auttamaan kehittgjia tiedostamaan ja ratkaisemaan ongelmia seka tukemaan selviyty-
mista ratkaisemattomien ongelmien parissa (Kts. Anttila 2006: 444). Tutkijana pyrin
my0s, ettd haastateltavat ja keskustelijat pysyivat asetetuissa kysymyksissa ja aiheissa
seka saivat aikaiseksi keskustelua. Tutkijana en osallistunut keskusteluun, muuten kuin
lisakysymyksin sekd kannustuksin. (Kts. Vilkka 2007: 103.)

6.2. Kehittamistyon eteneminen ja aikataulu

Tama tutkimuksellinen kehittamistyd kaynnistyi syyskuussa 2014 yhteisilla keskusteluil-
la Validia Kuntoutus Helsingin fysioterapian esimiehen kanssa. Aiheen ideointia kaytiin
lapi yhdessa syksyn 2014 aikana eri ammattihenkildiden kanssa. Kehittamistyon ai-
heanalyysin lahetin terapiapalvelupaallikdlle joulukuussa 2014. Tutkimuslupaa hain
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helmikuussa 2015. Tutkimuslupa myonnettiin toukokuussa 2015, jonka jalkeen valitto-
masti kokosin kehittdjaryhman, joille l1ahetin kutsut myds toukokuun 2015 aikana.

Kuntoutujien ryhmahaastattelu jarjestyi internetissa kesakuun 2015 alussa viiden pai-
van ajan, jonka jalkeen tein heti aineiston analyysin. Aineistolahtoisen sisallon analyy-
sin tulokset lahetin kuntoutujille takaisin arvioitavaksi. Elokuussa 2015 lahetin mo-
niammatilliselle tyéryhmalle sahkopostitse tietopaketin kehittdmistydon aiheeseen liit-
tyen ja kuntoutujien rynmahaastattelun tulokset. Elokuun 2015 lopussa suoritin yhteen-
sa tunnin mittaisen yhteiskehittelyn ja ryhmakeskustelun moniammatillisen tydéryhman
kanssa. Taman jalkeen tein aineistolahtdisen sisallon analyysin ja tulokset Idhetin
syyskuun 2015 aikana viela tydéryhmalle luettavaksi sahkdpostilla. Kehittamistyon ra-
porttia kirjoitin syyskuun ja lokakuun 2015 aikana. Tutkimuksellisen kehittamistyon esit-
taminen tapahtui marraskuussa 2015 Metropolian ammattikorkeakoulussa. Validia Kun-
toutus Helsingissa tutkimuksellinen kehittdmistyd esitetddan myodhemmin. Aikataulun
toteutuksesta tarkempi esittely taulukossa 1.
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Taulukko 1. Kehittdmistydn toteutusaikataulu

Aika Toteutus ja osallistujat Paikka
Syksy 2014 Aiheen ideointia ja pohtimista Validia Kuntoutus Helsinki
yhdessa eri ammattihenkiléiden
kanssa.
Joulukuu 2014 Aiheanalyysi lahetetty Validia Kuntoutus Helsinki
terapiapalvelupaallikolle
sahkopostitse.
Helmikuu 2015 Tutkimusluvan hakeminen Validia Kuntoutus Helsinki
Toukokuu 2015 Tutkimusluvan myéntdminen Validia Kuntoutus Helsinki
Toukokuu 2015 Saatekirjeiden lahettaminen Validia Kuntoutus Helsinki

kehittdjaryhmalle (kuntoutujat ja
moniammatillinen tyéryhma).

Kesakuu 2015 Kuntoutujien ryhmahaastattelu Internetin valityksella
internetissa viiden paivan ajan. keskusteluryhmassa.
Aineiston analysointia.

Elokuu 2015 Moniammatillinen tyéryhman Validia Kuntoutus Helsinki
yhteiskehittely ja ryhmakeskustelu
sen pohjalta.
Kesto 60 minuuttia.
Aineiston analysointia.

Elo-syyskuu 2015 Aineiston analysointia
Lokakuu 2015 Raportin kirjoittamista.
Marraskuu 2015 Raportin viimeistelya ja Metropolia
palauttaminen tarkastettavaksi. ammattikorkeakoulu
Marras-joulukuu 2015 Tutkimuksellisen kehittdmistydn Metropolia
Tammikuu 2016 julkistaminen ja kypsyysnayte. ammattikorkeakoulu
Tutkimuksellisen kehittdmistydn
esittdminen Validia Kuntoutus Validia Kuntoutus Helsinki
Helsingissa.

6.3. Osallistujien valinta ja kuvaus

Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa osallistujien valinta oli harkittua ja tarkoituk-
seen sopivaa. Kehittamistydhoén osallistuneet tunnistivat ilmién ja heilla oli kokemusta
aiheesta. (Kts. Tuomi — Sarajarvi 2011: 85, 86.)

Kuntoutumista edistavia ja rajoittavia tekijoita kysyin kuntoutujilta ryhmahaastattelussa.
Ryhmahaastatteluun osallistui neljd kuntoutujaa, joilla oli selkdydinvaurion aiheuttama
hengityshalvaus ja he olivat olleet kuntoutuksessa Validia Kuntoutus Helsingissa yhden
tai useamman kuntoutusjakson verran. Kehittamistydn ajankohta ei sijoittunut yhdella-
kadan kuntoutujalla kuntoutusjakson yhteyteen ja heitd ei pystynyt tunnistamaan tai he
toisiaan tutkimuksellisen kehittdmistydn aikana. Kiinnostusta kehittdmistyohdn osallis-
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tumisesta kysyin niiltd kuntoutuijilta, joilla oli taidot kayttaa internettia, koska se oli oleel-
lista aineiston kerddmisen kannalta. Tutkimushenkildiden valinnassa hyddynsin Validia
Kuntoutus Helsingin yhden ammattilaisen asiantuntemusta, joka myds soitti kuntoutuijil-
le ja kysyi heidan halukkuutta osallistua kehittamistydhén. Taman jalkeen kuntoutujat
halusivat, etta tutkijana soitan heille ja kerron tutkimuksesta ja siihen osallistumisesta.
Samalla kysyin taustatiedot (Liite 1) tutkimukseen liittyen seka yhteistiedot tutkimus-
henkilétiedote ja suostumusasiakirjan (Liitteet 3 ja 5) lahettdmista varten seka sahko-
postiosoitteet internetissa tapahtuvan ryhmahaastattelun salasanojen lahettamista var-
ten.

Kaikilla kehittamistydhoén osallistuneilla oli hengityshalvausstatus. Osalla oli kaytdéssa
palleastimulaattori, osalla hengityskone kaytdssa vain osittain ja osalla hengityskone oli
kaytossa koko ajan. Kaikki kehittamistyohon osallistujat olivat miehid, joilla oli erilainen
ammatti ja perhetausta. Osalla kuntoutujista oli useampia vuosia vammautumisesta ja
osalle vamma oli viela tuore.

Kuntoutumisprosessin ydintekijdiden kuvaamiseen pyysin seitseman ammattihenkil®a,
jotka tydskentelivat Validia Kuntoutus Helsingissa ja olivat osallistuneet selkaydinvam-
maisen hengityshalvauskuntoutujan kuntoutumisprosessiin moniammatillisena tyoryh-
mana. Osallistumista kysyin vapaaehtoisuuteen, kiinnostuksen seka tehtavanimikkei-
siin liittyen yhta sairaanhoitajaa, 1aakaria, fysioterapeuttia, toimintaterapeuttia, puhete-
rapeuttia, sosiaalityontekijaa ja psykologia. Tutkimushenkilotiedotteet ja suostumus-
asiakirjat (Liitteet 4 ja 5) annoin jokaisen ammattiryhman esimiehelle, jonka kautta kut-
su ohjautui eteenpain ammattihenkildlle, joka sopii vaadittuihin kriteereihin.

6.4. Aineiston keraaminen

Tama tutkimuksellinen kehittamistyo oli sosiaalinen prosessi ja se edellytti osallistujilta
aktiivista osallistumista. Nain ollen aineiston keruumenetelmat mahdollistivat dialogin ja
avoimen seka tasavertaisen osallistumisen. (Kts. Kiviniemi 1999: 64, 65.) Koska toi-
mintatutkimus on luonteeltaan kokemuksellinen ja reflektoiva prosessi, joka kasittaa
usean vaiheen kautta tapahtuvan kehittamisen (Kiviniemi 1999: 66), tassa kehittamis-
tydssa aineiston keruu tapahtui kahdessa vaiheessa kehittamistyon tehtdvien mukai-
sesti.

Ensimmaisen kehittdmistehtdvan mukaisesti suoritettu ryhmahaastattelu internetissa
viiden paivan ajan tuotti valmiin kirjallisen aineiston, joka oli mahdollista siirtda suoraan
Word -tiedostoksi. Tekstia tuli yhteensa 18 sivua (Arial 11, rivivali 1,5). Toisen kehitta-
mistehtadvan mukaan tuotetussa yhteiskehittelyssa ja ryhmakeskustelussa (60 minuut-
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tia) tuottivat 2 flappipaperia muistiinpanoja ja 27 minuuttia nauhoitettua keskustelua.
Litteroituna tekstia tuli yhteensa 11 sivua (Arial 11, rivivali 1,5). Taulukossa 2 olen ku-

vannut aineiston keruutavat ja kertyneen aineiston kehittamistehtavittain.

Taulukko 2. Aineiston keruumenetelmat ja kertynyt aineisto kehittamistehtavittain.

Kehittamistehtava

1. Mitka tekijat
kuntoutumisprosessi
ssa a) edistavat b)
rajoittavat
kuntoutumista
kuntoutujien

Aineiston keruutapa
ja siihen kaytetty
aika

4 kuntoutujaa
osallistui 1.-5.6.2015
ryhmahaastatteluun 5
paivan ajan internetin
valityksella vastaten
10 avoimeen

Nauhoituksen kesto Aineisto

WordPress alustalta
valmis teksti siirrettiin
Word-ohjelmalle,
jolloin tekstia oli
yhteensa 18 sivua,
Arial 11, rivivali 1,5.

nakodkulmasta? kysymykseen.
2. Kuvata Moniammatillisen 27 minuuttia. Nauhoitus litteroituna
kuntoutumisprosessi  tydryhman (seitseman Arial 11, rivivali 1.5,
n ydintekijat henkiloa) yhteensa 11 sivua.
moniammatillisen yhteiskehittely Flappipaperit
tyéryhman 19.8.2015 ja Learning Cafe
nakdkulmasta. ryhmakeskustelun -yhteiskehittelysta.
nauhoitus (60 Postit -laput
minuuttia). ensimaisen
kehittdmistehtévan
tuloksissa.

Toimintatutkimukseen reflektiivinen ote nakyi tdssa kehittamistydssa vaiheittaisena ke-
hittamisena. Molempien kehittamistehtavien osalta saadut tulokset palautin sita tyosta-
neelle kehittdjaryhmalle, jolta sain palautetta tuloksista. Lisdksi ensimmaisen kehitta-
mistehtavan tulokset ryhmahaastattelusta vein toista kehittamistehtavaa tyostavan mo-
niammatillisen tyéryhman hyddynnettavaksi kuntoutumisprosessin ydintekijdiden ku-
vaamiseen. Nain ollen sain palautteen meneilladn olevan prosessin kehittamiseksi.
(Kts. Kiviniemi 1999: 68.) Prosessia kuvaan seuraavassa kuviossa 2.
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Kehittd Osallistujat Kehittamistehtava Aineiston Tulos
misteht keruu
ava
1 Nelja Mitka tekijat Ryhmahaastat- Kuvaus
selkdydinvammai kuntoutumisprosessis telu internetis-  kuntoutumista
sta kuntoutujaa,  sa a) edistavat b) sa viiden edistavista ja
joilla on rajoittavat paivan ajan. rajoittavista tekijoista
hengityshalvaus.  kuntoutumista kuntoutumisprosessis
kuntoutujien sa kuntoutujien
nakdkulmasta? nakokulmasta.

2 Moniammatillinen Kuvata Yhteiskehitte uvaus
tyéryhma Validia  kuntoutumisprosessin ja kuntoutumisprosessin
Kuntoutus ydintekijat makeskuste ydintekijoista
Helsinki. moniammatillis lu 60 minuuttia moniammatillisen
tyéryhma (hybédyntaen tybryhman

Okulmasta. kuntoutujien nakokulmasta.
ryhmahaastatt
elun tuloksia)

Kuvio 2. Toimintatutkimuksen vaiheet.

6.4.1. Aineistonkeruu internetissa ryhmahaastattelun avulla

Ensimmaisen kehittdmistehtavan osoittamaan ryhmahaastatteluun osallistui nelja kun-
toutujaa. Ryhmahaastattelun toteutin internetissd WordPress sivuston alustaa apuna
kayttaen. Kuntoutujille annoin haastattelun ensimmaisena paivana kymmenen avointa
kysymysta (Liite 2) kuntoutumista edistavista ja rajoittavista tekijoistéd kuntoutumispro-
sessissa. Avoimet kysymykset tyostin kayttden terveyden ja toimintarajoitteiden ar-
vioinnin (Whodas 2.0) kasikirjan aihealueita toimintakyvysta (Kts. Whodas 2.0 2011:
77-85). Kantanen, Haapalo, Asdpoor ja Paltamaa raportoivat, ettd Whodas 2.0 lyhyt
kysely soveltuu selkaydinvammaisille. (Kantanen — Haapalo — Asdpoor — Paltamaa
2015: 97, 102).

Tahan tutkimukselliseen kehittamistydhon valitsin ensimmaiseksi aineistonkeruu mene-
telmaksi ryhmahaastattelun, koska halusin korostaa kuntoutujaa subjektina ja antaa
hanelle mahdollisuuden tuoda esille omia kokemuksiaan mahdollisimman vapaasti.
Nain minulla tutkijana oli mahdollisuus syventaa saatua tietoa lisakysymyksin. Nain
myds, ettd tutkittava aihe oli siind maarin arka, ettd kysymyksia oli vaikea maaritella
kyselylomakkeella etukateen. (Kts. Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2007: 200.) Ryhma-
haastattelu on myds tehokas aineistonkeruun muoto. ja se voi auttaa vaarinymmarrys-
ten korjaamisessa. On kuitenkin huomioitava, etta joku saattaa dominoida keskustelua.
(Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2007: 205, 206.) Ryhmassa tapahtuvalla haastattelulla
on ollut yleensd myds emansipatorinen vaikutus ryhmaan eli tutkimuksellisessa kehit-
tamistydssa toteutettu ryhmahaastattelu lisdsi mahdollisesti kuntoutujien ymmarrysta
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asiasta ja mahdollisesti sen mydta vaikutti kuntoutujien ajattelu- seka toimintatapoihin.
(Vilkka 2007: 103).

Kuntoutujat asuivat eri paikkakunnilla ja heidan saaminen yhteen ja samaan paikkaan
fyysisesti rynmahaastatteluun ei ollut tarkoituksenmukaista. Internetin valityksella sain
kuntoutujat keskustelemaan tutkimuskysymysten aiheista silloin, kun heille sopi viiden
paivan ajan. WordPress ohjelma ilmoitti aina sdhkdpostiin aktiivisesta toiminnasta alus-
talla ja nain ollen tutkija ja kuntoutujat paasivat niin halutessaan keskustelemaan yhta
aikaa.

Kun kuntoutujat olivat vastanneet kysymyksiin, tein heille lisakysymyksia, joihin he vas-
tasivat joko valittdmasti tai myéhemmin. Keskustelu ryhmahaastattelussa alkoi tiivisty-
maan, kun kuntoutujat kyselivat toisiltaan mielipiteitd seka kokemuksia ja vertasivat
niitd omiin kokemuksiin. Vastaukset olivat ytimekkaita ja valmiiksi mietittyja. Vastausten
pituus vaihteli yhdesta lauseesta kahdeksaan virkkeeseen. Kolme kuntoutujista osallis-
tui keskusteluun miltei paivittain ja yksi vain paivan ajan. Haastattelun viimeisina paivi-
na keskustelu oli vilkkainta. Kannustin kuntoutujia tasapuolisesti jatkamaan keskuste-
lua antamalla lisdkysymyksia nousseista aiheista seka kannustin jatkamaan keskuste-
lua. Ryhmahaastattelun tulokset palautin kuntoutujille luettavaksi, johon kaksi kuntoutu-
jaa vastasi. Kuntoutujat kertoivat, etta tulokset vastasivat ryhmakeskustelussa noussei-
ta aiheita.

6.4.2. Aineistonkeruu yhteiskehittelyn ja ryhmakeskustelun avulla

Ensimmaisen tutkimustehtdvan tulokset seka kehittamisty6td koskevan tietopaketin
lahetin moniammatilliselle tyéryhmalle sahkopostilla tiedoksi viikkoa ennen yhteista ta-
paamista. Tietopaketissa kasittelin Iyhyesti kehittdmistydn tarkoitusta, tavoitetta ja ke-
hittamistehtavia. Lisaksi kuvasin lyhyesti tutkimuksellisen kehittdmistyon avainsanat ja
Validia Kuntoutus Helsingin kuntoutusprosessin.

Ensimmaisesta tutkimustehtavastd saadun aineiston perusteella toisen tutkimustehta-
van tyostamiseksi tarkentui aineistonkeruu menetelma (Kts. Kiviniemi 1999: 74). Toisen
kehittAmistehtavan aineiston keruulle minulla oli aikaa 60 minuuttia. Tapaamisen alussa
kehittadjaryhma syventyi aiheeseen valitsemalla pienilla postit -lapuilla kolme ydintekijaa
ensimmaisen kehittamistehtavan tuloksista, jotka olivat seinalla posterina nakyvilla.

Taman jalkeen alkoi yhteiskehittely. Yhteiskehittelyssa hyddynsin Learning Cafe -me-
netelmaa eli tydryhma tuotti tietoa rakentavassa hengessa kahdessa pienessa poyta-
ryhmassa, niin ettd ensimmaisessa poydassa oli nelja ja toisessa kolme henkea. Pdy-
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tiin annetut kysymykset ovat taulukossa 3. Molemmissa poydissa oli "kahvilan pitaja”,
joka teki muistiinpanoja ryhman keskusteluista flappipaperille. Keskustelu pdytaryhmis-
sa kesti 15 minuutin ajan, jonka jalkeen henkilét vaihtoivat poytia lukuun ottamatta
"kahvilan pitdjia”, jotka esittelivat saamansa tiedon uudelle ryhmalla, joka sai rikastaa
tietoa 10 minuutin ajan. Tiedon purku tapahtui yhdessa niin, ettd "kahvilan pitaja” esitti
kirlaamansa tietoa, mihin muut osallistuivat aktiivisesti omia ajatuksia, kokemuksia ja
mielipiteitd tuoden. Tama moniammatillisen tyéryhman 27 minuutin keskustelu nauhoi-
tettiin. (Kts. Koskimies — Pyhajoki — Arnkil 2012: 31.)

Taulukko 3. Yhteiskehittelyn poytakohtaiset kysymykset moniammatilliselle tydryhmalle.

1. poyta Mitka hyvat tekijat meillad tukevat hengityshalvauskuntoutujan kuntoutu-
mista talla hetkella?

2. poyta Mita uusia tekijoitd meidan tulisi kehittda, jotta pystyisimme paremmin
tukemaan hengityshalvauskuntoutujan kuntoutumista?

6.4. Aineistojen analysointi

Aineistoa kerasin kahdella erilaisella tavalla kehittamistehtavien mukaisesti. Ensimmai-
sen kehittamistehtavan mukaisesti tehdysta ryhmahaastattelusta saamani aineisto ol
valmiiksi kirjoitetussa muodossa. Toisen kehittdmistehtdvan mukaisesti tehdysta yh-
teiskehittelysta sain flappipaperi muistiinpanot ja ryhmakeskustelusta saatu nauhoitettu
aineisto.

Nauhoitetun aineiston litteroin sanatarkasti eli kirjoitin puhtaaksi sanalliseen muotoon
(Kts. Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2007: 219). Molemmat aineistot analysoin aineis-
tolahtdisesti sisalléon analyysilla, mitd kehittdmistydn tavoite ja tarkoitus ohjasivat. Ku-
vioon 3 olen koonnut kehittdmistehtavat ja niihin liittyvat aineiston analyysit.

Kehittamistehtava Aineistonanalyysi

1. Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa a) Aineistolaht6inen sisallon analyysi ala- ja

edistavat b) rajoittavat kuntoutumista ylaluokkatasolle

kuntoutujien nakokulmasta?

2. Kuvata kuntoutumisprosessin ydintekijat Aineistolahtoinen sisallon analyysi ala- ja yla-

moniammatillisen tydryhman nakdkulmasta.  ja paaluokkatasolle, flappipaperit jasensivat
analyysia

Kuvio 3. Aineistonanalyysi ja kehittamistehtavat.

Pystyakseni loogiseen paattelyyn ja tulkintaan luin useita kertoja aineistoa lapi. Aineis-
toon tutustumisen ja perehtymisen jalkeen oli vuorossa pelkistaminen eli aineiston re-
dusointi, jota tutkimustehtavat ohjasivat. Aineistosta alleviivasin erivarisilla kynilla tut-
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kimustehtavaa vastaavaa tietoa esimerkiksi rajoittavat tekijat punaisella ja edistavat
tekijat sinisella. Tekstin sivuun tein muistiinpanoja, jotta niitad oli helpompi listata perak-
kain erillisina ilmauksina. Seuraavaksi maarittelin analyysiyksikdksi ajatuskokonaisuu-
den, mikd nousi aineistosta seka myos tutkimustehtavasta. (Kts. Tuomi — Sarajarvi
2011: 108-110.)

Analyysiyksikdn maarittdmisen jalkeen luin tarkasti alkuperaisia ja pelkistettyja ilmauk-
sia ja etsin aineistosta samankaltaisia kasitteitd. Samanlaiset kasitteet yhdistin luokaksi
ja nimesin luokan pelkistyksesta nousevalla yleisemmalla kasitteella. Esimerkki sisallon
analyysista toisen kehittdmistehtavan osalta liitteessd 6. Tassa kohtaa aineisto alkoi
tiivistya, koska yksittaiset kuvaukset muodostivat yleisemman ilmauksen kuitenkin pyr-
kien sailyttdmaan saman ilmion. Osa kasitteista jai alaluokkatasolle ja osa alaluokista
yhdistyi vield yleisemmaksi kasitteeksi yla- ja paaluokka tasoille. Sisallén analyysin eri
vaiheissa palasin aina uudelleen alkuperaisaineistoon pyrkien sailyttdamaan ilmion.
(Kts. Tuomi — Sarajarvi 2011: 110-112.) Toisen kehittamistehtdvan mukaisesta yhteis-
kehittelysta aineistona syntyneet flappipaperin muistiinpanot olivat tukena ja muistutuk-
sena lapi analysointi vaiheen toisen kehittdmistehtavan osalta.

Analyysin my6ta oli mahdollista kirjata kuvaus tutkittavasta ilmiésta. Pyrin saamaan
aineiston tiiviseen muotoon kadottamatta kuntoutujien ja moniammatillisen tyéryhman
tuomaa tietoa. Aineiston analyysin avulla pyrin saamaan tekstin selkedadn muotoon niin,
etta siitd oli mahdollista tehda luotettavia johtopaatoksia. (Kts. Tuomi — Sarajarvi 2011:
108.)

7. Kehittamistyon tulokset

Seuraavaksi esittelen kuntoutujien ryhmahaastattelusta saadut tulokset kuntoutujien
nakdkulmasta sekd moniammatillisen tydryhman yhteiskehittelysta ja ryhmakeskuste-
lusta saadut tulokset.

7.1. Kuntoutumista edistavat tekijat kuntoutumisprosessissa

Ryhmahaastattelussa keskustelut kuntoutumista edistavista tekijdista kuntoutumispro-
sessissa nousivat seka kuntoutusjaksolla koetuista ja sen jalkeen tapahtuneista edista-
vista tekijoista. Kuntoutujat olivat melko yksimielisia edistavista tekijoista, joita he rikas-
tivat kertomalla omia kokemuksiaan. Kuvioon 4 olen koonnut yhteen kuntoutujien esit-
tamat kuntoutumista edistavat tekijat kuntoutumisprosessissa.
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Istumaan kykeneminen pyoratuolissa edistaa
likkumista ja mahdollistaa osallistumisen
tapahtumiin

Palleastimulaattorin my6ta paremmat
hapetusarvot, minka my®ota liikkumisen ja
osallistumisen kynnys madaltunut

Niska paremmassa kunnossa jaksaa liikkua
paremmin ja tarvitsee véhemman tukea

Yleisvoinnin paraneminen mahdollistanut
osallistumisen ja yhteydenpidon ystaviin

Apuvilineet, palleastimulaattori, auto seka
tietokone lisalaitteineen

Sahkopyoratuoli ja palleastimulaattori
mahdollistaneet itsenéisen liikkkumisen ja
osallistumisen erilaisiin tapahtumiin

Manuaalipyoratuolilla matkat kauemmaksi ja
autoon siirtymiset

Auton hankkiminen
Kattokiskot tukevat avustamista

Tietokone ja sen lisalaitteet mahdollistavat
harrastukset seka valinehankinnat, opiskelun,
omien asioiden hoitamisen

Tietokone ja sen lisalaitteet seka
palleastimulaattori tukevat kommunikointia ja
suhdetta perheeseen ja ystaviin

Maadratietoinen toiminta hoitajien ja
terapeuttien kanssa kuntoutusjaksolla
Tarvittavien apuvalineiden suositus ja hankinta

seka saadot ja lisalaitteet toimintakyvyn
mukaan

Mahdollisuus kokeilla erilaisia hiiria tietokoneen
apuvélineina

Fysioterapeutti huolehti fyysisesta kunnosta ja
edisti pyoratuolissa istumista seka innosti ja tuki
séhkopydratuolilla ajon harjoittelua

Jatkoterapeutin ja hoitoringin kouluttaminen
Validian henkildkunnan toimesta

Méaéaratietoinen toiminta hoitajilta seka itselta ja
hoitajien asiallisuus helpotti avustamista

Opitut hygienia rutiinit edistivat kotona
avustamista

Luottamuksellinen suhde

Keskustelut ja huumori fysioterapeuttien seka
hoitajien kanssa ovat auttaneet jaksamaan
kuntoutusjaksolla

Erityinen huomiointi seka tuki ja rohkaisu
fysioterapeutilta ja hoitajilta kuntoutusjaksolla

Luottamuksellinen suhde ja tuki fysioterapeutilta
kuntoutusjaksolla

Hoitajan lasné&olo tarkeda infektiotilanteessa

~ Kotona osaan hoitajista luottamuksellinen

thde

 Edistavat tekijat |

DN
\ / Omaisten apu ja tuki \
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Perhe ja ystavat tukee ja kannustaa
Omaisten apu kodinmuutostdissa
Huomata ketka ovat tosi ystavia

Suhde perheeseen on hyvé, kun asuu samassa
talossa

Kotiutuminen omaisten lahelle
Tuki opiskelupaikasta ja tdista

Kuntoutusjakson jalkeen opiskelupaikan
kannustus ja tuki opiskeluun

Esitetty mahdollisuus palata toihin

Hoitovastuu myds omaisilla antaa perheelle
yhteista aikaa

Perheen kanssa yhteinen aika hoitovastuun
ottamisen myo6té kotiutumisen jéalkeen

Hoitovastuu jaettu myds omaisille

Keskustelut itsemaaraamisoikeudesta,
yksityisyydesta ja potilaana olemisesta

Keskustelut hoitoringin esimiesten kanssa
Iltsemaaraamisoikeudesta ja yksityisyydesta

Keskusteleminen potilaana olemisesta
hoitoringin kanssa

Yhteistyo apuvilineyksikén kanssa

Yhteisty6 toimii sairaalan apuvélineyksikén
kanssa

Vastuun antaminen apuvélineiden
huoltoasioissa

Ei herdata huomiota

Palleastimulaattorin my6ta puhuminen
normaalia ja hengityskone ei nakyvilla

Liikkuessa isossa kaupungissa hukkuu ns.
massaan...

Oma myoénteinen suhtautuminen
Positiivinen asenne

Siséinen motivaatio ja rohkeus
Toimelias ja sosiaalinen luonne
Sisukkuus

Kokemukset ja harrastukset

Aikaisemmat seka onnistuneet kokemukset
oman kuntoutumisen edistamiseksi

Kaikki eri toiminnot, jotka olivat muutosta
sairaalassa makaamiselle

Aikaisemmat harrastukset
Toiveet ja haaveet tydsta
Toiveet ja haaveet tyosta

Kuvio 4. Kuntoutumista edistavat tekijat kuntoutumisprosessissa.
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Fyysisen kunnon koheneminen

Fyysisen kunnon koheneminen oli tarkeada edistava tekija kuntoutumisessa, koska se
tarkoitti, etta pystyi istumaan pyératuolissa, mikd mahdollisti liikkumisen ja osallistumi-
sen tapahtumiin. Osa kuntoutujista ndki edistdvana tekijana, ettd pallestimulaattorin-
my6ta oli paremmat hapetusarvot, minkd myota liikkumisen ja osallistumisen kynnys oli
madaltunut. Osalle kuntoutujista niskan parempi kunto oli edistava tekija, kun jaksoi
paremmin liikkua ja tarvitsi vahemman tukea. Yleisvoinnin paraneminen mahdollisti
kuntoutujien mukaan myos osallistumista ja yhteydenpidon ystaviin.

Apuvilineet, palleastimulaattori, auto seka tietokone lisélaitteineen
Tarkeaksi edistavaksi tekijaksi kuntoutumisessa kuntoutujat nostivat apuvalineet. Sii-
hen liittyivat se, ettd sahkdpyodratuoli ja palleastimulaattori mahdollistivat itsenaisen liik-
kumisen ja osallistumisen erilaisiin tapahtumiin. Manuaalipydratuoli nahtiin edistavana
tekijana, kun matkusti pidemmalle ja autoon siirtymisissa. Auton hankkiminen oli kun-
toutumista edistava tekija myos. Yksi kuntoutujista nosti edistavana tekijana myos kat-
tokiskot, mitka tukivat avustamista. Tietokone ja sen lisalaitteet mahdollistivat harras-
tukset seka valinehankinnat, opiskelun, omien asioiden itsenaisen hoitamisen.
“Puhallushiiri ja tietokone on mahdollistanut opiskelun ja omien asioiden
itsendisen hoitamisen. Tietokoneen avulla olen mybs hankkinut tietoa
harrastuksiini sekd ostanut harrastusvélineita.”
Tietokoneen ja sen lisalaitteet seka pallestimulaattorin kuntoutujat kertoivat tukevan
kommunikaatiota ja suhdetta perheeseen ja ystaviin.

Maaratietoinen toiminta hoitajien ja terapeuttien kanssa
Tahan edistavina tekijdéind kuuluivat tarvittavien apuvalineiden suositukset, hankinta
seka saadot ja lisdlaitteet toimintakyvyn mukaan. Kuntoutumista edistavia tekijoita oli
myds mahdollisuus kokeilla erilaisia hiiria tietokoneen apuvalineind. Kuntoutujat nakivat
myos edistava tekijand kuntoutumisessa kuntoutusjaksolla, etta fysioterapeutti huolehti
fyysisesta kunnosta ja edisti pyoratuolissa istumista seka innosti ja tuki sdhkoépyoratuo-
lila ajon harjoittelua. Edistavana tekijana kuntoutujat kokivat myds kuntoutusjaksolla,
kun jatkofysioterapeutti ja hoitorinki koulutettiin kuntoutusjaksolla. Kuntoutujat kertoivat,
ettd maaratietoinen toiminta hoitajilta seka itselta ja hoitajan asiallisuus helpotti avus-
tamista.
”...etté kykenin istumaan. Téma jo vaati méérétietoista toimintaa hoitayjil-
ta ja itseltdni.”
Kuntoutujat kertoivat myos edistavaksi tekijaksi opitut hygienia rutiinit, jotka edistivat
kotona avustamista.
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Luottamuksellinen suhde

Edistavana tekijana kuntoutujat nakivat keskustelut ja huumorin fysioterapeuttien seka
hoitajien kanssa kuntoutusjaksolla. Yksi kuntoutujista koki saaneensa erityishuomiota
ja muutkin kuntoutujat kertoivat tuen ja rohkaisun hoitajilta ja fysioterapeutilta edistavi-
na tekijoinad kuntoutumisessa kuntoutusjaksolla. Kuntoutujat nakivat edistavana tekija-
na myos, etta heilld oli luottamuksellinen suhde ja tuki fysioterapeutilta kuntoutusjaksol-
la. Kotona osaan hoitajista kuntoutuijilla oli luottamuksellinen suhde, mika oli edistava
tekija kuntoutumisessa. Edistava tekija oli myds, kun hoitaja oli lasna infektiotilantees-
sa.

Omaisten apu ja tuki

Kuntoutujat nakivat, etta perhe ja ystavat tukevat ja kannustavat, mika oli edistava teki-
ja. Edistava tekija oli myds huomata tosiystavat. Omaisten apu kodinmuutostdissa oli
myds edistava tekija kuntoutujien mukaan. Kuntoutujien mukaan kotiutuminen omais-
ten pariin oli kuntoutumista edistava tekija. Edistavana tekijana kuntoutujat nakivat, etta
perhe oli myds tarkeassa roolissa asunnonmuutostdiden valmistumisessa.

Tuki opiskelupaikasta ja toista

Yhdella kuntoutujista oli erittdin positiivisia kokemuksia oppilaitoksen antamasta tuesta
ja mahdollisuudesta opiskella omassa rytmissa, mitkd edistivat hanen kuntoutumis-
taan. Edistavaksi tekijaksi yksi kuntoutujista naki, ettd aikaisempi tydpaikka oli antanut
mahdollisuuden tydhdn paluuseen.

Yhteistyo apuvilineyksikon kanssa
Yksi kuntoutujista kertoi edistavaksi tekijaksi, toimivan yhteistydn apuvalineyksikon
kanssa. Edistavaksi tekijaksi nahtiin, kun apuvalinehuoltoasioissa oli annettu vastuuta.

Ei herata huomiota

Edistavaksi tekijaksi muutamat kuntoutujista nakivat, etta palleastimulaattorin myo6ta
puhuminen oli normaalia ja hengityskone ei ollut nékyvilla. Yhdelle kuntoutujista edista-
va tekija oli liikkua isossa kaupungissa, jolloin han hukkui ikdan kuin massaan.

Oma myonteinen suhtautuminen
Edistavina tekijoind kuntoutumisessa kuntoutujat nakivat positiivisen asenteen, sisai-
sen motivaation ja rohkeuden seka oman aktiivisuuden.
"Innostuksena toimi halu liikkua itse ja toimii vieldkin :) Eipdhén tarvi tyt-
tosten tybntdéd vammasta naama punaisena :D”
Toimelias ja sosiaalinen luonne ja sisukkuus nahtiin myds edistavina tekijoina.
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Kokemukset ja harrastukset
Edistavina tekijoind kuntoutujat nakivat aikaisemmat ja onnistuneet positiiviset koke-
mukset omasta aktiivisuudesta kuntoutumisen edistamiseksi.
"Hain tukilinjalta viime talvena uutta tietokonetta ja he myoénsivét n.
1900e uusiin vermeisiin.”
Edistadvana tekijana yksi kuntoutuja naki kaikki eri toiminnot kuntoutusjaksolla, jotka
olivat muutosta sairaalassa makaamiselle seka aikaisemmat harrastukset.

Toiveet ja haaveet tyosta
Yhdelle kuntoutujista edistava tekija kuntoutumisessa oli toive ja haave tydsta.

Hoitovastuu myos omaisilla antaa perheelle yhteista aikaa
Osa kuntoutujista naki edistavaksi tekijaksi, ettd hoitovastuuta oli jaettu myds omaisille.
Osa kuntoutujista koki myds, ettd perheen kanssa yhteista aikaa hoitovastuun ottami-
sen myo6ta kotiutumisen jalkeen.
"Mulla kaikki perheenjésenet ovat hoitoringissé ja se tuntuu ehké eniten
omalle ajalle.”

Keskustelut itsemaaraamisoikeudesta, yksityisyydesta ja potilaana olemisesta
Edistavana tekijanad kuntoutujat nakivat keskustelut hoitoringin esimiesten kanssa it-
semaaraamisoikeudesta ja yksityisyydesta.
”...pitkdlle olen samaa mieltd X:n kanssa itseméaéaraamisoikeudesta ja
yksityisyydesté... aika paljon ollaan saatu aikaiseksi keskustelemalla
asioista hoitoringin esimiesten kanssa.”
Keskusteleminen hoitoringin kanssa myds potilaana olemisesta oli my6s yhdelle kun-
toutujista noussut edistavaksi tekijaksi kuntoutumisessa.

7.2. Kuntoutumista rajoittavat tekijat kuntoutumisprosessissa

Kuntoutujien ryhmahaastattelussa vastaukset ja keskustelut jakaantuivat kuntoutusjak-
solla ja kotona esiintyviin kuntoutumista rajoittaviin tekijéihin. Olen kirjannut rajoittavat
tekijat yhteen kuvioon 5.
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<
/ Kunnon hidas palautuminen

Sairaalahoidon jalkeiset painehaavat ja
infektiot seka niista aiheutuneet komplikaatiot

Kunnon suhteellisen hidas palautuminen

Haasteet apuviline- sekd
palleastimulaattori prosesseissa

Apuvélineprosessien hitaus ja
palleastimulaattorin vaiheittainen kayttéonotto

Ei omia apuvalineité ja sahkdpydratuoli ei
soveltunut ulkona liikkkumiseen

Apuvélinehuoltojen viiveet kotiutumisen
jalkeen

Haasteet kuntoutustoimenpiteissa
kuntoutusjaksolla

Esimiehen asenne seké vuokratybvoima
hoitotydssa kuntoutusjaksolla

Ulkona liikkumista ei tuettu eiké ohjattu ja
Itsemaaraamisoikeutta ei kasitelty
kuntoutusjaksolla

Tarjottu vertaistuki eri vammatason
kuntoutujalta

Kuntoutusjaksolla opitut tiedot ja taidot
eivat siirry kotihoitoon

Hoitorinkilaisten kokemattomuus ja se siirtyy
heidan perehdyttamana seuraaville

Kuntoutusjaksolla opitut taidot esim.
hygieniaasioissa ei ole siirtynyt kotihoitoon

Kotiin tulevaa hoitorinkia ei perehdytetty
Validiassa vaan sairaalassa

Valimatka omaisiin

Pitk& valimatka perheeseen kuntoutusjaksolla
ollessa

Entisten ystivyyssuhteiden padttyminen

Entisten ystavyyssuhteiden loppuminen
vammautumisen jalkeen

Vammaan sopeutumisen vaikeus
Vammaan sopeutumisen vaikeus

Yksityisyyden, liikunta- ja hengityskyvyn
puuttuminen

e
"/ Heikko luottamus hoitorinkiin

Rajoittavat tekijat

Heikko luottamus hoitorinkiin

Hoitosuhteessa ei luottamusta kuntoutusjakson
jalkeen

Erimielisyydet itsemadraamisoikeudesta ja
yksityisyydesta hoitoringin kanssa

Itsemaaraamisoikeuden ja yksityisyyden
puuttuminen kuntoutusjakson jalkeen

Erimielisyydet yksityisyydesta ja
itsemaaradmisoikeudesta hoitoringin kanssa

Sairaalan saannét ja hengityshalvaus status

Meilla ei saa omainen kuulua hoitorinkiin eika
mydskaan lahiomainen

Potilaana oleminen sairaalan kirjoilla

Tunne, etté sairaala syyllistaa
Hengityshalvaus status

Haasteet omaisten ja hoitoringin suhteissa

Kommunikointi ystévien kanssa vaikeutunut
seka perhe ahdistunut hoitajien laheisesta
lasnéaolosta johtuen

Hoitoringin varauksellinen suhde omaisiin ja
haasteet arkitoimintojen suunnittelussa

Haasteet ty6- ja opiskeluasioissa
Hoitotoimenpiteet ja terapiat vievat paljon aikaa
— ei ehtisi tdihin

Oppilaitoksen asenteet vammaa kohtaan
opiskeluasioissa

Ei motivaatiota opiskeluun ja vaikeaa l6ytaa
sopivaa taitoja vastaavaa verkkokurssia

Ihmisten katseet

Sahkopyoratuolilla liikkuminen ulkona
hengityskoneen kanssa heréattad huomiota ja
katseita enemman kuin manuaalipyératuoli

Itse ei uskalla tai halua liikkua julkisesti

Ympadriston rajoitteet, taksimatkojen vahyys
ja oman auton puuttuminen

Portaat ja liian pienet hissit rajoittavat
osallistumista tapahtumiin

Kotikaupungissa ei tekemisté ja
vammaispalvelu myontaa vain vahan matkoja
kotikaupungin ulkopuolelle

Kotiutumisen jélkeen ei inva-autoa kaytdssa ja
ne ovat liian kalliita hankkia

. -
~— -

Kuvio 5. Kuntoutumista rajoittavat tekijat kuntoutumisprosessissa.
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Kunnon hidas palautuminen

Kuntoutujien mukaan kuntoutumista rajoitti kunnon suhteellisen hidas palautuminen.
Rajoittavana tekijana kuntoutumisessa oli myds sairaalahoidon jalkeiset painehaavat ja
infektiot ja niista aiheutuneet komplikaatiot.

Haasteet apuviline - seka palleastimulaattori prosesseissa
Apuvalineprosessien hitaus ja palleastimulaattorin vaiheittainen kayttéonotto oli kun-
toutujien nakokulmasta rajoittava tekija. Osa kuntoutujista kertoi rajoittavaksi tekijaksi
kuntoutumisessa, kun ei ollut omia apuvalineitd tai kun sahkdpyoératuoli ei soveltunut
ulkokayttoon.
"Suulla ohjattava tuolini ei oikeen sopinut ulkona liikkumiseen. Suubhiiri
takoi hampaisiin pienissékin epéatasaisuuksissa, mité vain ulkoa I6ytyy.”
Myd6s apuvalinehuoltojen viiveet kotiutumisen jalkeen yksi kuntoutuja naki rajoittavana
tekijana kuntoutumisessa.

Haasteet kuntoutustoimenpiteissa kuntoutusjaksolla
Rajoittavana tekijana kuntoutumisessa kuntoutujat nakivat esimiehen asenteen seka
vuokratydvoiman hoitotydssa kuntoutusjaksolla. Yhden kuntoutujan kuntoutumista ra-
joittavia tekijoita olivat, kun ulkona liikkumista ei tuettu eikd ohjattu ja itsemaaraamisoi-
keutta ei kasitelty kuntoutusjaksolla.
"Varmaan tulisi kdyda itseméaéaradmisoikeutta lapi, jos meillé sellaista edes
on.”
Kuntoutujat nakivat myos rajoittavana tekijana , kun tarjottu vertaistuki oli eri vammata-
son kuntoutujalta.
"Vertaistuki on ollut sindnsé ei niin tyypillistd hengityshalvaus+selkéydin-
vammaisen tukea, koska kaikilla jotka on ollut esilléd on toiminut kddet. Mi-

nun kédet eivét toimi, joten kieltdydyin itsekin vertaistuesta.”

Ihmisten katseet
Rajoittavaksi tekijaksi kuntoutujat nakivat sahkdpyoratuolilla likkumisen ulkona hengi-
tyskoneen kanssa, koska se herattda huomiota ja katseita enemman kuin kuin manu-
aalipydratuoli.
“Ihmisten tuijotukset eivét tuntuneet hyvéltd. Hengityskone+pydrétuo-
liyhdistelma ei ole kovin yleinen néky katukuvassa”
Rajoittavana tekijana osa kuntoutujista koki, ettei itse uskalla tai halua liikkua julkisesti.

Vammaan sopeutumisen vaikeus
Vammaan sopeutumisen vaikeus oli rajoittava tekija osalle kuntoutujista.
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"Nykyéaéankin sopeutuminen viel vaiheessa toimettomuuteen, nykyiseen
tilaan liittyen.”
"Olen samaa mielté Y:n kanssa asiasta.”
Rajoittavana tekijanad kuntoutumisessa oli myds yksityisyyden, liikunta- ja hengitysky-
vyn puuttuminen.

Vilimatka omaisiin
Kuntoutusjakson aikana pitka valimatka ystaviin ja perheeseen oli rajoittava tekija kun-
toutumisessa kuntoutujien ndkdkulmasta.

Entisten ystavyys suhteiden loppuminen
Yksi kuntoutujista kertoi, etta rajoittavana tekijana kuntoutumisessa oli entisten ysta-

vyyssuhteiden loppuminen vammautumisen jalkeen.

Heikko luottamus hoitorinkiin

Kuntoutujat kuvasivat rajoittavaksi tekijaksi, ettei ollut luottamusta hoitorinkiin. Rajoitta-
vaksi tekijaksi kuntoutujat nakivat myds, ettd hoitosuhteessa ei ollut luottamusta kun-
toutusjakson jalkeen.

Kuntoutusjaksolla opitut tiedot ja taidot eivat siirry kotihoitoon

Hoitorinkilaisten kokemattomuus ja kokemattomuuden siirtyminen heidan kouluttamana
seuraaville hoitorinkilaisille, naki yksi kuntoutuja rajoittavana tekijana kuntoutumisessa.
Kuntoutumista rajoittava tekija oli myos, kun kuntoutusjaksolla opitut taidot esimerkiksi
hygienia-asioissa ei ollut siirtynyt kotihoitoon. Rajoittavana tekijana oli myds, kun kotiin
tulevaa hoitorinkia ei perehdytetty Validia Kuntoutuksessa vaan sairaalassa.

Erimielisyydet itsemaaraamisoikeudesta ja yksityisyydesta hoitoringin kanssa
Rajoittavaksi tekijaksi kuntoutumisessa kuntoutujat kertovat itsemaaraamisoikeuden ja
yksityisyyden puuttumisen kuntoutusjakson jalkeen.
”...kaikki oman hoitorinkini hoitajat eivdt ymmértédneet itseméérdémisoi-
keuden merkitystd, vaan puuttuivat/ puuttuvat edelleen toisinaan liikaa
asioihin, joista kykenen itse paéttdmaan. Hoitajat eivat mybskdan aina
ymmaérténeet, ettd esim. ollessani puhelimessa, ei ole vélttdméatonté
seisté aivan vieressé koko ajan.”
Kuntoutujat kokivat rajoittavana tekijana kuntoutumisessa erimielisyydet yksityisyydes-
ta ja itsemaaraamisoikeudesta hoitoringin kanssa.
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Sairaalan saannoét ja hengityshalvausstatus
Kuntoutujat kertovat, ettd rajoittava tekija kuntoutumisessa on, kun omainen ei saa
kuulua hoitorinkiin eikd mydskaan lahiomainen. Hengityshalvausstatus ja potilaana
oleminen sairaalan kirjoilla seka tunne siita, ettad sairaala syyllistaa, nousivat kuntoutu-
jien keskustelussa rajoittaviksi tekijoiksi.
"Aina on vedottu siihen, etta olen sairaalan kirjoilla oleva kotihoidon poti-
las ja sen perusteella pitéisi eléé ja olla niin kuin olisin sairaalassa enké
kotona.”

Haasteet omaisten ja hoitoringin suhteissa
Rajoittavaksi tekijaksi kuntoutujat nakivat, kun kommunikointi ystavien kanssa oli vai-
keutunut ja perhe ahdistunut hoitajien laheisesta lasnaolosta johtuen. Rajoittavia teki-
jOitéd kuntoutumisessa olivat lisaksi hoitoringin varauksellinen suhde omaisiin ja haas-
teet arkitoimintojen suunnittelussa.
"Kodin arkitoimintojen suhteen rajoituksia tuo hoitajien “sallitut ” tyéteh-
tavéat.”

Haasteet ty6- ja opiskeluasioissa

Raijoittavia tekijoitda kuntoutumisessa kuntoutujien mukaan olivat, kun ei ollut motivaa-

tiota opiskeluun ja oli vaikeaa I6ytaa sopivaa taitoja vastaavaa verkkokurssia. Oppilai-

toksen asenteet vammaa kohtaan opiskeluasioissa oli yhden kuntoutujan nakdékulmas-

ta rajoittava tekija kuntoutumisessa.
"Opiskelut tyssési alkuunsa oppilaitoksen negatiiviseen suhtautumiseen.
Rehtorin mielestd miné olisin tarvinnut erityisopettajan vaikkakin pystyin
tekeméaén tietokoneella kaiken mitd muutkin. He luulivat minun tulevan
kouluun sairaalan séngyssa. Rehtorin mielestad nykyisilld opettajilla ei
ollut opetuspakkoa minun suhteen ja myoskin muilta oppilailta olisi pita-
nyt kysyéa mielipidetta, ettd olisivatko he haluneet minut opiskelukaverik-
si. J&tin n&iden perusteiden jélkeen koulun kesken.”

Rajoittavana tekijana yksi kuntoutuja naki myos, ettd hoitotoimenpiteet ja terapiat vie-

vat paljon aikaa, ettei ehtisi virka-aikana téihin.

Ympariston rajoitteet, taksimatkojen vahyys ja oman auton puuttuminen
Kuntoutujat nakivat rajoittavana tekijana kuntoutumisessa portaat ja liian pienet hissit,
jotka rajoittavat osallistumista tapahtumiin. Rajoittavana tekijana oli myds, kun kotikau-
pungissa ei ollut tekemista ja vammaispalvelu myéntaa vain vahan matkoja kaupungin
ulkopuolelle. Rajoittavana tekijana yksi kuntoutuja naki, ettd kotiutumisen jalkeen ei
ollut inva-autoa kaytdssa, ja ettd ne ovat kalliita hankkia.
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Moniammatillisen tydéryhman kuvaamat kuntoutumisprosessin ydintekijat, joihin on

huomioitu kuntoutujien ndkdkulma. Olen koonnut ydintekijat kuvioon 6.

Kuntoutumisprosessin ydintekijat
selkaydinvammaisella hengityshalvauksen saaneella henkilolla

sen sisaiset
vahvuudet

Henkilékunnalla
kokemusta ja halua
kehittaa

Sujuva tiedonsiirto ja
konsultointi saman
katon alla

Kuntoutuskeskus
virikkeellinen ja
sosiaalinen
ymparistd sairaalaan
verrattuna

Tietotaitoa
uusimmista teknisista
apuvalineista, joita
tarvitaan lisaa

huomioiminen
lhmiset ovat erilaisia

Erilaisuuden
huomioiminen
hengityshalvauskun-
toutujien kohdalla

Yksil6lliset tekijat
pohjana
kuntoutumiselle

Tyypillinen
selkaydinvammainen
on toiminnallinen ja
kaytannon ihminen

Psyykkinen
sopeutuminen sitten,
kun se on
kuntoutujalle
mahdollista

/ N
Kuntoutuskeskuk- \/ Luottamuksen

saavuttaminen

Luottamus syntyy
kuntoutujan kanssa
inhimillisesti kulkien
rinnalla, opastaen ja
mahdollistaen,
tyétamme tehden

Luottamuksen
saavuttaminen
tarkeaa
hengityshalvauskunt
outujan kanssa

\ /\

N LN

[ Yksilollisten \ [ Yksityisyyden
tekijoiden huomioiminen

Hoitaja voi siirtya
pois huoneesta, jos
kuntoutujalla seuraa
ja he voivat
tarvittaessa pyytaa
apua

Kuntoutujat eivat totu
olemaan yksin, jos
joku koko ajan
vieressa, olisi
tarkeaa harjoitella
yksin olemista jo
kuntoutus jaksolla

Avointa keskustelua
hoitoringin ja
kuntoutujan kanssa
siita, etta vieressa ei
tarvitse istua koko
ajan

Laissa ei maaritella
hoitajan etaisyytta
kuntoutujaan, mutta
kuntoutujaa ei saa
jattaa yksin, kunnilla
on mya@s erilaiset
kasitykset hoitoringin
lasnaolosta

N
\/ Omaisten

A\
I / N

s
\/ Yhteistyon

tukeminen ja
huomioiminen

Omaisten
huomioiminen,
tukeminen ja
saattaminen mukaan
systeemiin, jossa
hoitorinki py®rii
arjessa

Nahdaan, etta
omaisten siirtyminen
hoitorinkiin jo heti
akuutissa vaiheessa
ei ole suositeltavaa
omaisen
kuormittumisen ja
perhedynamiikan
kannalta, asiasta
pitda kuitenkin kayda
avointa keskustelua

Voimaantumisen,
valtaistumisen seka
toimijuuden
vahvistaminen

Kuntoutujan
voimaantuminen on
hanen oma
prosessinsa, jota
tulee tukea
kuntoutusjakson
aikana

Kuntoutujan
valtaistuminen ja
toimijuuden
palauttaminen
omassa
toimintaymparistossa
an ja hoitoringin
osallistaminen
mukaan kuntoutumis-
prosessiin, jotta he
ymmartaisivat
asemansa perheessa

N\ AN\ P

N\

\

kehittaminen
Vertaistuki

Kansainvalisesti
tutkittu, etta
hengityshalvauskun-
toutujat eivat halua
nahda samassa
tilanteessa olevaa,
saattavat kokea
toivon menettamista

Vertaistukea tulisi
kehittaa, jotta
hengityshalvauskunt
outujat saisivat tukea
samassa tilanteessa
olevalta ja internetin
kautta tarjottavaan
tukiryhmaan olisi
hyddyllistd panostaa

N //

tiivistamista
rajapinnoilla
Yhteistyd tiimissa
kuntoutujan seka
muiden
yhteisty6tahojen
kanssa

Yhteydenpito
kuntoutujiin, omaisiin
ja rinkilaisiin
kuntoutusjakson
jalkeen

Kotiutuminen
"saattaen vaihtaen”

Kuntoutujien,
omaisten ja
hoitoringin
mahdollisuus
kokoontua yhdessa
"kokoontumisajoissa’

S |
\/ Vertaistuki ja sen

\\\

Kuvio 6. Kuntoutumisprosessin ydintekijat moniammatillisen tyéryhman nakdkulmasta.
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Kuntoutuskeskuksen sisdiset vahvuudet

Kuntoutuskeskuksen sisdiset vahvuudet nousivat ydintekijaksi moniammatillisen ty6-
ryhman nakdkulmasta. Tyéryhma naki, ettd henkildkunnalla on kokemusta ja halua ke-
hittda seka on tietotaitoa uusimmista teknisista apuvalineista, joita tarvitaan myos lisaa.
Sujuvan tiedonsiirron ja konsultoinnin saman katon alla naki tyéryhma kuuluvan ydinte-
kijoihin. Tydryhma naki myds, ettd kuntoutuskeskus on virikkeellinen ja sosiaalinen ym-
paristd verrattuna sairaalaan.

Omaisten huomioiminen ja tukeminen

Omaisten huomioiminen ja tukeminen kuntoutusjakson aikana nousi yhdeksi ydinteki-
jaksi. Tyéryhman mukaan omaisten huomioiminen, tukeminen ja saattaminen mukaan
systeemiin, jossa hoitorinki pyorii arjessa kuuluu ydintekijéihin. Moniammatillinen ty6-
ryhma naki myods, ettd omaisten siirtyminen hoitorinkiin jo heti akuutissa vaiheessa ei
ole suositeltavaa omaisen kuormittumisen ja perhedynamiikan kannalta, asiasta pitaa
kuitenkin kdyda avointa keskustelua.

Vertaistuki ja sen kehittaminen
Vertaistuki ja sen kehittdminen on moniammatillisen tydryhman mukaan ydintekija kun-
toutumisprosessissa. Tyoryhma keskusteli, etta kansainvalisesti on tutkittu, ettd hengi-
tyshalvauskuntoutujat eivat halua ndhda samassa tilanteessa olevaa ja saattavat ko-
kea toivon menettamistd. Tyoryhma naki, ettd vertaistukea tulisi kehittéda, jotta hengi-
tyshalvauskuntoutujat saisivat tukea samassa tilanteessa olevalta ja ettd internetin
kautta tarjottava tukiryhmaan olisi hyddyllistd panostaa.
“no sit taas vertaistuesta sitte, et konkreettisesti sen vertaistuen saami-
nen on hankalaa, et saatais just samassa tilanteessa oleva henkil6 tan-
ne sitte, mutta etta jollain tavalla sitten jarjestettais sitd, mitéd se vois olla
nyt iking olla, mut se nyt vaatis véhdn enemmén mietintaa.”

Luottamuksen saavuttaminen

Yksi ydintekijoista oli luottamuksen saavuttaminen moniammatillisen ryhman nakokul-
masta. Tyéryhma naki, ettd luottamuksen saavuttaminen on tarkeaa hengityshalvaus-
kuntoutujan kanssa. Tyoéryhman nakemys oli, etta luottamus syntyy kuntoutujan kanssa
inhimillisesti kulkien rinnalla, opastaen ja mahdollistaen tyétdmme tehden.

Yksilollisten tekijoiden huomioiminen

Yksildllisten tekijdiden huomioiminen nousi ydintekijaksi tydryhman nakokulmasta. Tyo6-
ryhma naki, ettd ihmiset ovat erilaisia ja ettd psyykkinen sopeutuminen tapahtuu sitten
kun se on kuntoutujalle mahdollista. Ydintekijoihin kuului, ettad erilaisuus huomioitiin
hengityshalvauskuntoutujien kohdalla. Tyoryhma puhui myés, etta tyypillinen selkay-
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dinvammainen on ollut hyvin toiminnallinen ja kaytannéllinen inminen. Yksildlliset tekijat
ovat pohjana kuntoutumiselle, naki tydryhma.
”...Ja sitten ne yksilblliset tavallaan asiat niin kun onko sielléd perhetta,
onko minkélainen henkilé aikaisemmin ollut ja sitten tavallaan pohjana
sille kaikelle muulle.”

Yksityisyyden huomioiminen
Kuntoutujan yksityisyyden huomioiminen oli ydintekija kuntoutumisprosessissa tyoryh-
man nakokulmasta. Tydryhman nakemys oli, etta hoitaja voi siirtyad pois huoneesta, jos
kuntoutujalla seuraa ja he voivat tarvittaessa pyytaa apua. Tyoryhma totesi, ettd kun-
toutujat eivat totu olemaan yksin, jos joku on koko ajan vieressa, olisi tarkeaa harjoitel-
la yksin olemista jo kuntoutusjaksolla.
”...sitdhén pitdis niin ku harjoitellla tééllédkin ku meilld on tédé systeemi
etts istutaan vieressg”
”...néé ihmiset ei totu yhtaén niinku tavallaan siihen et mut jos ajatellaan
niin ku esim. Notwillissa et jos jotain tapahtuu niin halyytykset alkaa soi-
maan...”
Avointa keskustelua hoitoringin ja kuntoutujan kanssa siita, etta vieressa ei tarvitse is-
tua koko ajan oli tydryhman nakemys. Tyéryhma naki myds, etta laissa ei maaritella
hoitajan etaisyyttda kuntoutujaan, mutta kuntoutujaa ei saa jattda yksin, kunnilla ol
my®os erilaiset kasitykset hoitoringin I1asnaolosta.

Voimaantumisen , valtaistumisen ja toimijuuden vahvistaminen
Ydintekijana moniammatillinen tydryhma naki voimaantumisen, valtaistumisen ja toimi-
juuden vahvistamisen. Tyoryhman nakemys oli, ettd kuntoutujan voimaantuminen on
hanen oma prosessinsa, jota tulee tukea kuntoutusjakson aikana.
”...keskustelua ja puhetta siité tavallaan ja tukemista, se prosessi tapah-
tuu ihmisessé itsesséén, sita tukea puhumalla néisté asioista, oikeuksis-
ta, ihmisyydestd ja ihmisen kokonaisuudesta, ihminen on muutakin
ndma puutteet ja viat ja hengityslaitteet ja muut, sielld on takana lopulta
aina se ihminen.”
Tyoéryhman nakemys oli myos, ettd kuntoutujan valtaistuminen ja toimijuuden palaut-
taminen omassa toimintaymparistossaan ja hoitoringin osallistaminen mukaan kuntou-
tumisprosessiin, jotta he ymmartaisivat paikkansa perheessa.
”...mutta t4ssé tdma sitten toteutuu kun sanotaan ettd kuntoutuminen on
yksilén ja ympériston vélinen prosessi, meidén pitéisi kuntouttaa se hoi-
torinkikin, ettd he ymmértéisivat sen asemansa siind perheessé tuota ja
sen kodin arvon tavallaan.”
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Yhteistyon tiivistamista rajapinnoilla
Moniammatillisen tydéryhman nakemys oli ettd ydintekijana tarvitaan yhteistydn tiivista-
mista rajapinnoilla. Tydéryhma naki, etta yhteisteistyo6 tiimissa, kuntoutujan seka muiden
yhteistydtahojen kanssa on tarkeaa. Yhteydenpito kuntoutujiin, omaisiin ja rinkildisiin
kuntoutusjakson jalkeen kuului my6s ydintekijoihin tydryhman nakokulmasta. Ydinteki-
j6ihin kuului myoés kotiutuminen "saattaen vaihtaen” tyéryhman esittdmana. Lisaksi tyo-
ryhma naki myos, ettd kuntoutujan, omaisten ja hoitoringin mahdollisuus kokoontua
yhdessa "kokoontumisajoissa” kuului ydintekijoihin.
"Sit viel& yks juttu on se ku on néitten ihmisten kanssa nyt jutellu tdssé
niin tullu esille tdssé& vuosien saatossa et semmonen niinku td&mmaonen
Jjoku kokoontuminen - “kokoontumisajot” et olis joku tdmmdnen niinku
hengityshalvauskuntoutujien kurssi tai joku pidennetty viikonloppu, mutta
ettd kuitenkin he tapaisivat toisiaan. Ja ehké siing vélilld on myés véhén
siiné ettd omaiset ja lahipiiri tapais toisiaan mutta myds hoitorinki tapais
toisiaan ja silld lailla pystyisivét keskustelemaan niisté eri toiminta tavois-
ta ja muista. Et se on niinku monen tason juttu.”

8. Kuvaus kuntoutumisprosessin ydintekijoista

Kuvaus kuntoutumisprosessin ydintekijoistd nousee moniammatillisen tyéryhman yh-
teiskehittelysta ja ryhmakeskustelusta, mihin nakdkulmaa antoivat heidan yhteinen tie-
tamys tdman hetkisen kuntoutusprosessin kulusta Validia Kuntoutus Helsingissa seka
kuntoutujien nakdkulma kuntoutumista edistavista ja rajoittavista tekijoista. Kuntoutu-
jien esittdmat tekijat ja moniammatillisen tyéryhman nostamat ydintekijat olivat saman-
suuntaisia ja tukivat toinen toisiaan. Osa ydintekijoista on olemassa olevia ja osaa tu-
lee viela kehittdd. Kuvioon 7 olen kiteyttanyt ydintekijoiden kuvauksen. Kuvio pyrkii ker-
tomaan kuntoutujien nakdkulmat edistavista ja rajoittavista tekijoista, jotka vaikuttavat
kuntoutumisprosessin etenemiseen ja ydintekijoihin, mitkd mahdollistavat toimintaky-
vyn edistymisen. Ydintekijat eivat nayttdydy nuolessa lineaarisesti, koska kuntoutumis-
prosessi on kuntoutujan oma sisainen prosessi ja ydintekijéiden osuus kullakin kuntou-
tujalla vaihtelee eri prosessin vaiheessa.
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Kuvio 7. Kuvaus kuntoutumisprosessin ydintekijoista selkdydinvammaisella hengityshalvauksen
saaneella henkildlla.

Ydintekijaksi nousi ensimmaisena kuntoutuskeskuksen sisdiset vahvuudet, joihin kuului

henkildkunnan kokemus ja halu kehittda taman vammaryhman kuntoutusta ja ammatti-
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laisilla on myos tietotaitoa uusimmista teknisistd apuvalineista. Lisdksi moniammatilli-
nen tydryhma naki, ettd kuntoutuskeskus on virikkeellinen ja sosiaalinen ymparisté sai-
raalaan verrattuna, missa tiedon siirto ja konsultointi olivat sujuvaa saman katon alla.
Kuntoutujat nostivat tarkeiksi edistaviksi tekijoiksi kuntoutusjakson aikana juuri maara-
tietoisen toiminnan hoitajien ja terapeuttien kanssa, milloin kuntoutujalle hankittiin raa-
taldidysti apuvalineet. Fyysisen kunnon kohoaminen kuntoutusjaksolla oli edistava teki-
ja, vaikka kuntoutujat nakivat sen hitaana, mika rajoitti kuntoutumista. Kunnon kohoa-
minen mahdollisti itsenaisen liikkumista ja osallistumisen sahkdpyodratuolilla seka yh-
teyden pidon ystaviin ja perheeseen. Apuvalineprosessit olivat pitkid, minkd kuntoutujat
nakivat rajoittavana tekijana kuntoutumisessa, koska tuolloin ei valttamatta ollut itse-
naista liikkumisen apuvalinettd kaytdssa. Erilaiset apuvalineet kuntoutujat nakivat tar-
keind kuntoutumista edistavina tekijoind. Rajoittavana tekijana kuntoutusjaksolla kun-
toutujat nakivat pitkan valimatkan omaisiin.

Moniammatillinen tyéryhma naki omaisten tukemisen ja huomioimisen kuntoutumispro-
sessin aikana ydintekijana, koska heidat oli tarkea saattaa mukaan kuntoutujan ela-
maan, jossa hoitorinki oli mukana. Perheen ja ystavien tuki oli kuntoutujille tarkea kun-
toutumista edistava tekija ja rajoittava tekija entisten ystavyyssuhteiden paattyminen.
Ristiriita tydryhman ja kuntoutujien esittdmien asioiden valilla nousi, kun kuntoutujat
nakivat edistavana tekijana omaisten liittymisen hoitorinkiin ja tydryhma naki, etta tama
ei varsinkaan akuutissa vaiheessa olisi suositeltavaa. Tyoryhma naki, ettd nain ollen
kuntoutujan ja omaisen alkuperdinen suhde saattaisi karsia. Kuitenkin tastéd asiasta
tulisi keskustella avoimesti kuntoutusjakson aikana tydryhmankin nakékulmasta.

Tyoryhman mukaan myos vertaistuki ja sen kehittdminen oli yksi ydintekija. Tyéryhma
naki, etta talla hetkella vertaistuki ei ole toimivaa. Kuntoutujat nakivat, ettd yksi kuntou-
tustoimenpiteiden haasteista oli vertaistuki. Vertaistukea oli tarjonnut heille eri vauriota-
son kuntoutuja, jolloin se ei tuntunut luontevalta kuntoutujille. Tyéryhma miettikin, etta
voisiko internetissd tapahtuva vertaistukiryhma edistda kuntoutujien kuntoutumista, jol-
loin tuki tulisi juuri saman vammaryhman edustajalta anonyymisti.

Kuntoutujat nostivat kuntoutumista edistavina tekijdina esiin oman myoénteisen suhtau-
tumisen sekd kokemukset ja harrastukset. Rajoittavana tekijana kuntoutujat mainitsivat
vammaan sopeutumisen vaikeuden. Moniammatillinen tyéryhma naki, ettéd kuntoutujien
yksildllisten tekijdiden huomioiminen oli yksi ydintekija ja se on heidan mukaansa lah-
tokohtana kuntoutumiselle. Osa kuntoutujista myds mainitsi rajoittavana tekijana ihmis-
ten katseet. Kuntoutumista edistava tekija oli, kun ei herattanyt huomiota julkisesti liik-
kuessa. Liikkumista ja osallistumista kuntoutusjakson jalkeen kuntoutujat kertoivat ra-



42

joittavan ympariston erilaiset esteet kuten liian pienet hissit, portaat tai taksimatkojen
vahyys ja oman auton puuttuminen.

Luottamuksen saavuttaminen oli ydintekija moniammatillisen tyéryhman nakdkulmasta,
mika oli myds kuntoutujien mielesta tarkea kuntoutumista edistava tekija. Ryhmahaas-
tattelussa kuntoutujat nostivat selkeasti esiin luottamuksen syntymisesta lIahimpiin kun-
toutustyontekijoihin kuntoutusjaksolla. Kuntoutujat kertoivat rajoittavana tekijana, etta
heilla ei ollut luottamussuhdetta kaikkiin hoitorinkilaisiin. Mika ohjaisi luottamussuhteen
kehittymiseen myos kuntoutujan ja hoitoringin valille, koska he tydskentelevat paivittain
kuntoutujan vierelld? Moniammatillinen tydryhma naki, ettd luottamus kuntoutujan
kanssa ansaitaan inhimillisesti rinnalla kulkien, opastaen ja mahdollistaen omaa ty6ta
tehden.

Kuntoutujat keskustelivat paljon myds yksityisyyden puuttumisesta, kun hoitorinki on
koko ajan lahelld. Tarkeana kuntoutumista rajoittavana tekijana se aiheutti erimieli-
syyksia hoitoringin kanssa seka haastoi omaisten ja hoitoringin suhteita. Tassa koh-
taan kuntoutujat nostivat tarkeana kuntoutumista rajoittavana tekijana sairaalan saan-
nét ja hengityshalvaus statuksen, mitkd osaltaan ohjaavat hoitoringin toimintaa. Mo-
niammatillinen tyéryhma naki yksityisyyden huomioimisen jo kuntoutusjaksolla ydinteki-
jana. Kuntoutujien tulisi saada kokemuksia yksinolosta jo kuntoutusjaksolla ja hoitorin-
gin kanssa tulisi kdyda keskusteluja asiasta. Myos kuntoutujat nakivatkin juuri keskus-
telut yksityisyydesta ja potilaana olosta hoitoringin kanssa kuntoutumista edistdvana
tekijana.

Edistdvana tekijana kuntoutujat olivat kdyneet keskusteluja myds itsemaaradmisoikeu-
desta hoitoringin kanssa, koska kuntoutujilla ja hoitoringilla oli myds erimielisyyksia it-
semaaraamisoikeudesta. Kuntoutujien ryhmakeskustelussa nousi, ettd he eivat saa-
neet paattaa asioista, jotka he olisivat osanneet ja kyenneet itse paattamaan. Mo-
niammatillinen tydryhma naki, etta ydintekijana kuntoutumisprosessissa oli kuntoutujan
voimaantumisen, valtaistumisen seka toimijuuden vahvistaminen kuntoutujan omassa
toimintaymparistdssa. Tyéryhma naki, ettd voimaantuminen oli kuntoutujan oma pro-
sessi, jota piti vahvistaa jo kuntoutusjakson aikana. Jotta kuntoutuminen jatkuisi, tulisi
hoitorinki osallistaa mukaan kuntoutumisprosessiin, jotta he ymmartaisivat paikkansa
perheessa. Kuntoutujat kertoivat, ettd kuntoutumista olivat edistaneet kotiutumisen jal-
keen tuki opiskelupaikasta ja tdista ja toisaalta sita oli rajoittanut tuen puute opiskelu-
paikasta ja tyon suorittamiseen liittyneet haasteet.

Miten muuten kuin keskustelemalla kuntoutusjakson aikana voidaan mahdollistaa kun-
toutujan voimaantumista, valtaistumista ja toimijuutta omassa toimintaymparistdéssa?
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Ydintekijand kuntoutumisprosessissa nahtiin moniammatillisessa tyéryhmassa yhteis-
tyodn tiivistamista rajapinnoilla, mika tarkoittaa yhteisty6ta tiimissa eri ammattiryhmien
kanssa, kuntoutujan kanssa seka muiden eri yhteistydétahojen kanssa. Lisaksi yhteis-
tyon tiivistamisen tarvetta moniammatillinen tydryhma naki kotiutumisen vaiheessa.
Kotiutuminen olisi tarkeda tehda yhteistydssad kuntoutujan, omaisten ja hoitoringin
kanssa kuntoutujan omassa toimintaymparistdssa ns. "saattaen vaihtaen”. Taman kay-
tanto tulisi tuotteistaa kuntoutuspakettiin tydéryhman nakékulmasta. Kuntoutujatkin nos-
tivat rajoittavaksi tekijaksi juuri sen, ettd kuntoutusjaksolla opittu tieto ja taito ei siirry
kotihoitoon. Lisaksi tiivistamista yhteistydssa tarvitaan kuntoutusjakson aikana erityi-
sesti keuhkolaakareiden ja naytteiden ottoon liittyvien tahojen kanssa.

Kuntoutujien, omaisten seka hoitoringin kanssa yhteistyé on ollut siind maarin tiivista
kuntoutusjakson aikana, ettd yhteydenpito on jatkunut epavirallisesti myos kuntoutus-
jakson jalkeen, mistd on ollut hyétyd molemminpuolisesti. Moniammatillinen tydryhma
naki myos, etta kuntoutujilla, omaisilla ja hoitoringilla tuntui olevan tarvetta pitaa yhteyt-
ta kuntoutushenkilokuntaan. Yhteydenpito tulisi mahdollistaa myds virallisesti. Tyoryh-
ma nakikin tarkeaksi, ettd kuntoutujilla, omaisilla seka hoitoringilld olisi mahdollisuus
yhteiseen kokoontumiseen Validia Kuntoutuksessa joko kuntoutusjakson tai viikonlop-
pukurssin muodossa. Tama ns. "kokoontumisajot” olisi monentasoinen tapaaminen,
jossa voisi olla mukana myds joku potilasjarjestd moniammatillisen tyéryhman mukana.

9. Pohdinta

Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa syntyi kuvaus selkdydinvammaisen hengi-
tyshalvauskuntoutujan kuntoutumisprosessin ydintekijdista. Tavoitteena oli edistaa kun-
toutujan toimintakykyd, ja kun puhutaan kuntoutumisprosessista haluttiin siihen myos
kuntoutujien ndkdkulma mukaan. Kuntoutumisella pyritdan toimintakyvyn edistymiseen,
joten siihen oleellisesti vaikuttavat kehon ja ruumiin toiminnot seka suoritukset, osallis-
tuminen yksildllisesti omassa toimintaymparistossa. Tama kehittamistyd oli avaus sel-
kadydinvammaisten hengityshalvaus kuntoutujien kuntoutumisen kehittamiselle Validia
Kuntoutus Helsingissa.

9.1. Tulosten tarkastelua ja johtopaatoksia

Kuntoutujat olivat monessa maarin tyytyvaisia kuntoutusjaksolla tapahtuvaan ammatti-
taitoiseen toimintaan ja oppivat kuntoutumisprosessin myo6ta kuntoutusjaksolla uusia
asioita. Yleisesti ndhdaan, ettd selkdydinvammakuntoutukseen kuuluu monialainen

joukko kuntoutuksen ammattilaisia, joilla on kokemusta ja ymmarrysta selkaydinvam-
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maan liittyvistd aiheista, jotta he pystyvat tukemaan kuntoutujan kuntoutumista
(Kirshblum — Benevento 2009: 1). Kuntoutujat nakivat, ettd kuntoutusjakso oli muutosta
sairaalassa makaamiselle, johon kuuluivat infektiot ja erilaiset komplikaatiot. Infektiolla,
painehaavaumilla ja muilla selkdydinvammaan liittyvat komplikaatioilla seka pitkalla
sairaalajaksolla on vaikutuksia eldmanlaatuun (Nas — Yazmalar — Sah — Aydin — Ones
2015: 10). Kuntoutusjakson alussa kuntoutuijille oli tarkeaa fyysisen kunnon kohenemi-
nen niin ettd he jaksoivat istua pyoratuolissa ja tavata perhetta ja ystavia tai olla heihin
yhteydessa tietokoneen valityksella. Maaratietoisen toiminnan avulla kuntoutuminen
eteni kuntoutusjaksolla. Varsinkin C2-C4 vauriotason selkaydinvammaisten kuntoutu-
misen kannalta olisi tarkeda keskittya kuntoutujien omaan eldamaan ei vain fyysisiin
puutteisiin (Hammell 2004a: 617).

Kuntoutumista mahdollistavat myods erilaiset apuvalineet ja avustavat tekniset laitteet
(Ripat — Woodgate 2012: 913). C2-C4 vauriotason selkdydinvammaiset nostavat esiin
my6s Hammellin (2004a) tutkimuksessa, etta teknologian kehittymisen myé6ta he ovat
pysyneet liikkeessa ja terveena (Hammell 2004a: 615). Kuntoutujat nostivat tassa ke-
hittamistydssa esiin, ettéd sahkopyoratuolilla he voivat liikkua itsenaisesti seka tietoko-
neella ja sen lisalaitteilla kuntoutujat voivat opiskella, pitda yhteytta ystaviin, harrastaa
ja hankkia harrastusvalineita. Kuntoutujat nakivat tarkeaksi, etta apuvalineet raataloitiin
heille yksildllisesti kuntoutusjakson aikana. Yleisesti nahdaan, etta apuvalineiden han-
kinnoissa paras tulos saavutetaan, kun kuntoutuja, perhe seka eri ammattilaiset teke-
vat yhteisty6td kuntoutujalle yksildllisen apuvalineen ldytamiseksi (Davis — Kreutz —
Maurer — Springle 2009: 254). Apuvalineet nahtiin siina maarin tarkeina kuntoutumisen
kannalta, etta rajoittava tekija kuntoutumisessa oli apuvalineiden hankinnoissa tai huol-
loissa tapahtuneet viiveet.

Jokainen kuntoutuja on erilainen, jolla on oma kulttuurinsa ja taustansa. YksilOllisten
tekijoiden huomioiminen oli yksi ydintekija kuntoutumisprosessissa, koska niiden teki-
jéiden avulla kuntoutujat osaltaan rakentavat elamaansa uudelleen. Kuntoutuja toivat
myo0s itse esiin, ettd kuntoutumista edistivat kokemukset ja harrastukset. Kuntoutujat
kertoivat myds, ettd oma mydnteinen suhtautuminen edisti kuntoutumista seka toiveet
ja haaveet tyOsta seka saatu tuki opiskelupaikasta seka toistd. Hammell (2004a) puhuu
myds tutkimuksessaan, miten C2-C4 vauriotason selkdydinvammaiset kertovat omasta
elamastaan myonteisesti. He olivat 16ytaneet mydnteisen asenteen elamaansa ja tavan
elaa selkaydinvauriosta huolimatta (Hammel 2004: 616). Rajoittavaksi tekijaksi kuntou-
tujat nostivat inmisten katseet tassa kehittamistydssa. Kuntoutujien kertoman mukaan,
jos hengityskone ei ollut nakyvilld palleastimulaattorin ansiosta, heratti se vdhemman
huomiota. Eri tutkimuksissa on havaittu, ettd palleastimulaattorin kayttdé on kohottanut
kuntoutujien itsetuntoa verraten niihin kuntoutujiin, joilla on kaytéssa hengityskone
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(Hirschfeld — Exner — Luukkaala — Baer 2008: 741; Romero ym. 2012: 898). Tassa ke-
hittamistydssa osa kuntoutujista nosti esiin myés vammaan sopeutumisen vaikeuden,
mika oli saman suuntaista Hammellin (2004a) tutkimukseen verraten. Hammell (2004a)
mainitsi tutkimuksessaan, etta ainakin kuusi vuotta vammautumisesta kuluu kunnes
pystyy ndakemaan elamaansa positiivisemmassa valossa, mika tukee aikaisempia tut-
kimuksia. (Hammell 2004a: 612, 613, 615.) Tahan kehittdmistydhdén osallistuneista
kuntoutujista kaikilla ei ollut yli kuutta vuotta vammautumisesta. Voidaanko nahda, etta
tasta syysta sopeutumisprosessin keskeneraisyys nousi keskusteluun.

Omaisten tukeminen ja huomioiminen nahtiin moniammatillisen tyéryhman nakokul-
masta ydintekijana. Kuntoutujat olivat sitd mielta, ettd omaisten tuki oli heille tarkea
kuntoutumista edistava tekija. Hammellin (2004a) tutkimuksessa C2-C4 vauriotason
selkaydinvammaiset korostavat laheisia suhteita perheeseen ja ystaviin (Hammell
2004a: 617), mika oli samansuuntainen tulos kuin tassa kehittdmistydssa, ja muissa
selkdaydinvammaisia koskevissa tutkimuksissa (Ripat — Woodgate 2012: 911). Tassa
kehittamistydssa moniammatillinen tydryhma naki omaisten antamassa tuessa tarkea-
na, ettd suhde ei muuttuisi pelkastdan hoitosuhteeksi. Nain ollen tyéryhma naki, etta
omaisia on tuettava ja saatettava mukaan prosessiin. Hammell (2004a) mainitsi tutki-
muksessaan, ettd C2-C4 vauriotason selkaydinvammaisten eldamanlaadun kannalta
merkittavaa oli, kun he paasivat kokemaan ja tekemaan heille mukavia ja tarkeita asioi-
ta omaistensa kanssa (Hammell 2004a: 615). Lindberg — Kreuter — Taft — Person
(2013) toivat esiin, ettd vammautuminen koskettaa koko perhetta ja perheelld on tarkea
rooli kuntoutujan tukemisessa, mutta heidan ei tarvitse olla Iasna kaikissa paatoksissa
vaan antaa tilaa myds kuntoutujalle (Lindberg — Kreuter — Taft — Person 2013: 836).

Ydintekijana moniammatillinen tyéryhma naki myds vertaistuen. Tyéryhma totesi yh-
dessa, ettd oikeanlaista foorumia talle ei ole viela I6ytynyt tdaman vammaryhman koh-
dalla. Kuntoutujatkin nakivat, etta eivat ole kokeneet hydtyvansa tarjotusta vertaistues-
ta. Tyoryhma jai miettimaan internetissa tapahtuvan vertaistukiryhman luomista. Inter-
netin valitykselld ryhmahaastattelussa kuntoutujat kommentoivat, kyselivat toisiltaan ja
kertoivat kokemuksistaan avoimesti. Yleisesti on vaikeavammaisten parissa vertaistuki
nahty tarkeaksi emotionaaliseksi ja tiedolliseksi tueksi (Puumalainen — Harkapaa —
Jarvikoski 2014: 16). Vauriotason C1-C4 selkdydinvammaisten kuntoutuksessa kan-
sainvalisesti on nahty, ettd vertaistuki on ydintekija. Vertaistukihenkild tuntee vamman
ja osaa toimia henkilékunnan ja kuntoutujan valilla ikdan kuin siltana. Toiminnan edellys
ja toimivuus on kuitenkin luottamuksen syntyminen vertaistukihenkilon ja kuntoutujan
valille. Kaikki eivat kuitenkaan koe tarvitsevansa vertaistukea vaan ottavat tuen mie-
luummin esim. ammattilaisilta tai omaisilta. (Patterson — Bushnik — Burdsalll — Wright
2005.) Voiko olla, ettd kuntoutujat kokivat luottamuksellisen suhteen rakentamisen ver-
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taistukihenkilodn sairaalajakson jalkeiselld kuntoutusjaksolla tarpeettomaksi, koska
kuntoutujat kokivat saavansa niin emotionaalista kuin fyysistakin tukea ammattilaisilta
kuntoutusjaksolla.

Luottamuksellisen suhteen rakentuminen kuntoutusammattilaisen kanssa on tarkeaa
selkaydinvammaisen kuntoutumisen kannalta (Angel — Kirkevold — Pedersen 2010:
1720). Luottamuksellinen suhde oli myés moniammatillisen tyéryhman nakdkulmasta
ydintekija. Kuntoutujat kokivat suhteensa laheisiin kuntoutuksen ammattilaisiin luotta-
muksellisena kuntoutusjaksolla. Osaan hoitoringin hoitajista kuntoutujilla oli myo6s luot-
tamuksellinen suhde. Lindberg — Kreuter — Taft — Person (2013) tuovat esiin tutkimuk-
sessaan, ettd selkdydinvammaisen onnistuneeseen kuntoutusprosessiin kuuluu kun-
toutustyontekijdiden kuntoutujalahtdinen tydote, jossa kuntoutuja padsee aktiivisesti
osallistumaan ja tekemaan paatoksia, saa asianmukaista tietoa hoidosta, kunnosta ja
ennusteesta. Kuntoutukseen kuuluu myés motivoiva ja kannustava ote. (Lindberg —
Kreuter — Taft — Person 2013: 836.) Kuntoutujien esittdmien nakemysten pohjalta tama
nayttaakin osaltaan toteutuvan kuntoutusjakson aikana. Kuntoutujien ryhmahaastatte-
lusta tuloksista on kuitenkin nahtavissa, etta kotiutumisen jalkeen tilanne muuttuu.

Tulosten valossa nayttaa silta, etta koti ja oma toimintaymparist6 ei ole nivoutunut kun-
toutumisprosessiin mukaan niin hyvin, etta alkuun Iahtenyt kuntoutuminen jatkuisi ko-
tiymparistossa siella toimivien henkildiden ja sdanndsten kanssa. Jarvikoski, Hokkanen
ja Harkapaa (2009) kysyvatkin, mitkd ovat ne tekijat, jotka toisivat kuntoutustoimintaa
kuntoutuskeskuksesta lahemmaksi kuntoutujan arkielamaa (Jarvikoski — Hokkanen —
Harkapaa 2009: 22). Kuntoutusjakson ja kotiutumisen valilla nayttda olevan kuilu, joka
kaipaa siltaa kuntoutumisprosessin jatkumisen onnistumiseksi. Jarvikosken ja Harka-
paan (2011) mukaan kuntoutumisen mydta kuntoutujalla tulisi olla voimavaroja pys-
tyakseen hallitsemaan oman elamansa tilanteita (Jarvikoski — Harkapaa 2011: 16).
Taman kehittamistydn ryhmahaastattelussa oli nahtavissa, etta kuntoutujien yksildllista
kasvua vammautumisen jalkeen haastoi kotona omaan ympéaristddn vaikuttaminen.
Tilanteet karjistyivat ristiriitatilanteina liittyen itsemaaradmisoikeuteen hoitoringin ja kun-
toutujan valilla. Hammellin (2004a) tutkimuksessa C2-C4 vauriotason selkdydinvam-
maiset nostivat esiin omaan elamanlaatuunsa merkittavasti vaikuttavan itsemaaraami-
soikeuden eli mahdollisuuden vaikuttaa omaan eldamaansa niin hoitoon liittyvissa kuin
muutenkin mahdollisuudet paatdksentekoon ja toimintaan. (Hammell 2004a: 615.) Tas-
sa kehittamistydssa ryhmahaastattelussa kuntoutujat kertoivat, etta valilla tuntuu, ettei
heilla ole itsemaaraamisoikeutta lainkaan. Hammellinkin (2004a) tutkimuksessa C2-C4
vauriotason selkdydinvammaiset nostivat esiin, ettd oli rankkaa taistella oikeuksistaan.
He ymmarsivat, ettd ammattilaiset tarkoittavat varmasti hyvaa heille, mutta heista tun-
tui, ettd ammattilaiset halusivat myoés maarailla heita. (Hammell 2004a: 613.)
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Tassa kehittamistyossa itsemaaraamisoikeuden lisaksi ristiriitaisia tilanteita nousi yksi-
tyisyyteen liittyen hoitajien ja kuntoutujien valilla. Hoitoringin tulee hoitaa ja valvoa kun-
toutujaa ymparivuorokautisesti (Hengityshalvauspotilaiden hoito 2006: 19), mikd on
osaltaan ohjannut hoitajia olemaan koko ajan lahella kuntoutujien mukaan. Kuntoutujat
eivat saa kaytdnndssa olla yksin. Moniammatillinen tyéryhma naki ydintekijana yksityi-
syyden huomioimisen jo kuntoutusjaksolla, jotta kuntoutujat ja hoitorinkikin saisivat ko-
kemuksia yksin olosta. Tyoéryhman keskustelussa nousi, ettad laissa ei ole maaritelty
hoitajan etaisyyttd kuntoutujaan. Lisaksi tydryhma keskusteli, ettd ulkomailla on taval-
lista, ettd kuntoutuja on myo6s yksin, koska on olemassa halytysjarjestelmia, jotka il-
moittavat, jos kuntoutujan elintoiminnoissa on muutoksia. Potilaana olon omassa ko-
dissaan kuntoutujat nakivat myos rajoittavana tekijana. Sosiaali- ja terveysministerion
raportin (2006) mukaan nykyisen lainsdadanndn puitteissa hengityshalvauksen saanut
henkilé on laitoshoidossa oleva potilas, vaikka han asuisi kotonaan (Hengityshalvaus-
potilaiden hoito 2006: 18).

Mita sitten tdma ydintekijaksi muodostunut kuntoutujan voimaantuminen, valtaistumi-
nen ja toimijuus omassa toimintaymparistéssa merkitsee? Siihen ei laajemmin tdman
kehittamistydn puitteissa ollut aikaa keskustella. Tyéryhman keskustelusta kuitenkin
nousi esiin, ettd voimaantuminen, valtaistuminen ja toimijuus kuuluvat kuntoutujan
omaan prosessiin ja kasvuun. Niitd tulee tukea kuntoutusjakson aikana, ja etta ympa-
ristdon tukijoukot tulisi ottaa tdhan prosessiin mukaan, jotta he ymmartaisivat paikkansa
kuntoutujan elamassa. Ryhmahaastattelusta oli luettavissa, ettd ajan myo6ta kuntoutujat
olivat valtaistuneet siind maarin, etta olivat keksineet strategioita kuten keskustellut hoi-
toringin esimiesten ja hoitorinkildisten kanssa, mitka olivat edistédneet elaman sujuvuut-
ta kotona. Osalle kuntoutujista ratkaisu oli 16ytynyt siita, ettd omainen oli siirtynyt hoito-
rinkiin ja nain ollen perheelle oltiin saatu omaa aikaa. Voimaantuminen on yksilén kehi-
tysta, valtaistuminen siita laajempi kasite ymparistd huomioiden ja toimijuudella tarkoi-
tetaan kuntoutujan mahdollisuuksia toimia aktiivisesti omassa toimintaymparistossa
(Jarvikoski — Harkapaa 2011: 101, 141). Kuntoutujan valtaistuminen onnistuu, kun ha-
nelld on mahdollisuus tehda omia valintoja ja vaikuttaa omaan kuntoutumisprosessiin-
sa (Jarvikoski ym. 2009: 21). Tarkeaa on siis sitoa omaiset ja hoitorinki kuntoutumis-
prosessiin mukaan, jotta kuntoutumisen tukeminen jatkuu moniammatillisen tydryhman
nakokulmasta. Hammelkin (2004) pohti lopuksi artikkelissaan, ettd valtaistumiseen
kuuluu, ettd C2-C4 vauriotason selkdydinvammaiset itse 16ytavat elamassaan itselleen
tarkeaa tekemista ja vastaavat omasta elamastaan ja kuntoutustyontekijoiden tulee
tukea kuntoutujia tdssa prosessissa (Hammell 2004a: 617).
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Kuntoutumisen jatkumisessa kotioloihin oli yhteistyon tiivistdminen rajapinnoilla ydinte-
kija kuntoutumisprosessissa. Sipari ja Makinen (2012) kuvaavat oleellisena asiana, etta
my6s ammattilaiset ymmartavat, mika on kuntoutujan kuntoutumisen kannalta merki-
tyksellista ja nain ollen pystyvat yli rajapintojen vuorovaikutuksellisempaan yhteistoi-
mintaan. Toiminnassa olisi nahtava kuntoutujan toiminta omassa ymparistossaan. (Si-
pari — Makinen 2012: 17,18.) Kuntoutuskeskuksen sisalld monialaisesti yhteistyd on
toiminut ja konsultaatiokin on onnistunut, mutta talon ulkopuolisten tahojen kanssa tar-
vitaan yhteistydn tiivistamista, jotta yhdessa tiedetdan miten tuetaan kuntoutumista
parhaiten. Jarvikoski ja Harkapaa (2011) toteavat myos, ettd kuntoutuminen on kuntou-
tujan oma muutosprosessi, johon vaikuttaa hdnen oma toimintaymparistd (Jarvikoski —
Harkapaa 2011: 16). Nain ollen se vaatii valilla kuntoutustydntekijéilta siirtymista kun-
toutujan toimintaymparistodn yhdessa kuntoutujan, omaisten ja hoitoringin kanssa
miettimaan ratkaisuja kotiutumisen onnistumiseksi. Kotiutuminen tapahtuisi tuolloin
ikdan kuin "saattaen vaihtaen”, kuten moniammatillinen tyéryhma kuvasi. Kuntoutujien
ryhmahaastattelu osoitti, ettd tietotaito kuntoutukseen ja hoitoon liittyvista asioista oli
tarkeaa tulla samasta paikasta. Muuten syntyi ristiriitoja ja kuntoutujat luottivat Validia
Kuntoutuksen henkildkunnan ammattitaitoon. Moniammatillinen tyéryhma naki myds,
ettd yhteydenpito kuntoutujiin, omaisiin ja hoitorinkiin oli tarkeda jatkua myés kuntou-
tusjakson jalkeen. Yksi yhteydenpidon kanava voisi olla yhteisen tapaamisen jarjesta-
minen pidennetyn viikonlopun muodossa kuntoutujille, omaisille ja hoitoringille. Tapah-
tuma, jota yhteiskehittelyssa kutsuttiin "’kokoontumisajoksi”, olisi monentasoinen tapah-
tuma siihen osallistuville. Validia Kuntoutuksen henkildkunta voisi tuoda mukaan oman
ammattitaitonsa tdman vammaryhman kuntoutumisesta ja mukana voisi olla myés joku
vammaisjarjesto.

Mielenkiintoista kuntoutujien nakemyksissa kuntoutumista edistavista ja rajoittavista
tekijoista oli, ettd ruumiin rakenteisiin ja toimintoihin liittyvat asiat kuten esim. kivut eivat
saaneet roolia tadssa kehittdmistydssa. Hammell (2004a) tuli samaan johtopaatdkseen
tutkiessaan C2-C4 vauriotason selkaydinvammaisten elamanlaatua (Hammell 2004a:
616). Kuntoutujien nostamat edistavat ja rajoittavat tekijat kuntoutumisessa asettuivat
myo6s kaiken kaikkiaan enemman suoritusten, osallistumisen ja ymparistd- seka yksilo-
tekijoiden alueelle ICF luokitukseen jasenneltyna. Kuvioon 8 olen koonnut kuntoutujien
haastattelun tulokset ICF -luokitukseen kuvaten tulosten jakautumista.
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Selkadydinvamma ja
hengityshalvaus
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Maaratietoinen toiminta hoitajien ja terapeuttien kanssa
Yhteisty6 apuvalineyksikon kanssa

Fyysisen kunnon Keskustelut itsemaaraamisoikeudesta, yksityisyydesta ja

kohoaminen potilaana olemisesta

Kunnon hidas <~ Hoitovastuu mygs omaisille antaa perheelle yhteista aikaa

palautuminen Haasteet kuntoutustoimenpiteissa kuntoutusjaksolla
Haasteet apuvaline ja palleastimulaattori prosesseissa
Kuntoutusjaksolla opitut tiedot ja taidot eivat siirry
kotihoitoon
Erimielisyydet itsemaaraamisoikeudesta ja yksityisyydesta
hoitoringin kanssa

! ]
! }

Apuvalineet, palleastimulaattori, auto ja Toiveet ja haaveet toista
tietokone lisalaitteineen Kokemukset ja harrastukset
Luottamuksellinen suhde ammattilaisiin Oma myonteinen suhtautuminen
Perheen ja ystavien apu ja tuki Ei herata huomiota

Tuki opiskelupaikasta ja toista Ihmisten katseet

Vélimatka omaisiin Vammaan sopeutumisen vaikeus

Entisten ystavyyssuhteiden paattyminen
Heikko luottamus hoitorinkiin

Sairaalan séanngét ja hengityshalvaus status
Haasteet omaisten ja hoitoringin suhteissa
Haasteet tyo- ja opiskeluasioissa

Ympriston rajoitteet, taksimatkojen vahyys ja
oman auton puuttuminen

Kuvio 8. Kuntoutumista edistavat (vihred) ja rajoittavat (punainen) tekijat kuntoutumisprosessis-
sa kuntoutujien ndkdkulmasta asetettuna ICF: n vuorovaikutukselliseen luokitukseen. (mukaillen
ICF 2013: 18.)

Jarvikoski ym. (2009) korostavat, ettéd ICF antaa konseptin, jossa on mahdollisuus tar-
kastella toimintaa ja toimintakyvyn kehittymista. Tutkijoita mietityttdakin, ovatko kuntou-
tuksen tavoitteet liiaksi ruumiin ja kehon toimintojen alueella niin etta niiden vaikutukset
eivat riita suoritusten ja osallistumisen tasolle. (Jarvikoski ym. 2009: 23.) Kuntoutujien
vastaukset herattavatkin kysymyksen, tulisiko kuntoutusinterventioiden painopistetta
siirtdd enemman suoritusten ja osallistumisen suuntaan tdman vammaryhman kohdal-
la, jotta paastaisiin lahemmaksi todellisia tavoitteita. (Kts. Jarvikoski ym. 2009: 23.) Toi-
saalta vastausten jakautumiseen ovat voineet vaikuttaa kuntoutujille annetut haastatte-
lukysymykset (liite 2).

Kehittamistydsta syntyi toimenpide-ehdotuksia. Ensinnakin vertaistukiryhman luominen
talle vammaryhmalle. Olisiko internetissa tapahtuva vertaistukiryhma toimiva muoto?
Kuntoutujien ei tarvitsisi tavata toisiaan ja toisaalta he ovat kommunikoineet tietoko-
neen valitykselld myds ystaviensa kanssa, mika nousi esiin myds ryhmahaastattelussa.
Toiseksi toimenpide-ehdotukseksi nousi yhteisen tapahtuman jarjestaminen pidennetyn
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viikonlopun muodossa kuntoutujille, heidédn omaisilleen ja hoitoringille. Tapahtumaa
kutsuttiin tassa tydssa nimella "kokoontumisajot”. Yhteydenpitoa kuntoutujiin tulisi jat-
kaa kuntoutusjakson jalkeen epavirallisten yhteydenottojen lisdksi myods virallisesti mo-
niammatillisen tydrynman mukaan. Kolmanneksi tyéryhma mietti kuntoutujan kotiutu-
misen kehittamista, mitd kutsuttiin nimelld "saattaen vaihtaen” eli kuntoutuksen pain-
opistetta siirrettaisiin konkreettisesti kuntoutujan toimintaymparistdéon, kun tyéryhma
siirtyisi kuntoutujan kotiin kdymaan kotiutumisen kannalta tarkeita asioita ja toimintoja
yhdessa kuntoutujan, omaisten ja hoitoringin kanssa.

9.2. Kehittamisprosessin ja menetelmallisten ratkaisujen arviointia

Toimintatutkimukseen kuuluu, ettd se on luonteeltaan kokemuksellinen ja reflektoiva
prosessi ja usean vaiheen kautta kehittava (Kiviniemi 1999: 66, 67). Tassakin kehitta-
misty0ssa osallistujat pystyivat oppimaan ja luomaan tietoa havainnoimalla omia kay-
tanndn kokemuksiaan ja reflektoida naitd kokemuksia kasitteellistamalla. Tiedon ke-
réadmisen onnistumisen kannalta on oleellista valita osallistujiksi sellaisia henkil4ita, joil-
la oli kokemusta aiheesta (Kananen 2014: 60). Tassa kehittamistydssa osallistujina
olivat kuntoutujat, joilla on omakohtainen kokemus ja moniammatillinen tyéryhma, joilla
on kokemusta ilmiosta ja tydskentelysta taman vammaryhman kuntoutujien kanssa.
Tassa kehittdmistydstd saatu tieto perustuu juuri taltd osallistuja ryhmalta saatuun tie-
toon tassa ajassa (Kts. Huttunen — Kakkori — Heikkinen 1999: 114).

Tyodyhteisdsta tulleista ongelmasta nousi kaksi tutkimuskysymysta. Tutkimussuunnitel-
man ja nykytilan ymmarryksen seka tutkimusluvan kautta kehittamistyd 1ahti eteen pain
kohti toimintaa. (Kts. Kananen 2014: 34-36.) Ensimmaiseen kehittdmistehtdvaan vas-
tasivat kuntoutujat ryhmahaastattelussa. Ryhmahaastattelun kysymyksiin kaytin ter-
veyden ja toimintarajoitteiden arvioinnin (Whodas 2.0) kasikirjan aihealueita toiminta-
kyvysta, jotta edistavat ja rajoittavat tekijat nousisivat mahdollisimman laaja-alaisesti.
Pohdintaa heratti kuitenkin, ettad johdattelivatko kysymykset kuntoutujia vastamaan lii-
kaa vain niihin aihe alueisiin (opiskelu, tyo, tapahtumat), joita kysymyksissa kysyttiin.
Toisaalta pyrin tarkentavilla kysymyksilla syventamaan vastauksia.

Internetissad tapahtuvassa ryhmahaastattelussa osa kuntoutujista osallistui haastatte-
luun aktiivisesti ja yksi kuntoutujista osallistui haastatteluun vasta viimeisena paivana.
Tutkijana lahetin hanelle sahkdpostia ja kannustin osallistumaan haastatteluun jo aikai-
semmin. Aktiivisimmat kuntoutujat kavivat nopeasti kommentoimassa tai vastaamassa
lisdkysymyksiin. Kommentointia helpotti my6s tukijan nakdékulmasta, kun jokaisesta
aktiivisesta toiminnasta keskustelupalstalla osallistujat saivat sahkdpostiinsa tiedon.
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Internetissa tapahtuva ryhmahaastattelu oli talle kuntoutujaryhmalle osuva, koska kaik-
ki olivat aktiivisia ja taitavia internetin ja tietokoneen kayttajia. Tutkimuksessakin osoit-
tautui, etta tietokone ja sen lisalaitteet olivat kuntoutumista edistavia tekijéita. Kuntoutu-
jat ottivat myds kontaktia toisiinsa kommentoimalla tai kysymalla toisilta kuntoutujilta
mielipiteitd ja kokemuksia. Tdma nostikin esiin moniammatillisessa tydryhmassa aja-
tuksia internetissa tapahtuvan vertaistukiryhman perustamisesta talle kuntoutuja ryh-
malle. Kuntoutujien keskustelusta noussut tieto oli monipuolista ja rikastavaa. Oli tar-
keda ottaa kuntoutujien nakdkulma huomioon puhuttaessa kuntoutumisprosessista.
Kuntoutujan oma osallisuus kuntoutusprosessissa ja vaikuttaminen ymparisté6n sano-
taan kuntoutusselonteossakin (2002) olevan tdman paivan kuntoutuksessa ydinkysy-
myksia (Valtioneuvoston kuntoutusselonteko 2002: 3).

Koska keskustelu kaytiin internetissad sain tekstin valmiina sisallon analyysia varten.
Luin tekstid useita kertoja haastattelun kestdessa viisi paivaa. Osa vastauksista oli ly-
hyita ja osa oli pitkia usean lauseen mittaisia. Sisalldnanalyysia tehdessani kysyin teks-
tiltd koko ajan ensimaista tutkimuskysymysta, minka avulla I6ysin ajatuksellisia koko-
naisuuksia. Tutkijana tein ensimaista kertaa sisallonanalyysia, joten se on saattanut
vaikuttaa lopputulokseen, mutta olen pyrkinyt tuomaan tekemani tyon lapinakyvaksi
tassa tydssa. Halusin jattad ryhmahaastattelusta saadun tiedon ylaluokkatasolle, ettei
saatu tieto katoa liikaan yleistettavyyteen. Palautin analysoidun tiedon kuntoutuijille vie-
1a luettavaksi. Kaksi kuntoutujaa vastasi ja totesivat, ettd analyysissd nousseen ne
asiat ja ilmi®d, minka ymparilla keskustelu oli kaynyt.

Juuri toimintatutkimuksen reflektiivisyys tekee joustavaksi tutkimustehtavan, teoria-
muodostuksen, aineistonkeruun ja aineiston analyysin muodostumisen prosessin
omaisesti. (Kiviniemi 1999: 68.) Tassakin kehittamistydssa hyddynnettiin ensimmaisen
kehittamistehtavan ohjaamasta ryhmahaastattelusta syntynyt tieto moniammatilliselle
tydryhmalle tukemaan kuvausta kuntoutumisprosessin ydintekijoista.

Lahetin sahkopostilla viikkoa ennen yhteiskehittelyd moniammatilliselle tyéryhmalle
kuntoutujien ryhmahaastattelusta nousseen tiedon analysoituna seka tietoa taman ke-
hittamistyon keskeisista kasitteista seka kuntoutusprosessin nykytilasta. Kaikki seitse-
man ammattilaista osallistuivat tilaisuuteen. Sosiaaliset taidot ovat avain asemassa
toimintatutkimuksessa (Kananen 2014: 67), joten ryhmatydskentelya auttoi, ettd mo-
niammatillinen tyéryhma tunsi toisensa entuudestaan hyvin.

Toisen kehittdmistehtavan tiedon keruu tilanteessa aluksi moniammatillinen tyéryhma
luki seindlle asetetusta posterista kuntoutujien esittdmat kuntoutumista edistavat ja ra-
joittavat tekijat. Pyysin jokaista tydryhman jasenta valitsemaan kolme ydintekijaa poste-
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reista. Vastaukset hajaantuivat, mutta selkeasti eniten aania sai itsemaaraamisoikeu-
teen ja yksityisyyteen liittyva kohta. Seuraavaksi eniten dania sai perheen ja ystavien
antama tuki ja kolmantena olivat vammaan sopeutumiseen liittyvat asiat ja apuvalinei-
den tuoma tuki. Taman ensimmaisen tehtavan avulla varmistin, etta kaikki olivat luke-
neet kuntoutujien ryhmahaastattelusta nousseet tekijat.

Seuraavaksi oli vuorossa yhteiskehittely Learning Cafe -menetelman avulla, johon tyo-
ryhman jasenet osallistuivat aktiivisesti tuoden omia mielipiteita ja kokemuksia esiin.
Kahdessa ryhmassa osallistujat kirjasivat ydinajatukset isoille flappipapereille. Ryh-
masta yhden henkildn oli kaytava valilla poissa kehittelysta, mutta han palasi kuitenkin
viela loppukeskusteluun mukaan. Tyéryhma tiedosti selkeasti ajan puutteen ja he kavi-
vat tehokkaasti asioita Iapi. Keskustelu ei harhaillut sivupoluille vaan asiassa pysyttiin
santillisesti. Loppukeskustelulle oli aikaa 25 minuuttia, jonka vetivat kahden eri pdyta-
ryhman vetdjat ja aika ylitettiin kolmella minuutilla. Koko muu ryhma osallistui keskuste-
luun, kommentoiden ja jopa jossain kohtaa vaitellen, mutta yhteisymmarrykseen paas-
tiin. Tassa kohtaa tutkijana jouduin olemaan tarkkana, jotta kaikki kirjatut asiat ehdittai-
siin yhdessa kayda lapi. Nauhoitetussa loppukeskustelussa nelja ryhmasta oli aktiivi-
sinta. Tutkijana en osallistunut keskusteluun muuta kuin kysymyksin ja kannustuksin.
Kaikki flappipapereihin kirjatut asiat ehdittiin kdymaan lapi, mutta syvempaa keskuste-
lua aiheista ei ehditty kdymaan. Moniammatillisen ryhman tiedonkeruussa minulla oli
aikaa vain 60 minuuttia. Halusin, ettd tydryhma paasee keskustelemaan aiheesta ja
kokoamaan tiedon yhdessa ryhmana ilman nauhoituksen painetta nain ollen kahden
ryhman Learning Cafe -menetelma oli perusteltua. Nauhoitettuun yhteiseen keskuste-
luun tyéryhma onnistui kokoamaan asiat viela yhteen rikastaen sita erilaisin kommen-
tein. Yhteiskehittelyssa osallistujat paasivat oppimaan toinen toisiltaan ja keskustele-
maan kehitettdvastad aiheesta yhdessa annetun teeman ympaérilla. Tydryhma naki ta-
man tarkeana ja mielekkaana tehtavana.

Flappipaperit tukivat keskustelusta saamaani nauhoitusta. Nauhoitetun keskustelun
kuuntelin useita kertoja, pyrkien ymmartamaan ilmi6ta. Litteroin nauhoituksen sanatar-
kasti. Tekstista jatin pois asiaankuulumattomat kuten huokaukset ja naurahdukset.
Koska tutkijana tein litterointia ensimaista kertaa, jouduin kuuntelemaan nauhoituksia
useita kertoja korjaillen tekstia. Sisallon analyysin jalkeen lahetin sahkopostilla mo-
niammatilliselle tyéryhmalle tulokset luettavaksi ja reflektoitavaksi. Vastauksen sain
vain yhdeltd ammattilaiselta, joka kertoi tuloksien vastanneen keskustelun antia.

Toimintatutkimuksessa luotettavuuden arvioinnin ja siirrettdvyyden perusteena on, etta
olen kirjannut mahdollisimman tarkasti tulokset, menetelmat ja tiedon keruun. Luotetta-
vuutta tdssa kehittamistydssa on lisaksi erilaisten tiedonkeruumenetelmien kaytté. Tut-
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kijana olen pyrkinyt pitdmaan omat mielipiteeni ulkopuolella niin etta tulkinnat nousevat
vain aineistosta. Kuitenkin "tutkimus on aina tutkijansa nakdinen” sanotaan. Vaikuttiko
kuntoutujien vastauksiin ryhmahaastattelussa, ettd olen ammatiltani fysioterapeutti?
Siihen en pysty vastaamaan. Toimintatutkimus niin kuin ei tdma kehittamistyokaan pyri
yleistdmaan vaan ymmartamaan ja selittamaan ilmiota. (Kts. Kananen 2014: 134-137.)
Tutkimuksen luotettavuuteen on voinut myoés vaikuttaa tutkijan ja kuntoutujan terapia-
suhde. Yhtd kuntoutujaa lukuun ottamatta minulla ei ollut fysioterapeutti kuntoutuja
suhdetta osallistuneisiin ja terapiasuhteesta on jo useita vuosia aikaa. (Kts. Tuomi —
Sarajarvi 2011: 141.)

9.3. Eettiset kysymykset

Tassa tutkimuksellisessa kehittdmistydssa noudatettiin hyvaa tieteellistd kaytantda.
Siihen kuului rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimustydssa, tulosten tallentami-
sessa seka esittamisessa. Tutkimuksellisessa kehittamistydssa sovellettiin tieteellisen
tutkimuksen kriteerien mukaista ja eettisesti kestavia tutkimus-, tiedonhankinta- ja ar-
viointimenetelmia. Otettiin myds huomioon muiden tutkijoiden ty6 ja saavutukset kun-
nioittavalla ja asiaankuuluvalla tavalla, niistd mainitessa. (Kts. Tuomi — Sarajarvi 2011:
132, 133.)

Tutkimuseettisestd nakdkulmasta pyrin olemaan rohkea ja lapinakyva tutkimuksen ete-
nemisen suhteen. Tutkimustuloksiin otin kantaa ja esitin mielipiteita, jotta tutkimuspro-
sessi meni eteen pain. Aineistoa kasittelin rehellisesti ja tietosuojaa kunnioittavasti. Ai-
neistoa sailytin kotonani tutkimuksen ajan. Aineiston kasittelyyn ei osallistunut ulkopuo-
lisia tekijoita ja aineiston keruusta syntyneen materiaalin havitan ja paperimateriaalin
laitan Validia Kuntoutuksen silppuriin tutkimuksellisen kehittdmistyon valmistumisen
jalkeen. (Kts. Anttila 2006: 510, 511.) Kehittdmistydssa noudatin yksityisyyden suojan
periaatteita. Internetissa kdydyssa ryhmahaastattelussa oli kaytossa suljettu keskuste-
lualusta ja salasanat kaikille kayttgjille. Tarvittavat salasanat Iahetin kuntoutujille sah-
kopostilla yksityisesti. Ryhmahaastattelun jalkeen kaytossa olleen alusta suljin ja pois-
tin kaytésta. Kuntoutujien henkildtietoja ei paljastettu tutkimuksellisen kehittamistyon
yhteydessa. Kuntoutujille 1ahetetyt sdhkopostit Iahetin yksityisesti eikd ryhmaviestina.
Moniammatilliselle tydéryhmalle lahetin sdhkdpostit ryhmaviestind, koska tyéryhma
tyoskenteli yhdessa yhteiskehittelyssa. (Kts. TENK 2012.) Tutkijana olen pyrkinyt huo-
lehtimaan, ettd tutkimukseen osallistuneiden henkildllisyys ei paljastu, varsinkin, kun
kuntoutujat kuuluvat marginaalisesti pieneen kuntoutujaryhmaan (Kts. Tuomi — Sara-
jarvi 2011: 140, 141).
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Kuntoutujilta halukkuutta kehittamistyohon osallistumisesta kysyi Validia Kuntoutuksen
tydntekija puhelimitse niiltd neljaltd kuntoutujalta, jotka tayttivat tutkimukseen liittyvat
kriteerit. Kuntoutujien suostuttua kehittamistyéhén, heidan toivomuksestaan soitin heil-
le ja kerroin tarkemmin tutkimuksesta ja kysyin tarvittavat taustakysymykset (Liite 1).
Moniammatilliseen tydryhmaan kuuluneita ammattihenkil6itd suostumusta kehittdmis-
tydhdn kysyin jokaisen ammattiryhman esimiehen kautta esittden kriteerit. Kehittamis-
tyéhén mukaan tulleille henkildilla annoin tietoa kehittamistydhon liittyen ja mahdolli-
suuden lisatietoon (Liite 3 ja 4 Tutkimuslupatiedotteet). Heilld oli oikeus keskeyttaa
osallistumisensa koska tahansa (Liite 5 Suostumus tutkimukseen osallistumisesta).
Kehittamisty® ei hairinnyt kuntoutusjaksoa, koska kuntoutujat eivat olleet kuntoutusjak-
solla Validia Kuntoutus Helsingissa tutkimushetkella. Kehittamistydssa kunnioitettiin
ihmisarvoa eli ei loukattu tai aiheutettu vahinkoa mukana oleville henkildille. (Kts. Antti-
la 2006: 509, 510.)

Kehittamistyohon liittyi oleellisesti eettisena kysymyksena, etta kunnioitettiin osallistu-
jien itsemaaraamisoikeutta. ltsemaaraamisoikeuteen liittyy tassa kohtaa oleellisesti yk-
sityisyyden kunnioittaminen. Kuntoutujien nakdkulmasta myos se, etta kuinka paljon he
halusivat omasta kuntoutumisestaan kerrottavan. Itsearvon kunnioittamista tassa kehit-
tamistydssa pyrin osoittamaan silla, ettd palautin kuntoutujille analysoidun aineiston
luettavaksi. Kuntoutujat saivat siis itse paattaa oliko analysoitu tieto sita, minka he na-
kivat tarkeaksi. (Kts. Kuula 2006: 124-126.)

Tarvittavat luvat kehittamistyéhén hain ennen tyén aloittamista. Kehittamistyén ohjaajat
hyvaksyivat ensin tutkimussuunnitelman, jonka jalkeen hain tutkimuslupaa Validia Kun-
toutus Helsingin eettiseltd toimikunnalta. Kun tutkimuslupa oli mydnnetty, tein vield so-
pimuksen Metropolia ammattikorkeakoulun, Validia Kuntoutus Helsingin ja minun tutki-

jan valilla.

9.3. Kehittamistydn hyddynnettavyys ja jatkotutkimuksen aiheet

Tassa kehittdmistydssa yksi tarkeimmista asioista oli ammattilaisten tietoisuuden li-
saaminen tdman kuntoutujaryhman kuntoutumisesta. Tietoa ja taitoa ammattilaisilla on
ollut, mutta tdman tydn kautta "hiljaista tietoa” on keratty yhteen niin kuntoutujilta kuin
ammattilaisilta. Tama mahdollistaa toivottavasti tdman tiedon levittaytymista laajem-
malle, jotta sitd mahdollisimman moni ammattilainen voisi hyddyntaa tyéssaan tyds-
kennellessaan selkdydinvammaisten hengityshalvauksen saaneiden kuntoutujien pa-
rissa. Kuntoutujien kokemukset ja kertomukset minulle tutkijana ovat antaneet nako-
kulmaa toimia kuntoutuksen ammattilaisena. Kehittamistyé tdman aiheen tiimoilta jat-
kukoon.
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Kehittamisty6ta olisikin mielenkiintoista jatkaa niin, ettd kuntoutujat paasisivat itse mu-
kaan kehittamaan ja ideoimaan kuntoutumistaan yhdessd ammattilaisten kanssa. So-
siaali- ja terveysministerion tulevaisuuskatsauksessakin (2014) sanotaan, etta palvelu-
ja on kehitettava ja arvioita yhdessa niitd kayttavien henkildiden kanssa (Sosiaali- ja
terveysministerion tulevaisuus katsaus 2014: 14).

Useammissa tutkimuksissa osoitettin myds omaisten tuen tarkeydesta (Hammell
2004a: 617; Ripat — Woodgate 2012: 911; Lindberg — Kreuter — Taft — Person 2013:
836). Olisi myds mielenkiintoista selvittdd, miten omaiset arvioivat antamaansa tukea
kuntoutujille. Varsinkin, kun tassa kehittamistydssa nousi pieni ristiriita siita, etta tulee-
ko omaisten kuulua kuntoutujan hoitorinkiin. Yhteiskunnallisesti voisi olla myds kannat-
tavaa tietdd, mika on omaisten nakdkulma hoitoringissa tyoskentelyssa.

Toisaalta kiinnostavaa olisi myds tietaa, miten hoitorinki kokee antamansa tuen selkay-
dinvammaisten hengityshalvauskuntoutujien kuntoutumiselle, kun he tyoskentelevat
kuntoutujan omassa kodissa sairaalan tyontekijoind. "Kokoontumisajojen” jarjestyessa
Validia Kuntoutus Helsingin toimesta, kuntoutujille ja hoitoringille voisi nousta mahdolli-
suus yhdessa kehittda kuntoutumista yhteiskehittelyn avulla hyvassa hengessa. Hengi-
tyslaite hoitoa saavia henkiléita ja heidan hoitorinkidan on haastateltu opinnaytetydssa,
jossa luottamus nousi keskeiseksi teemaksi (Kallio 2011).

Mita yhteiskunnallista hyotya tasta kehittamistydsta oli? Kuntoutujien esiin nostamat
tekijat antavat informaatiota kuten ristiriitaiset tilanteet itsemaaraamisoikeuteen ja yksi-
tyisyyteen liittyen seké@ sairaalan saannot sekd hengityshalvaus statukseen liittyvat
asiat. Sosiaali- ja terveysministerion raportin mukaan (2006) tilanne on hyvin erilainen
ja ainutlaatuinen Suomessa verraten muihin hengityslaitehoitoa saaviin maailmalla.
Hengityshalvaus statusta ei tunneta muualla ja nain ollen hoito ja kuntoutus muotoutu-
vat eri tavalla. Esim. Ruotsissa hengityslaitehoitoa saavan henkilon hoidon tarve maari-
telldan raataloidysti. Osa tehtavista kuuluu sairaanhoidollisiin ja osa henkildkohtaisen
avustajan tehtaviin. Ymmarrettavasti avustajat kouluttautuvat tehtavaansa ja yllapitavat
tietotaitoa vuosittain. (Hengityshalvauspotilaiden hoito 2006: 16, 30, 31.) Onko Ruot-
sissa tilanne parempi kuin Suomessa hengityslaitehoitoa tarvitsevien osalta? Siihen ei
taman kehittamistydn puitteissa voida vastata, mutta kriittiseen pohdiskeluun nykyisia
hoitokaytantdja kohtaan antaa tama kehittamistyd mahdollisuuden.

Sosiaali- ja terveysministerion raportissa (2006) nousi myds, ettd hengityshalvauspaa-
toksen saaneet henkilot ovat eriarvoisessa asemassa verrattuna muihin vammaisryh-
miin niin hoidon, palveluiden ja etuuksienkin nahden. (Hengityshalvauspotilaiden hoito
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2006: 35.) Tahan liittyen kuntoutujat toivat myos esiin kertoessaan potilaana olemises-
ta omassa kodissaan. Kuntoutujat toivat kuitenkin esiin, ettd he tarvitsevat hoitoa ja
hoitoringin Iasnaoloa varsinkin infektiotilanteissa, jolloin hoitoringin lasnaolo tuntui tur-
valliselta. Sosiaali- ja terveysministerion raportin (2006) mukaan hengityslaitehoitoa
saavan henkildn hoitokustannukset maksavat yhteiskunnalle merkittavia summia, joten
on oleellista, ettd toiminta on myds tarkoituksen mukaista. Tama palvelujarjestelma
vaatii nykyisellaan kehittamisty6ta. (Hengityshalvauspotilaiden hoito 2006: 15, 21.)
Ratkaisuja molempien osapuolien parhaaksi siis tarvitaan.

Taman kehittamistyon tavoitteena oli edistda kuntoutujan toimintakykya, miké nadhdaan
ICF:n kautta hyvin moniulotteisena asiana. Edistdakd tama kehittdmistyd selkaydin-
vammaisen hengityshalvauksen saaneen kuntoutujan toimintakykya? Kirjallisuus, tut-
kimukset ja kuntoutujien ndkemykset tukevat tiedollaan ydintekijoiden kuvausta kuntou-
tumisprosessissa. Tassa kehittamistydssa niin kuntoutujat kuin moniammatillinen tyo-
ryhmakin ovat ymmartaneet kuntoutumisen laaja-alaisesti niin, etta toimintakyvyn edis-
tyminen ei ole pelkastaan itsenaista toimintaa paivittaisissa toiminnoissa. Kuntoutusse-
lonteossakin (2002) sanotaan, etta kuntoutuksen tavoitteena on kuntoutuminen ja se
on ihmisen sekd ymparistdon valinen muutosprosessi, joka tavoittelee toimintakyvyn
edistymistd laaja-alaisesti (Valtioneuvoston kuntoutusselonteko 2002: 3). Tama kehit-
tamisty® selittdd myds osaltaan selkaydinvammaisten, joilla on hengityshalvaus tarvit-
sevan ja hyotyvan laaja-alaisesta kuntoutuksesta. Tama kehittamistyo oli kuitenkin vas-
ta avaus tyo- ja toimintatapojen kehittamiselle, joilla ammattilaiset voivat tukea kuntou-
tujien toimintakyvyn edistymista.

Edistikd tdma kehittdmistyd tdhan osallistuneiden kuntoutujien toimintakykya? Kuntou-
tujien aktiivinen osallistuminen ryhmahaastatteluun ja keskusteluun toisten kuntoutujien
kanssa antoi heille mahdollisuuden jakaa omaa tietdmystaan ja ottaa vastaan toisten
kuntoutujien kokemuksia ja tietamysta. Hammell (2004a) mukaan hanen tutkimukses-
saan merkityksellistd C2-C4 vauriotason selkdydinvammaisille ei ollut vain tuen saami-
nen vaan se, ettd he pystyivat toimimaan suhteessa vastavuoroisesti ja kokea itsensa
merkitykselliseksi (Hammell 2004a: 614).

Ainakin kuntoutujat antoivat ammattilaisille arvokasta ja merkityksellista tietoa kuntou-
tumisestaan ja elamastaan. Tama kuntoutujilta saatu tieto on myoés siind maarin arvo-
kasta, ettd vastaavaa maaraa tietoa tdman kuntoutujaryhman kuntoutujilta ei ole Suo-
messa viela aikaisemmin julkaistu. Hammell (2004b) artikkelissaan toteaa myo0s, etta
laadullisissa tutkimuksissa elamanlaatua koskien on vahaisesti kuvattu C2-C4 vaurio-
tason selkdydinvammaisten perspektiivistd (Hammell 2004b: 496).
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Taustakysymykset puhelimessa kuntoutujille
Sukupuoli?

Ika?

Kuinka monta vuotta sitten olet vammautunut?
Missa asut ja kenen kanssa?

Onko sinulla perhetta?

Mika on ammatillinen taustasi?

Kuinka pitkaan olit kuntoutuksessa Validia Kuntoutus Helsingissa?

Hengitys

1 Pystytkd hengittdmaan spontaanisti ja kaytat hengityskonetta

osittain (esim. yolla)?
2 Kaytatko palleastimulaattoria?
3 Kaytatkd palleastimulaattoria ja hengityskonetta?

4 Kaytatkd vain hengityskonetta?

Avustaminen, miten se on jarjestetty?

1 Keskussairaalan jarjestama hoitorinki
2 Henkilbkohtaiset avustajat
3 Palvelutalon henkilékunta

4 Omaiset/ laheiset

Apuvalineet, onko ne riittavat?

1 Onko sinulla tarvittavat likkumiset apuvalineet?
2 Pystytkd hyddyntdmaan omaa autoa tai taksia rittavasti?
3 Onko sinulla tarvittavat hoidolliset apuvélineet?

4 Onko tarvittavat kodinmuutostyét tehty?

kylla

kylla
kylla
kylla

kylla
kylla
kylla
kylla

kylla
kylla
kylla
kylla
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Avoimet kysymykset kuntoutujille ryhméahaastattelussa

Tassd haastattelussa kuntoutumisprosessilla tarkoitetaan kuntoutumistasi kuntoutus-

jakson aikana Validia Kuntoutus Helsingissa.

10.

Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat edistaneet liikkumistasi?
Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat rajoittaneet liikkumistasi?

Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat edistdneet avustamista itsesta huoleh-
timiseen (peseytymiset, pukeutumiset, yksin oleminen) liittyvissa asioissa?
Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat rajoittaneet avustamista itsesta huoleh-
timiseen (peseytymiset, pukeutumiset, yksin oleminen) liittyvissa asioissa?

Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat edistaneet kommunikointia ja suhdetta
perheeseen ja/tai ystaviin?
Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat rajoittaneet kommunikointia ja suhdetta
perheeseen ja/tai ystaviin?

Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat edistaneet sinua hakeutumaan tdihin tai
opiskelemaan ja suunnittelemaan kodin arkitoimintoja?

Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat rajoittaneet sinua hakeutumaan toihin
tai opiskelemaan ja suunnittelemaan kodin arkitoimintoja?

Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat edistdneet sinun osallistumistasi erilai-
siin yhteisoéllisiin toimintoihin (juhlat, yleiset tapahtumat)?
Mitka tekijat kuntoutumisprosessissa ovat rajoittaneet sinun osallistumistasi erilai-
siin yhteisdllisiin toimintoihin (juhlat, yleiset tapahtumat)?
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Tutkimushenkil6tiedote kuntoutuijille
Hei ja tervetuloa mukaan kehittdmaan kuntoutumisprosessia!

Validia Kuntoutus Helsingissa on tarkoitus kehittda selkaydinvammaisen hengityshal-
vauskuntoutujan kuntoutumisprosessia, jotta voimme tulevaisuudessa paremmin edis-
tdad kuntoutujan toimintakykya kuntoutumisprosessin aikana. Tutkimuksellisen kehitta-
mistyon tarkoituksena on selvittdd tdman kuntoutujaryhman kuntoutumisprosessin
ydintekijat.

Osallistut tutkimukselliseen kehittdmistyéhdn kolmen muun kuntoutujan kanssa. Kehit-
tajaryhmasi osallistuu ryhmahaastatteluun internetin valityksella suljetussa keskustelu-
foorumissa toukokuun aikana. Ryhmahaastattelu kestaa viiden paivan ajan. Eli voit
osallistua keskusteluun viiden paivan ajan, siihen aikaan, kun sinulle sopii. Ryhma-
haastattelussa kysytdan 10 avointa kysymysta ja keskustellaan niistd yhdessa. Kysy-
myksilla halutaan tietaa tekijoita, jotka ovat edistaneet taikka rajoittaneet kuntoutumis-
tasi kuntoutusjaksolla Validia Kuntoutus Helsingissa.

Tutkimuksellinen kehittdmistyd on osa Metropolia Ammattikorkeakoulun Kuntoutuksen
ylemman amk-tutkinnon opintoja. Tutkimussuunnitelman on hyvaksynyt eettinen toimi-
kunta Validia Kuntoutus Helsingissa. Eettinen toimikunta on mydntanyt tutkimuksellisel-
le kehittamistyolle tutkimusluvan (11.5.2015).

Osallistumisesi tdhan tutkimukselliseen kehittamistydhdn perustuu vapaaehtoisuuteen
ja jokaisella osallistujalla on oikeus keskeyttaa osallistumisensa milloin tahansa syyta
ilmoittamatta. Kehittdjaryhman tekstit taltioidaan. Kaikki kerattava tieto kasitellaan luot-
tamuksellisesti eikad ketdan yksittdista henkil6d voida tunnistaa lopullisesta raportista.
Tutkimusaineiston analysointiin ei osallistu ulkopuolisia henkil6ita ja kaikki taltioitu ma-
teriaali havitetdan tutkimuksellisen kehittamistydon valmistuttua. Sen on maara valmis-
tua marras-joulukuussa 2015. Valmis tyo on saatavissa elektronisena versiona Metro-
polia Ammattikorkeakoulun kirjaston Theseus -tietokannasta.

Yhteystietoni ovat tdman esitteen alareunassa. Annan mielellani lisatietoa kehittamis-
tyosta.

Ystavallisin yhteistyoterveisin:

Heli Nyberg

Fysioterapeutti ja Kuntoutuksen YAMK-opiskelija
p. ...
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Tutkimushenkilétiedote moniammatilliselle tyéryhmalle
Tervetuloa mukaan kehittdmaan kuntoutumisprosessia!

Validia Kuntoutus Helsingissa on tarkoitus kehittda hengityshalvauskuntoutujien kun-
toutumisprosessia, jotta voimme tulevaisuudessa paremmin edistda heidan toimintaky-
kyaan kuntoutumisprosessin aikana. Tutkimuksellisen kehittdmistydn tarkoituksena on
selvittdd hengityshalvauskuntoutujan kuntoutumisprosessin ydintekijat. Tutkimukselli-
sen kehittamistyon toteuttamiseksi kootaan kehittdjaryhma moniammatillisesta tyoryh-
masta, joka tyoskentelee saanndllisesti hengityshalvauskuntoutujien parissa Validia
Kuntoutus Helsingissa. Moniammatilliselle tydryhmalle on yksi ryhmakeskustelu ta-
paaminen elokuussa ja se kestda 60 min. Ryhmakeskustelussa kaydaan lapi kuntoutu-
jien ryhmahaastattelun pohjalta, mita hyvia kaytantoja tydéssa on hyva jatkaa ja mita
uusia tulisi kehittaa. Tapaamisen myo6ta syntyy kuvaus kuntoutumisprosessin ydinteki-
jOista.

Tutkimuksellinen kehittamistyd on osa Metropolia Ammattikorkeakoulun Kuntoutuksen
ylemman amk-tutkinnon opintoja. Tutkimussuunnitelman on hyvaksynyt eettinen toimi-
kunta Validia Kuntoutus Helsingissa. Eettinen toimikunta on mydntanyt tutkimuksellisel-
le kehittdmistyolle tutkimusluvan (11.5.2015). Osallistuminen perustuu vapaaehtoisuu-
teen ja jokaisella osallistujalla on oikeus keskeyttaa osallistumisensa milloin tahansa
syyta ilmoittamatta. Kehittamistydoryhman tapaamiset taltioidaan. Kaikki kerattava tieto
kasitelldan luottamuksellisesti eikd ketdan yksittaista henkil6ad voida tunnistaa lopulli-
sesta raportista. Tutkimusaineiston analysointiin ei osallistu ulkopuolisia henkildita ja
kaikki taltioitu materiaali havitetaan kehittamistyon valmistuttua. Tutkimuksellisen kehit-
tamistydon on maara valmistua marras-joulukuussa 2015. Valmis ty0 on saatavissa
elektronisena versiona Metropolia Ammattikorkeakoulun kirjaston Theseus -tietokan-
nasta.

lImoittautua voitte minulle joko soittamalla, I&hettdmalla tekstiviestin tai sahkopostin.
Yhteystietoni ovat tdman esitteen alareunassa. Annan mielellani lisatietoa kehittamis-
tyosta.

Ystavallisin yhteistyoterveisin:
Heli Nyberg

Fysioterapeutti, Kuntoutuksen YAMK-opiskelija
p. ...
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Suostumusasiakirja

Suostumus tutkimukseen osallistumiseen.

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt Heli Nybergin tutkimuksellista kehittamistyéta kos-
kevan tutkimushenkilOtiedotteen. Tiedotteesta olen saanut riittdvan selvityksen tutki-
muksen tarkoituksesta, tietojen kerddmisesta ja sailytyksesta, ja minulla on ollut mah-
dollisuus saada lisatietoja suullisesti.

Ymmarran, ettd osallistumiseni tutkimukseen on vapaaehtoista ja voin perustelematta
keskeyttdd osallistumiseni tutkimukseen milloin tahansa. Keskeytyksen ilmoitan tutki-
muksellisen kehittdmistyon tekijalle Heli Nybergille, joko suullisesti tai kirjallisesti. Tut-
kimuksen tekijan yhteystiedot [0ytyvat taman suostumuslomakkeen alalaidasta.

Suostun osallistumaan tutkimukseen vapaaehtoisesti.

Paikka ja aika Suostumuksen antajan allekirjoitus
Paikka ja aika Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus
Yhteystiedot

Heli Nyberg/ Fysioterapia
Validia Kuntoutus Helsinki
Nordenskidldinkatu 18 B
PL 103

00251 Helsinki

Suostumus allekirjoitetaan kahtena kappaleena, yksi suostumuksen antajalle ja yksi
suostumuksen vastaanottajalle.
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Esimerkki sisallonanalyysista toisen kehittamistehtavan osalta
Pelkistetty ilmaus Alaluokka Yldluokka Paaluokka
Osaavat ammattilaiset Osaavat ammattilaiset, joilla Henkilékunnalla Kuntoutus
on kyky kohdata kokemusta ja keskuksen
Osataan kohdata vaikeavammaisia ja nahdé halua kehittaa sisaiset
vaikeavammaisia ihminen kokonaisuutena vahvuudet

kuntoutujia

Kyky nahda ihminen
kokonaisuutena

Kokemusta tullut lisaa
hengityshalvauskuntoutuji
en kuntoutumisesta

Samat ongelmat eivat
enaa toistu koko ajan

Rutiinia on jo, mutta myos
kehitettavaa

Hengityshalvauskuntoutuiji
en kuntoutumiseen
liittyvissa asioissa olemme
paljon kehittyneet, mutta
viela on paljon
kehitettavaa

Pitkd kokemus
vaikeavammaisten
kuntoutuksesta ja myds
nyt kokemusta
hengityshalvauskuntoutuji
sta

Myds ammattitaitoisilta
hoitorinkilaisiltd ollaan
aikaisemmin opittu paljon

Hoitorinkilaisilta ollaan
opittu

Meilld on halukkuutta
kehittaa tietotaitoa, nyt
tarvitaan mahdollisuuksia
talon johdolta, jotta
pystymme kehittymaan
naissa asioissa

Henkilokunnalla kyky ja
halu kehittada
hengityshalvauskuntoutu;ji
en kuntoutusta

Tietotaidon lisdaminen

Erilaiset toiminnot kuten
koneesta vierrottaminen
tai kanuulien kanssa
toimiminen tulisi olla
tavoitteellista toimintaa

Pitka kokemus
vaikeavammaisten
kuntoutuksesta ja kokemusta
myds
hengityshalvauskuntoutujien
kuntoutumisesta

Ammattitaitoisilta
hoitorinkilaisilta on opittu

Henkilokunnalla kykya ja halua
kehittaa
hengityshalvauskuntoutujien
kuntoutusta, tarvitaan siihen
talon johdolta mahdollisuuksia

Erilaiset toiminnot tulisi olla
tavoitteellista toimintaa
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Alaluokka
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Yldluokka Paaluokka

Ammattilaiset
tyéskentelevat saman
katon alla, konsultoiminen
onnistuu

Kuntoutusjakson aikana
hoitorinki muodostuu
Validian hoitajista, mika
helpottaa tiedon siirtoa ja
vahentaa ristiriitaisia
tilanteita

Tieto siirtyy
mutkattomammin hoitajille,
kun ei ulkopuolista
rinkildistd mukana

Hyvéat mahdollisuudet
sosiaalisen
integroitumisen
harjoitteluun ja
virikkeellinen ja
viihtyisdmpi ympariso
verrattuna sairaalaan

Kuntoutuskeskus
ymparistdona mahdollistaa
vertaiskuntoutuksen, kun
kuntoutujat voivat
keskenaan jutella vaikka
ei olisi varsinaista
vertaiskuntouttujaa

Osataan kayttéda uusimpia
teknisia apuvalineita ja
ainakin tiedetaan niista
ehka enemman kuin
muissa paikoissa

Tarvitaan uusia teknisia
valineita

Ammattilaiset tydskentelevat
saman katon alla,
konsultoiminen onnistuu

Tiedon siirto sujuvaa, kun
hoitorinki koostuu Validian
hoitajista kuntoutusjaksolla

Kuntoutuskeskus virikkeellinen
ja sosiaalisen ymparistd
verrattuna sairaalaan

Tietotaitoa uusimmista
teknisista apuvalineista, joita
tarvitaa lisaa

Sujuva tiedonsiirto
ja konsultointi
saman katon alla

Kuntoutuskeskus
virikkeellinen ja
sosiaalisen
ymparisto
verrattuna
sairaalaan

Tietotaitoa
uusimmista
teknisista
apuvalineista, joita
tarvitaa lisaa



