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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia selkdydinvammaisten henkildiden kokemuksia inter-
netissa toimivan Kuntoutumistalon séhkadisista itsehoito-oppaista salutogeneesin nakékul-
masta. Tavoitteena on tuottaa Kuntoutumistalon henkilokunnalle tietoa siitd, miten sel-
kaydinvammaiset henkiltt ovat kokeneet Kuntoutumistalossa tarjolla olevat itsehoito-op-
paat. Tutkimustuloksista toivotaan olevan hydtya Kuntoutumistalon henkilokunnalle sel-
kaydinvammaisille henkildille suunnatun tiedon kehittelyssa.

Tutkimus oli kvalitatiivinen eli laadullinen. Tutkimukselle saatiin Helsingin ja Uudenmaan
Sairaanhoitopiirin (HUS) eettisen lautakunnan lausunto (HUS-2656-2019). Tutkimusmene-
telmaksi valittiin haastattelu. Haastattelut toteutettiin puolistrukturoituina yksildhaastatte-
luina. Haastatteluun osallistujat rekrytoitiin Selkaydinvammaiset Akson ry:n vertaistapaamis-
ten yhteydessa. Haastatteluun osallistui kolme selkdydinvammaista henkil6d. Haastattelut
nauhoitettiin ja analysoitiin aineistolahtdisella sisallonanalyysilla. Salutogeenista teoriaa so-
vellettiin aineiston analyysivaiheessa.

Aineistosta nousi kolme paaluokkaa, jotka kuvasivat selkaydinvammaisten henkildiden ko-
kemuksia Kuntoutumistalon sahkoisista itsehoito-oppaista salutogeenisen teorian nakokul-
masta tarkasteltuna: 1) kokonaisvaltainen ja yksil6lliset erot huomioiva kokemus, 2) luotta-
musta herattava kokemus Kuntoutumistalosta ja 3) toiveena helppokayttdinen ja osallistava
kokemus Kuntoutumistalon sivustosta.

Tuloksista voi paatella, ettéd ihmislahtoinen, luottamusta heréttava ja osallistava kokemus
Kuntoutumistalon itsehoito-oppaista voisi olla tarkeda henkildille, joilla on selkdydinvamma,
jasilla voi olla vaikutusta heidan koherenssin tunteeseen. Aihe tarvitsisi laajempaa tutkimista
suuremmalla osallistujamaaralla, jotta johtopaatoksia voitaisiin pitda luotettavina. Mielenkiin-
toinen aihe jatkotutkimusta ajatellen, olisi selvittdd myos muiden Kuntoutumistalon kohde-
ryhmien kokemuksia salutogeenisesta nakodkulmasta.

Avainsanat selkdydinvamma, sahkoinen itsehoito, salutogeneesi
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The purpose of this Master’s Thesis was to examine the experiences of spinal cord injured
people in the realization of electronic self-care guides in Kuntoutumistalo (internet service
only in finnish) from the perspective of salutogenesis. The aim is to provide Kuntoutumistalo
staff with information on how electronic self-care is experienced by people with spinal cord
injury. It is hoped, that the results of this Master’s Thesis will be useful for Kuntoutumistalo
staff in their development work in sharing information to people with spinal cord injury.

The study was qualitative. The study received ethical approval from the Joint Authority of
the Helsinki and Uusimaa Hospital District (HUS) Ethics Committee (HUS-2656-2019). In-
terview method was chosen as a study method. The interviews were conducted as semi-
structured individual interviews. The participants were recruited through The Finnish Asso-
ciation of Spinal Cord Injured Akson in their peer support meetings. Three people with spinal
cord injury participated in the interviews. The study material was analyzed by content ana-
lysis. Salutogenic theory was used in the analysis, it emphasizes the health orientation.

Three main categories emerged from the data, which described the experiences of people
with spinal cord injuries about e-self-care guides in Kuntoutumistalo from salutogenic per-
spective: 1) experience from holistic and individualized knowledge, 2) a trusting experience
and 3) wishing for an easy-to-use and participatory experience from Kuntoutumistalo.

The results suggest that a people-centered, trust-building and participatory experience might
be important for people with spinal cord injury and it may have an affect on their sence of
coherence. The topic would need more research with a larger number of participants in order
for the conclusions to be considered reliable. An interesting topic for further research would
be to find out the experiences of other Kuntoutumistalo’s target groups from a salutogenic
point of view.
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1 Johdanto

Tama opinnaytetyon idea syntyi tybelamakumppanin Kuntoutumistalon tarpeesta selvit-
taa selkaydinvammaisten henkildiden kokemuksia Kuntoutumistalon internetissa esilla
olevista selkdydinvammaisille ja heidan laheisilleen tarkoitetuista itsehoito-oppaista.
(Kuntoutumistalo 2019a.)

Opinnaytetyon tarkoitus oli tuottaa tietoa tydelamakumppanin tarpeisiin, silla Kuntoutu-
mistalon toiveena oli saada laadullista palautetta heidan selkaydinvammaisille henkil6ille
suunnatuista itsehoito-oppaista. Muutaman vuoden toiminnassa olleessa Kuntoutumis-
talossa tehdaan jatkuvasti tilastollista seurantaa sivustolla kavijoista. Kuntoutumistalon
tarpeiden mukaisesti l&ahdettiin haastatteluilla hakemaan vastausta selkaydinvammai-
silta henkilgilta siitd, miten he ovat kokeneet internetissa tarjolla olevan tiedon. (Malm-
berg 2019.) Opinnaytetydn aihetta ideoitiin Kuntoutumistalon henkildkunnan kanssa ja
my6hemmin aineiston hankinnassa toimittiin yhdessa Selk&ydinvammaiset Akson ry:n
kanssa, jatkossa kaytetdan lyhennettd Akson. Opinnaytetyon tekijan toiveena oli hyo-
dyntéa opinnaytetydssaan yhté terveyden edistamisen teoriaa, salutogeneesia, ja tama

sopi molemmille tydelamakumppaneille.

Opinnaytetydssa kerrotaan selkdydinvammasta ja sen luokittelusta, selkdaydinvamma-
kuntoutujan tarpeista seka salutogeenisen teorian taustaa ja paakasitteet. Tekstissa tuo-
daan tiivistetysti esille myos niita tutkimuksia, joita on tehty tutkittaessa selkaydinvam-
maisten henkildiden elamaan vaikuttavia tekijoitd. Teksti avaa yleisesti sahkdisia ter-
veyspalveluja, joista on kaytdssa useita termeja kuten eTerveyspalvelut, eHealth, digi-
taaliset tai sdhkoiset terveyspalvelut, tdssa opinnaytetydssa kaytetddn jatkossa termia

eTerveyspalvelut. (Arvonen — Lehto-Trapnowski 2019.)

Opinnaytetyon raportissa kuvataan tutkimusasetelma, aineiston hankintaa ja analyysi
sekd menetelmallisten ratkaisujen eettiset pohdinnat. Raportissa kuvataan tutkimuksen
tulokset ja kuvataan niihin johtanutta ajatteluprosessia. Raportissa pohditaan tutki-
muksen tulosten merkityksia, tulosten luotettavuutta ja tuodaan esille jatkotutkimusehdo-

tuksia seka tuloksista tehtavia johtopaatoksia.



2 Opinnaytetyon teoreettiset lahtokohdat

2.1 Selkaydinvamma ja sen luokittelut

Selkaydinvammaisia on Suomessa noin 10 000 henkilda (Invalidiliitto n.d.). Vuosittain
noin 500 ihmistéd Suomessa saa selkdydinvamman, joista 40% tapahtuu tapaturmaisesti
ja 60% sairausperaisesti. Selkdydinvamma voi olla myds synnynnéinen. Selkaydinvam-
massa selkaydinkanavan sisélla kulkeviin hermorakenteisiin syntyy vaurio, joka aiheut-
taa ihmiselle motorisen eli lihasten toimintaan liittyvan ja/tai sensorisen eli aistimiseen
liittyvan toiminnan hairion. (Koskinen 2018; Selkaydinvammaiset Akson ry 2017; Kun-

toutumistalo 2017a.)

Selkdydinvammat luokitellaan ASIA American Spinal Cord Injury Association luoman
ISNCSCI International Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury
asteikon mukaisesti joko 1) paraplegia, joka on alaraajojen halvaus tai 2) tetraplegia,
joka on neliraajahalvaus eli selkaydin on vaurioitunut kaulan keskiosasta alaspain. Vam-
man laajuutta luokitellaan joko "taydellinen”, jolloin vammatason alapuolella ei ole lain-
kaan sensorista eikd motorista toimintaa tai "osittainen”, jolloin vammatason alapuolella
on jonkin verran seké sensorista ettd motorista toimintaa jaljella. (Koskinen 2018; Schuld
ym. 2016; Ferdiana — Post — King — Bultmann — van der Klink 2018; Rouanet — Reges —
Rocha — Gagliardi — Sampaio Silva 2017.) ISNCSCI standardi luotiin vuonna 2001 ja sita
on paivitetty muutamaan otteeseen. Selkdydinvammaklinikoiden neurologiaan erikoistu-
neita laakareitd on hyddynnetty sen kehittdmisessa ja heitd koulutetaan jatkuvasti stan-
dardin kaytossa. (Schuld ym. 2016.)

ISNCSCI standardi on monipuolinen tytkalu, niin heti vammautumisen jalkeen kuin seu-
rantakaynneillakin. Silla on my6s merkitysta hoitoennusteen maarittelyssa. Standardiin
kuuluu ASIA Impairment Scale joka madrittelee seka sensorisia ettd motorisia toimintoja.
ASIA Impairment Scale maarittaa taydellista tai osittaista vammaa seuraavasti: A = tay-
dellinen, B = sensorisesti osittainen, C = motorisesti tdydellinen, D = motorisesti osittai-
nen, ja E = normaali sekd sensorinen etta motorinen toiminta testatuissa selkaydinta-

soissa. (Rouanet ym. 2017.)

ASIA Impairment Scale tuloksilla on merkitysta hoidon ennusteeseen seuraavasti: A-

luokituksen saaneista potilaista 85%:lla mitkd&n toiminnot eivat palaudu, 15%:lla jotkin



toiminnot parantuvat (padosin sensorisia), ja naista vain 3% :lla motoriset toiminnot pa-
lautuvat, B-luokituksen saaneista potilaista 54%:lla toiminnot palautuvat ja C- tai D-luo-
kituksen saaneista potilaista valtaosalla eli 86% :lla toiminnot palautuvat. (Rouanet ym.
2017.)

2.1.1 Selkadydinvammakuntoutujan tarpeet kuntoutuksessa

Kuntoutuksella tarkoitetaan terveydenhuollon ammattilaisten ja julkisen tahon tuottamia
erilaisia interventioita ja palveluja, jotka on suunniteltu tukemaan ihmisen toimintaa ja
vahentamaan toimintakyvyttomyytta erilaisissa terveyden tiloissa suhteessa ymparis-
toonsa. Kuntoutuksella pyritadan maksimoimaan ihmisen kykya elaa, tydskennella ja
opiskella parhaalla mahdollisella tavalla. Kuntoutus voi vahentaa ikaantymiseen liittyvia
toiminnallisia hankaluuksia ja lisata elaménlaatua. (WHO 2017; Kuntoutusportti 2016;
Kuntoutumistalo 2019c.) Kuntoutumisessa merkittavin mahdollistaja on kuntoutuja itse,
jonka oma motivaatio ja sitoutuminen omaan kuntoutumiseensa on tarkeda. Kuntoutuva
henkild osallistuu tasavertaisena paatdksen tekijana omien kuntoutumisen tavoitteiden
asettamiseen ja moniammatillisen kuntoutustydryhmén jasenena. (Kuntoutumistalo
2019c.)

Selkdydinvammakuntoutujan neurologinen yksilokuntoutus lahtee ihmisen tarpeista, ja
sita toteuttavaan moniammatilliseen tiimiin voi kuulua esimerkiksi fysioterapiaa, toimin-
taterapiaa ja puheterapiaa. Neurologinen yksilékuntoutus ja kuntouttava hoitoty6 autta-
vat ihmista harjoittamaan arkitoimintojaan, kuten mm. ruokailua, pukeutumista ja pesey-
tymista. Apuvalineitd voi tarvita liikkumisessa ja arjessa, niiden tarvetta arvioidaan ja ih-
mista autetaan valinnassa, hankinnassa seka kaytdssa. Toimiva arki voi vaatia myos
ihmisen kodin ja muiden tarkeiden paikkojen muutostoita. Tarked kuntoutumisen osa-
alue on myos selkaydinvammasta ja siihen liittyvista asioista tiedon jakaminen ihmiselle

ja hanen laheisillensa. (Koskinen 2018; Kansanelakelaitos 2019.)

Selkdydinvamman jalkeen ihmisen elamantilanne muuttuu, ja silloin tarvitsee tehdé so-
siaalisen ja psyykkisen tilanteen kartoitus, jotta hanella olisi mahdollisimman hyvat edel-
lytykset toimia arjessaan ja elaa hyvaé seka laadukasta elamaé. Ihminen tarvitsee tukea
[&hipiiriltaan seka vertaisiltaan sopeutuakseen uuteen eldmantilanteeseen. Kuntoutumi-
sen kannalta erilaisten soveltuvien liikuntamuotojen esittely on oleellista. (Koskinen

2018; Kuntoutumistalo 2019c.) Selkaydinvamman seurauksena kolme neljastda vammau-



tuneesta tarvitsevat pyoratuolin likkumisen apuvélineeksi. Selkdydinvamman aiheutta-
mat muut elinjarjestelmien toimintojen ongelmat, kuten esimerkiksi nielemis- ja hengitys-
vaikeudet seka virtsaamishairiot, saattavat aiheuttaa hyvinkin hankalia oirekokonaisuuk-
sia. (Selkaydinvammaiset Akson ry 2017; Kuntoutumistalo 2019c.)

Selkdydinvammakuntoutujan kuntoutuksessa tulee huomioida sen aiheuttamien liitan-
naisongelmien ja komplikaatioiden ehkaisy ja hoito. Liitannaisongelmilla tarkoitetaan eri
elinjarjestelmien toimintoihin liittyvia ongelmia, kuten esimerkiksi virtsaneritysjarjestel-
man osalta vaihtelevia virtsaamishairiditd on noin 80 %:lla selkaydinvammaisista. (Kun-
toutumistalo 2019d.)

2.1.2 Selkadydinvammaisen elamaan vaikuttavia tekijoita

Selkaydinvammaisen henkilon péaivittdinen energiantarve vahenee vammautumisen
myoté, jolloin painonhallinta voi olla haastavaa. Ylipaino-ongelmat ovat yleisia selkaydin-
vammaisten henkildiden keskuudessa. Selkaydinvammaisten henkildiden ravitsemuk-
seen ei ole aiemmin ollut selkeité linjauksia ja paivittaisen ravitsemuksen perusohjeita.
Selkaydinvammaisten henkildiden paivittaista energiansaantia tutkivat Yhdysvalloissa
Silveira — Winter — Clark — Ledoux — Robinson-Whelen (2018) ja tutkimuksen tuloksena
saatiin paivittaiseksi energiansaanniksi 1618 kcal, joka saattoi tapauskohtaisesti vaih-
della 434 kilokalorilla joko vdhemp&an tai suurempaan maaraan. Paivittaiset hedelma-,
vihannes- ja taysjyvaannokset jaivat kansallisten ravitsemussuositusten alle, kun taas
kuituja saatiin suositusten minimiarvojen mukaisesti. Ruoasta saatavat kokonaismaarat
proteiinien, hiilihnydraattien ja rasvojen osalta olivat suositusten mukaisia, vaikka proteiinit
olivat suositusten minimiarvoissa ja rasvat olivat maksimiarvoissa. Tavoitteena oli hah-
mottaa ylipainoisten selkaydinvammaisten henkildiden ravitsemustarpeita ja -tottumuk-
sia. Keskimaarin nahtiin paljon epatyydyttavaa ravitsemuskayttaytymista, jossa nautittiin
lian vahan hyvia rasvoja, D-vitamiinia, kalsiumia, kalaa, kuituja, tdysjyvaa, kasviprote-
iineja, hedelmia ja vihanneksia seka vastaavasti liikaa sokeria ja tyydyttyneitd rasvoja.
(Silveira— Winter — Clark — Ledoux — Robinson-Whelen 2018.) Taman ravitsemus aiheen
tiimoilta on kevaan 2020 aikana suomennettu, vuonna 2019 julkaistu verkkodokumentti.
Tama e-julkaisu on kaikkien luettavissa ja ladattavissa Aksonin nettisivuilta. Siina kasi-
tellaan selkdydinvammaisen henkilon ravitsemusta, hyvin selkein ja monipuolisin esi-

merkein esitettyna. (Lagerstrém 2019.)



Maailmalla on tehty tutkimuksia, joissa on selvitetty mm. eri ikdisten selkdydinvammais-
ten henkildiden selviytymisstrategioita, mielenterveytta ja psykologisia tekijoita seka pys-
tyvyyden tunnetta. (Babamohamadi — Negarandeh — Dehghan-Nayeri 2011; van Leeu-
wen — Edelaar-Peeters — Peter — Stiggelbout — Post 2015; Hill — Etingen — Miskevics —
LaVela 2017.) Tutkimuksissa ollaan oltu kiinnostuneita selkaydinvammaisten ihmisten
elamantyytyvaisyydesta, sosiaalisen tuen roolista, elaman merkityksellisyytta, uskonnol-
lisuuden asemasta. (Ghannad — Fateminik — Allipour 2017; Ferdiana — Post — King —
Bultmann — van der Klink 2018.) Selkaydinvammaisten itsehoitoon liittyen Mcintyre ym.
(2020) kartoittivat itsehoidon menetelmia eli sita, mita kautta tietoa saatiin ja missa muo-
dossa. Tiedonsaannissa korostui henkilokohtaiset tapaamiset terveydenhuollon asian-

tuntijoiden kanssa.

Selkdydinvammaisilla henkil6illa voi olla erilaisia selviytymisstrategioita (coping strate-
gies). Yhtena yleisimmin mainittuna selviytymisstrategiana on toivo, jonka kohteena
saattaa olla parantuminen, onnistunut leikkausoperaatio, jumalallinen ihmeparantumi-
nen, lAdkkeiden kehittyminen ja/tai ylipaatansa tulevaisuuteen liittyva toiveikkuus. Toi-
sena voi olla avun etsiminen uskonnollisista uskomuksista, joissa halutaan ymmartaa
vammautuminen osana jumalallista kohtaloa ja henkista taistoa. Kolmantena selviyty-
misstrategiana olivat kaikenlaiset itsendiseen suoriutumiseen ja itsehoitoon liittyvat toi-

met. (Babamohamadi — Negarandeh — Dehghan-Nayeri 2011.)

Vastavammautuneiden selk&ydinvammaisten mielenterveyden ja psykologisten tekijoi-
den muuttumista vuosien aikana ja niiden mahdollista yhteytta tutkittaessa on huomattu,
etta kyvykkyyden tunteella, elaméanhallinnan tunteella, tilanteen hyvaksynnalla ja elaméan
tarkoituksellisuuden tunteella oli merkitysta lisddntyneeseen mielenterveyteen. Naihin
tekijéihin tulisi pyrkia vaikuttamaan, mikali selkdydinvammaisten henkildiden mielenter-
veydellisid asioita halutaan parantaa. (van Leeuwen — Edelaar-Peeters — Peter — Stig-
gelbout — Post 2015.)

Selkdydinvammaisten sotaveteraanien pystyvyyden tunteella ja fyysisen toimintakyvyn
valilla on todettu olevan selkea yhteys. Alhaisempaa fyysista aktiviteettia ennustaisi mm.
korkea ik&, tetraplegia, masennus, diabetes ja makuuhaavat, ja jokainen naista itsenai-
sena tekijana vahentaisivat fyysista aktiviteettia. Korkeampaa fyysista aktiivisuutta en-
nustaisi yksin asuminen ja paraplegia. Selkaydinvammainen henkild, jolla on mitatusti

korkeampi pystyyden tunne, omaa kaksi kertaa todennakdisemmin myos korkeamman



fyysisen toimintakyvyn ja hienomotoriikan. Nayttaisi myos siltd, ettd fyysisen toimintaky-
vyn ja pystyvyyden tunteen vélilla on vastavuoroinen vaikutus, eli lisdamalla selkaydin-
vammaisen pystyvyyden tunnetta, myds hénen fyysinen aktiviteetti lisaéntyy ja vasta-
vuoroisesti lisdamalla fyysista aktiviteettia myos pystyvyyden tunne lisdantyy. (Hill — Etin-
gen — Miskevics — LaVela 2017.)

Selkdydinvammaisten henkildiden kohdalla kaikkein merkittavimmin posttraumaattista
kehitysta ennusti perheen antama sosiaalinen tuki ja merkittavin elamantyytyvaisyyden
ennuste saatiin ystavien tuella. Sosiaalinen tuki, elaman merkityksellisyys ja uskonnolli-
suus voivat auttaa selkaydinvammaisia henkil6ita sopeutumaan muuttuneeseen elaman

tilanteeseensa. (Ghannad — Fateminik — Allipour 2017.)

Selkdydinvammaisten henkildiden elamantyytyvaisyyden on todettu olevan yhteydessa
henkilon tunteisiin, kun saavutetaan tavoitteita tai unelmia ja siihen liittyy laheisesti tar-
peiden tayttyminen. Elamantyytyvaisyyden osatekijat voidaan luokitella viiteen luokkaan
seuraavasti: 1) osallisuus: tyon ja elannon ansaitsemisen kautta, muiden auttamisen
kautta, yhteison kautta, tietojen ja taitojen my6td, 2) sosiaalinen tuki: sosiaalinen tuki ja
sosiaaliset suhteet, 3) yhteys Jumalaan: vamma voidaan ndhda Jumalan tahtona, rukoi-
leminen mahdollistaa yhteyden Jumalaan, 4) itsendisyys: tarve olla itsenainen ja pystya
likkumaan, olla terve ja 5) psykologiset tekijat: muuttuneen elamantilanteen hyvaksymi-
nen, tavoitteiden ja motivaation sailyttdminen elamassaan. Pysyvan elamantyytyvaisyy-
den havaitsemisessa nakyvat sosiaaliset, kulttuurilliset ja uskonnolliset vaikuttimet. Ai-
nakin indonesialaisten selkdaydinvammaisten kuntoutuksessa tulisi huomioida elaman-
laadun mittaamisessa seka sosiokulttuuriset ettéd uskonnolliset tekijat. (Ferdiana — Post
— King — Biiltmann — van der Klink 2018.)

2.2 eTerveyspalvelut eli séhkoiset terveyspalvelut

Maailman terveysjarjesté WHO:n maarittelemana eTerveyspalvelut (eHealth) tarkoittaa
tieto- ja viestintatekniikan kaytt6a terveyden hyvéksi, jolloin terveyspalveluja voidaan tar-
jota séhkaisesti. eTerveyspalvelujen interventioiden vaikutuksia ja kustannustehok-
kuutta on kartoitettu systeemisilla kirjallisuuskatsauksilla seka meta-analyyseilla (ks. El-
bert ym. 2014.) eTerveyspalvelujen interventioista on nimetty erilaisia vaikutuksia, kuten
taloudellisia saastoja, vastaanottokayntien vahenemista, omahoidollisen ja tautikohtai-

sen tiedon lisd&ntymisté seka elaméanlaadun parantumista. (Elbert ym. 2014).



Maailman terveysjarjesté WHO linjasi, etta kuntoutuksen tulisi olla helposti saatavilla ja
kohtuullisen hintaista, jotta kuntoutujalla on mahdollisuus elaé merkityksellista elamaa
nyt ja tulevaisuudessa. (WHO 2018.) Sosiaali- ja terveysministerion kuntoutuksen uudis-
tamiskomitea on todennut, ettd Suomessa kuntoutus toimii hyvin. Komitean uudistamis-
ehdotusten keskitssa ovat asiakaslahtoisyys, kuntoutujan palveluprosessin saumatto-
muus seka kuntoutuksen toteutuminen ldhelld kuntoutujaa. (Kuntoutuksen uudistamis-
komitea 2017: 35.) Internet tarjoaa eTerveyspalveluille sopivan kanavan itsehoitoon tar-
koitetun tiedon ja materiaalin jakamiseen. Se mahdollistaa kaytannéllisen tavan tarjota
kaikille suomalaisille selkaydinvammaisille ja heidan laheisilleen laadukasta tietoa sa-
malla tavalla, jokaisen omaan aikatauluun sopien silloin, kun hanelle sopii. eTerveyspal-
velut kaventavat eriarvoisuutta, kun kaikille voidaan tarjota samanlaatuista tietoa ja/tai

palvelua asiakkaan elinpaikasta rijppumatta (Elbert ym. 2014).

Elbert ym. (2014) esittelevat artikkelissaan Millerin vuonna 2007 kuvaaman eTerveys-
palvelut (eHealth) maaritelman, johon sisaltyi kolme avainelementtia: 1) kyse on ihmisen
omista terveystiedoista, 2) ihmisen tiedot kulkevat sahkdisesti etdyhteyden kautta asian-
tuntijalle, joka kasittelee saamaansa tietoa, ja 3) ihmiselle [Ahetetdén takaisin palautetta,
kuten esimerkiksi ohjeita, laadkeresepti ja/tai tutkimustuloksia. eTerveyspalvelu toiminta
on henkilokohtaista ja interaktiivista kommunikointia potilaan ja terveydenhuollon am-
mattilaisen kanssa. TAma erottaisi eTerveyspalvelut kaikesta muusta internetissa tarjolla
olevasta terveystiedosta. (Elbert ym. 2014.)

Itsehoidon kannalta verkossa tarjottava tieto haastaa ihmisten terveyden lukutaitoa
(health literacy) ja joskus voi olla hankala erottaa oikealta vaikuttava tieto oikeasta tie-
dosta. Terveyden lukutaito korostuu jokaisen ihmisen ja kuntoutujan kohdalla, kun itse-
hoito-oppaat ovat sédhkdisesti luettavissa internetin valityksella. Tieto- ja viestintatek-
niikka on tunnistettu yhdeksi tamén ajan nopeimmin kasvavaksi terveysalan alueeksi.
(WHO 2018c.) Tietoa tuotetaan péaiva paivaltd enemman, ja se kaikki on ihmisen saata-
villa internetin valityksella. Mista ihminen voi tietdd mihin lahteeseen voi luottaa etsies-

saan terveyteen liittyvaa tietoa?

Laaketieteen asiantuntijalahtdinen paradigma on ollut vaihtumassa potilaslahtoiseksi
(asiakaslahtoiseksi) 2000 -luvun alusta. Potilaan asemaa on tasavertaistettu toimimaan
yhdessa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Terveydenhuoltoalan ammattilaisten
ja potilaan yhteistyéna suunniteltu hoito ja potilaan omahoidon tukeminen on todettu

edistdvan potilaan voimaantumista seka pystyvyyden tunnetta. N&in suunniteltu hoito



kannustaa potilasta pitdm&an huolta itsestaan ja auttaa hanta selviamaan pitkaaikaissai-
rautensa kanssa. (Routasalo — Airaksinen — Mantyranta — Pitkala 2009.) Pitkaaikaissai-
raiden omahoidon (self-management) maaritelmassa vuodelta 1988 Corbin ja Strauss
kuvasivat sen kolmea ulottuvuutta (ks. Routasalo ym. 2009.)

1) taito hoitaa laéketieteellisesti itsedan hyvin,
2) kyky luoda ja yllapitda merkityksellisia rooleja sairaudesta huolimatta,
3) sopeutuminen sairauteen ja siihen liittyviin tunteisiin.

Tana paivana tata asiakaslahtoistéa asetelmaa pyritéén toteuttamaan jo palvelujen suun-
nitteluvaiheessa ja arvioinnissa seké kehittdmisessa.

Mcintyre ym. (2020) kartoittivat selkaydinvammaisia henkiloitéd koskevia itsehoidollisia
menetelmia eli mita kautta tietoa saatiin ja missa muodossa. Yli puolet olivat yksilota-
paamisia (52%), yli neljannes ryhmia (27,4%) ja yhdistettyja edellisisté oli reilu 17%. Ver-
taistukihenkilon tapaamisen myota saatu yleistieto oli eniten kaytetyin tiedon tarjoamisen
muoto. Muita henkil6ita olivat 1aakarit, hoitajat, tutkijat, toimintaterapeutit, fysioterapeutit,
sosiaalitydntekijat, psykologit ja muut terapeutit. Annettu tieto koski yleisimmin yleista
oireiden hallintaa, tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja/tai sairauden kanssa selviytymi-
sestad seka elamanhallinnan ohjeita. Tiedonjakokanavia oli lukuisia, yleisimpéna ryhma-
tilanne, seuraavana Kirjallinen esite ja kolmantena henkilokohtainen keskustelu tervey-
denhuollon asiantuntijan kanssa. Luento tai seminaari oli myds yleinen tiedon valittaja,
samoin vertaisryhmat ja internetin valityksella, puhelimitse, konsultaation tai videoiden
kautta saatu tieto. Vahiten tiedotuksessa oli kdyttssad CBT-terapiaa (cognitive behavioral

therapy) tai aanitteita.

Aiemmissa tutkimuksissa oli selvinnyt, etta tietotekniikasta on terveydellisia ja hyvinvoin-
nillisia etuja kroonisista sairauksista karsiville henkilGille (ks. Mattar — Hitzig — McGillivray
2015). Selkaydinvammaiset henkilot hyotyvat tietotekniikan kaytdsta yleisesti terveyden
ja hyvinvoinnin kannalta, koska se lisda paasya selkaydinvammaan liittyvaan terveystie-
toon sek& mahdollistaa myds sosiaalista osallistumista. Huolimatta tietotekniikan tarjoa-
mista hyodyistd, on huomioitu, etta selkaydinvammaiset henkilét ovat omaksuneet jon-
kinlaisen skeptisen asenteen internetista I6ytyvan tiedon terveystiedon luotettavuuteen

ja sovellettavuuteen. (Mattar — Hitzig — McGillivray 2015.)

Eri-ikaisten selkaydinvammaisten tietotekniikkalaitteiden kaytostd on huomattu, etté tet-

rapleegikot kayttavat vihemman tabletteja tai dlypuhelimia kuin muut selkaydinvamma



tason omaavat henkildt. Yli 65-vuotiaat ja vanhemmat selkdydinvammaiset henkil6t kayt-
tavat vahemman tietotekniikkalaitteita kuin muut ikéryhmat. Vaikka tietotekniikka laitteet
tarjoavat huomattavaa potentiaalia hoidon toteutumiseen selkdaydinvammaisilla henki-
I6illa, niin heidéan keskuudessaan on havaittavissa tietotekniikka laitteiden osalta kah-
tiajakoa liittyen vamman piirteisiin seka ikaan. (Mayman — Perera — Meade — Jennie —
Maslowski 2016.)

Potilasinformaatiolla on merkitystd kuntoutusvaiheessa. Aikaisempien tutkimusten pe-
rusteella todettiin, etta esimerkiksi sydanpotilaan kohdalla tiedottamisen on osoitettu pa-
rantavan tietamysta aivohalvauksesta ja lisddmaan potilaan tyytyvaisyytta (ks. Foster
ym. 2012). Parasta tapaa potilaille tiedottamiselle ei viela ole selvitetty, mutta rutiinikay-
tannoissa tulisi kayttaa strategioita, joissa seka potilaat etta heidan laheiset (omaishoi-
tajat) aktiivisesti osallistettaisiin ja strategioiden tulisi siséltda suunnitellut seurannat,

joilla voitaisiin selventda ja vahvistaa annettua tietoa. (Foster ym. 2012.)

2.3 Terveyskylan eTerveyspalvelu

Terveyskyla on internetissa toimiva suomalaisen hyvinvointiyhteiskunnan tuottama eTer-
veyspalvelu. Se on suunniteltu ja toteutettu yhdessa palvelun tarjoajien, loppukayttajien
ja muiden sidosryhmien kesken. Toteutukseen ovat osallistuneet potilaita, potilasjarjes-
toja, laakareitd, kokemusasiantuntijoita ja muita terveydenhuollon ammattilaisia. Verkko-
palvelusta 18ytyykin tietoa ja tukea laajasti eri ryhmien tarpeisiin, niin potilaiden omahoi-

toon kuin ammattilaisten tyon tueksi. (Terveyskyla 2019.)

HUS Helsingin ja Uudenmaan Sairaanhoitopiirin (my8hemmin HUS) luoma ja yllapitama
Terveyskyla.fi verkkopalvelu syntyi vuosina 2016-2018 Virtuaalisairaala 2.0 -
hankkeessa, joka oli yhtend osana hallituksen karkihanketta Palvelut asiakaslahtoisiksi.
(Arvonen — Lehto-Trapnowski 2019; Valtioneuvoston kanslia 2015: 20-22; Karlsson
2018; Nimistbopas 2019.) Terveyskylassa on 32 erilaista virtuaalitaloa, jotka tarjoavat
vuorokauden ympari laadukasta ja monipuolista eTerveyspalvelua liittyen terveyteen ja
itsehoitoon. Terveyskylasta [0ytyy paljon tietoa erilaisista sairauksista tai elaméantilan-
teista seka kuntoutuksesta. Tietoa on suomeksi ja ruotsiksi, ja se on tarkoitettu kaikille

asuinpaikasta, iasta ja digiosaamisesta riippumatta. (Terveyskyla 2019.)
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Euroopan parlamentin ja neuvoston toimesta tuli vuonna 2016 voimaan direktiivi
(2016/2102) julkisen sektorin elinten verkkosivustojen ja mobiilisovellusten saavutetta-
vuudesta. Saavutettavuusdirektiivid on seurannut kansallisen lainsaadannon paivitysta
ja Laki digitaalisten palvelujen tarjoamisesta astui voimaan 1.4.2019. Digitaalisten pal-
velujen saavutettavuudella tarkoitetaan julkisen hallinnon palveluiden osalta sit, etta
kenen tahansa tulee voida kayttaa ja ymmartaa internetissé olevia verkkosivuja ja mo-
biilisovelluksia seka niiden siséltdja. Laki digitaalisten palvelujen tarjoamisesta velvoittaa
julkista hallintoa tarjoamaan asiakkailleen mahdollisuuden viestia viranomaisen kanssa
sahkaoisesti. (Valtiovarainministerio n.d.) Tassa kohtaa tulee Terveyskylan eTerveyspal-

velut mukaan, mahdollistaen tata sdhkoista viestintdd enenevassa maarin.

Terveyskylan eTerveypalvelujen avulla saavutettavilla sdastoilla on arvioitu olevan mer-
kittdva taloudellinen vaikutus. Erikoissairaanhoidon muutoksista on laskettu kumulatiivi-
sesti viiden vuoden aikana kapasiteettia vapautuvan 1,3 miljardin arvosta. Talla tarkoite-
taan niita saastoja, joita on laskettu saavutettavan erilaisilla digitaalisilla palveluilla, kun
esimerkiksi hoitopuheluita ja seurantakdynteja voidaan suorittaa etayhteyden kautta laa-
dukkaasti ja turvallisesti hyvassa hoitotasapainossa olevien pitkaaikaissairaiden henki-
I6iden kohdalla. (Arvonen — Lehto-Trapnowski 2019.)

2.3.1 Kuntoutumistalon eTerveyspalvelut kuntoutuijille

Kuntoutumistalo on yksi Terveyskyla.fi virtuaalitaloista, josta I6ytyy monipuolisesti tietoa
ja tukea erilaisten kuntoutumisryhmien tarpeisiin. Palvelun avulla kuntoutuja voi edistaa
omaa toimintakykyaan seuraamalla ohjeita liittyen elintapoihin ja toimivaan arkeen. Pal-
velussa huomioidaan mahdollinen kuntoutumisen mydéta tapahtuva elamanmuutos esi-
merkiksi apuvdlineiden osalta. Etusivun ylapalkista avautuu kuusi osa-aluetta: Tietoa,
Kuntoutujalle, Laheiselle, Pohdi ja testaa, Palvelut ja Ammattilaiset. (Kuntoutumistalo
n.d.)

- Tietoa otsikon alta I6ytyy tietoa siitd, mitd on kuntoutuminen, kuntoutumisen eri

muodoista, kuntoutujan tukiverkostosta seka oikeuksista ja etuuksista.

- Kuntoutujalle otsikon alta paljastuu paljon tietoa erilaisiin kuntoutusta vaativiin ti-
lanteisiin liittyen kuten hengitykseen, ihoon, kipuoireyhtymaan, hyvanlaatuiseen

asentohuimaukseen, lantionpohjan toiminnan hairidihin, leikkauksiin, liikuntaan,
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nakemiseen, asumiseen, hyvinvointiin, kuntoutumiseen ja ravitsemukseen. Tie-
toa kuntoutujalle osiossa on myds eri sairauksista tai kohderyhmille tarkoitettua
tarkempaa tietoa kuten reumasairauksista, selkasairauksista, selkaydinvam-
masta, sydansairaudesta, syOpasairauksista, tekonivelleikkauksista, verisuoni-

sairauksista ja muutama video.

- Laheiselle otsikon alta 16ytyy hyodyllista tietoa, ettéd miten ja mista l&heinen voi
saada tukea tai apua omaan jaksamiseen seka erikseen opas aivoverenkierto-

hairioon sairastuneen laheiselle.

- Pohdi ja testaa otsikon alta tulee apuvalinevisa, kuntoutumisen tietovisa ja pul-
manavigaattori. Visat ovat nimenséa mukaisesti kysymyksia aiheiseen liittyen ja
pulmanavigaattori on tarkoitettu ratkomaan ongelmia, ohjaamalla oikeaan osoit-

teeseen tiedonhaun suhteen.

- Palvelut otsikon alta l6ytyy tietoa Kuntoutumistalosta, omahoito-ohjelmista, joita
on talla hetkella tupakoinnin lopettamiseen, ravitsemukseen ja painohallintaan
seka liikkunnan aloittamiseen liittyvat ohjelmat. Omahoito-ohjelmat ovat vapaaeh-
toisia ja maksuttomia, ne vaativat omapolulle kirjautumisen verkkopankkitunnus-
ten avulla. Palvelujen alta 16ytyy myos kuntoutuksen palvelut TAYS Tampereen

yliopistollisessa sairaalassa.

- Ammattilaiset otsikon alta avautuu ammattilaisille tarkoitettua tietoa kuntoutumis-
prosessin suunnitteluun, ohjaukseen, motivointiin ja seurantaan. Tietoa on myos
apuvalinepalvelusta, apuvalineluokittelusta, apuvélineiden jarjestamisvastuusta

ja luovuttamisesta seka lainsdddannosta.

2.3.2 Kuntoutumistalon itsehoito-oppaat selkaydinvammaisille

Kuntoutumistalon Selkaydinvammat osioon on koottuna laajasti selkdydinvammakun-
toutujille seka heidan laheisillensa tarkoitettua tietoa selkdydinvammasta ja erilaisia itse-
hoito-oppaita liittyen muuttuneisiin elamantilanteisiin ja tapahtumiin, kuten esimerkiksi
selkaydinvamman vaikutuksesta hengitykseen, ihon hoitoon, ikaantymiseen ja liikun-
taan. Sivustolta I6ytyy tietoa mm. ravitsemukseen, virtsarakon toimintahéairididen itsehoi-

toon ja matkustamiseen liittyvista asioista. (Kuntoutumistalo 2019a.) Laaketieteen termit
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-kirjassa maaritellaan, ettd itsehoito (self-care) on potilaan omaan terveyteen tai sai-
rauteensa kohdistama oma-aloitteista hoitoa (Nienstedt — Rautiainen — Pernaa — Salmi
1999: 228). Sahkdisesti saatava itsehoito on kaytannéllinen tapa tarjota kaikille suoma-
laisille selkaydinvammaisille ja heidan laheisilleen yhtéa laadukasta tietoa samalla tavalla,
nain kaventaen ihmisten eriarvoisuutta. (Arvonen — Lehto-Trapnowski 2019.) Etenkin
Suomessa taméanlainen palvelu on arvokas, koska ihmisen asuinalueesta riippuen ter-

veyspalvelut voivat olla kaukana, satojen kilometrien paassa.

Kuntoutumistalon selkaydinvammaisille tarkoitetut itsehoito-oppaat ovat kaikille avoi-
mesti saatavilla verkossa. Ne kasittelevat yleisesti selkaydinvammaa ja siihen liittyvia
erilaisia muutoksia kehon toiminnoissa, myds elamanvaiheita ja tilanteita kuten ikaanty-
minen ja matkustaminen. Selkaydinvammaisille tarkoitetut itsehoito-oppaat on suunnattu
aikuiselle selkaydinvammaiselle henkildlle, ja niita on 13 erilaista: (Kuntoutumistalo
2019a.)

- Mika on selkaydinvamma?

- Hengitys ja selkaydinvamma

- lhon itsehoito

- lkdantyminen ja selkdydinvamma

- Matkustaminen selkdydinvamman jélkeen

- Nain huolehdin kéasieni kunnosta

- Opas autonomisen dysrefleksian tunnistamiseen ja itsehoitoon
- Opas liikuntaan selkaydinvamman jalkeen

- Opas ravitsemukseen selkdaydinvamman jalkeen

- Opas virtsarakon toimintahairididen itsehoitoon selkaydinvamman jalkeen
- Selkdydinvammaan liittyvat erityispiirteet

- Selkdydinvamma ja seksuaalisuus

- Suolen toiminnan muutokset selkdydinvamman jalkeen

Naiden lisdksi on viela vammatasojen mukaiset oppaat:

- Ydinasiaa selkdydinvammasta - vammataso C1-C4
- Ydinasiaa selkdydinvammasta - vammataso C5

- Ydinasiaa selkdydinvammasta - vammataso C6

- Ydinasiaa selkdydinvammasta - vammataso C7-8

- Ydinasiaa selkdydinvammasta - vammataso T1-9

- Ydinasiaa selkdydinvammasta - vammataso T10-L1
- Ydinasiaa selkdydinvammasta - vammataso L2-S5

Ydinasiaa selkdaydinvammasta - itsehoito-oppaat siséltavat vammatasoittain jaoteltuina
tietoa, miten selkaydinvamma kyseisella tasolla vaikuttaa toimintakykyyn, miten selviytyy

kotona ja mita voi itse tehda itsehoidollisesti, kuten esimerkiksi venytella.
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2.4 Salutogeneesi

Opinnaytetydn ohjaavaksi teoriaksi valikoitui terveyden edistdmisen kentalta terveytta
korostavan salutogeneesi, toiselta nimeltdédn salutogeeninen teoria. Tassa opinnayte-
tydssa kaytetddan molempia nimia. Opinnaytetydssa nakokulma terveyteen muodostuu
salutogeneesin mukaisesti, eli kiinnostus kohdistuu siihen, mika lisaa terveytta eika sii-
hen, mika heikentaa terveytta.

2.4.1 Salutogeneesin taustaa

Amerikan-israelilainen laéketieteeseen suuntautunut sosiologi Aaron Antonovsky kehit-
teli vuonna 1987 salutogeneesin eli teorian, jossa kysytaan, mista tekijoista terveys syn-
tyy, pikemmin kuin selvitettaisiin, miten ehkaistééan tai hoidetaan sairautta. Salutogeeni-
sen teorian ydinkasitteet ovat koherenssin tunne (SOC sense of coherence) ja yleiset
vastustusresurssit (GRR general resistance resources). (Mittelmark — Bauer 2017: 11;
Lindstrom — Eriksson 2005: 440.)

Alun perin Antonovsky oli sitd mieltd, etta koherenssin tunne olisi yksil6llinen piirre. My6-
hemmin han laajensi kasitteen koskemaan myds perhettd. Antonovsky (1987) maaritteli
myds ryhmakoherenssin tunteen (SOC-G), jolloin kyseessa on ryhman muodostama ké-
sitys maailman ymmarrettavyydestad, merkityksellisyydesta ja hallittavuudesta. Ryhma-
koherenssi korreloi yksilén koherenssin tunteen kanssa, mutta ei taydellisesti. Esimer-
kiksi heikon koherenssin omaava henkilo voi saada merkittdvaa tukea toimivasta ja vah-
van ryhmékoherenssin omaavasta vertaisryhmasta. (ks. Julkunen ym. 2013: 6; Eriksson
— Mittelmark 2017: 99.)

Koherenssin tunteen mittaamiseen Antonovsky kehitti vuonna 1987 kyselylomakkeen,
alkuperaisnimeltddn Orientation to Life Questionnaire, nykyaan lyhyesti SOC-29 tai
SOC-13. Numero viittaa kyselylomakkeessa olevien kysymysten maaraan, eli joko
29:44n tai 13:een kysymykseen. Pidemmassa, 29:an kysymyksen lomakkeessa, kysy-
mykset jaotellaan seuraavasti: yksitoista (11) kysymystd maarittelee ymmarrettavyytta,
kymmenen (10) kysymysta hallittavuutta ja kahdeksan (8) merkityksellisyyttd. Kyselyn
tuloksia tarkastellaan yhden lopullisen kokonaistuloksen kannalta eika erikseen sen osa-
tekijoiden kannalta. Nain koherenssin tunne nahdaan kokonaisuutena, joka koostuu kol-
mesta eri osatekijastd, merkityksellisyydestd, ymmarrettavyydesta ja hallittavuudesta.
(Eriksson — Mittelmark 2017: 97.)
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SOC-kysely on laajasti kaytetty tilastollinen menetelmé ja todettu luotettavaksi seka tois-
tettavaksi skaalaksi. Sita on testattu eri kulttuureissa, vaestéryhmissa, ammattiryhmissa,
potilasryhmissa, eri ikaisilla ihmisilla ja eri elaménvaiheessa olevilla ihmisilla, eri yritys-
aloilla, koulutustasoilla seka yhteiskuntatasoilla. Kyselya on kaytetty maailmassa ainakin
49 eri kielella ja 48 eri maassa. (Eriksson — Mittelmark 2017: 98.) Salutogeenista teoriaa
on testattu ja tutkittu laajasti vuosikymmenten ajan myds Suomessa yhtena terveyden
edistamista ohjaavana teoriana (Kuntoutusportti 2012). Salutogeenista teoriaa ja kohe-
renssin tunnetta koskevissa tutkimuksissa suurempi osa on kvantitatiivisia tutkimuksia

kuin kvalitatiivisia (Tuloisela-Rutanen 2012: 31).

2.4.2 Salutogeneesin paakasitteet

Salutogeneesin paakasitteet ovat koherenssin tunne (SOC sense of coherence) ja ylei-
set vastustusresurssit (GRR general resistance resources). Koherenssin tunne koostuu
kolmesta osatekijasta: merkityksellisyydesta (meaningfulness), ymmarrettavyydesta
(comprehensibility) ja hallittavuudesta (manageability). (Mittelmark — Bauer 2017: 11,
Garcia-Moya —Morgan 2016; Lindstrdm — Eriksson 2005: 440.) Naista kolmesta osate-
kijasta merkityksellisyys on tarkein, koska ilman sita eivat ymmarrettavyys ja hallittavuus
toimi. Toiseksi merkittavin on ymmarrettavyys, koska se antaa syvyytté asioiden ja tilan-
teiden hahmottamiselle seka sietdmiselle. (Tuloisela-Rutanen 2012: 12.)

Vahvan koherenssin tunteen on todettu olevan voimakkaasti yhteydessa hyvinvointiin ja
elaman laatuun. Koherenssin tunteella on myos tarkeita yhteyksia kognition kautta me-
nestykselliseen selviytymiseen (coping) elamassa seké kyvykkyyden tunteeseen. Hyvan
koherenssin tunteen omaavat ihmiset parjaavat paremmin sairautensa kanssa. Merki-
tyksellisyys, ymmarrettavyys ja hallittavuus lisaavat inmisen eheyden eli koherenssin
tunnetta, jolla on vaikutusta ihmisen hyvinvointia ja elamanlaatua lisdavasti. (Garcia-
Moya — Morgan 2016: 723-727; Julkunen — Pietila & Gustavsson-Lilius 2013: 5-6.;
Lindstrom — Eriksson 2008: 518; Lindstrom — Eriksson 2005: 440.)

Salutogeenisessa teoriassa puhutaan yleisistd vastustusresursseista tai puolustusre-
sursseista, joilla ihminen vastustaa sairautta tai puolustaa terveyttaan. Yleiset vastustus-
resurssit voivat olla biologisia, aineellisia ja psykososiaalisia voimavaroja. Ne luovat poh-
jaa yhtenaisten elaméankokemusten kertymiselle, jotka taas mahdollistavat eheyden tun-
teen syntymisen siité, miten eri asiat ovat toisiinsa kytkeytyneet. (Lindstréom — Eriksson
2008: 518; Lindstrom — Eriksson 2005: 440-441.) Yleiset vastustusresurssit viittasivat
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Antonovskyn (1987) mukaan "ilmiéon, joka tarjoaa ihmiselle elamankokemuksia, joissa
on piirteitd johdonmukaisuudesta, osallisuudesta ja stressin tasapainosta” (eli suhteesta
alikuormittuneisuuden ja ylikuormittuneisuuden kesken). (ks. Idan — Eriksson — Al-Yagon
2017:57.)

Merkityksellisyyden
tunne

Salutogeeninen teoria

Koherenssin
tunteen osa-
alueet

Hallittavuuden Ymmarrettavyyden
tunne tunne

Kuvio 1. Salutogeenisen teorian koherenssin tunteen osa-alueet.

Merkityksellisyydella tarkoitetaan sitd, miten ihminen kokee elaméssaan eteen tulevia
asioita ja tapahtumia. Asioiden ja tapahtumien luomat vaatimukset voivat olla haasteita,
tai ne voidaan kokea taakaksi. Merkityksellisyys koetaan seka tunteen etta ajatuksen
tasolla. Merkitykselliseen asiaan ja tapahtumaan ihminen on halukas panostamaan omi-

lla voimavaroillaan. (Tuloisela-Rutanen 2012: 12; Lindstrom — Eriksson 2005: 441.)

Ymmarrettavyydella tarkoitetaan sitd, miten ihminen kokee ja tulkitsee eldméssaan
eteen tulevia ulkoisia ja sisédisia asioita/tapahtumia. Ymmarrettavyys maarittdd missa
maarin n&ma asiat ja tapahtumat ovat hanen mielestdan johdonmukaisia, jarkevia, sel-
keita ja strukturoituja sen sijaan, ettd asiat ja tapahtumat olisivat odottamattomia, seli-
ttamattomia ja sattumanvaraisia. (Tuloisela-Rutanen 2012: 12; Lindstrém — Eriksson
2005: 441.) Ymmarrettavyyden tunne auttaa ihmista selittdmaan hanelle tapahtuvia asi-
oita, kuten ndhda epaonnistumisen merkitys tai jopa kyetd antamaan merkitysta sodalle

ja kuolemalle (Tuloisela-Rutanen 2012: 12).

Hallittavuudella tarkoitetaan sitd, miten ihminen kokee itse voivansa vaikuttaa tai kokee

muiden tahojen (esimerkiksi Jumalan, omaisten, ystavien tai tydtoverien) vaikuttavan
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elaméssa eteen tuleviin asioihin ja tapahtumiin. Hallittavuuden tunteen omaava ihminen
ei koe itseddn uhriksi, eikd elamaa epaoikeudenmukaiseksi vaan selvida vaikeistakin
asioista ja tapahtumista ilman loputonta suremista. (Tuloisela-Rutanen 2012: 12;
Lindstrom — Eriksson 2005: 441.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymys

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd selkdydinvammaisten henkildiden kokemuksia
Kuntoutumistalon selkéaydinvammaisille henkildille ja heidan laheisilleen tarkoitetuista it-

sehoitoon tarkoitetuista oppaista salutogeenisen teorian nakékulmasta.

Opinnaytety6n tavoitteena oli tuottaa Kuntoutumistalon henkilokunnalle tietoa siitéd, miten
selkaydinvammaiset henkilot ovat kokeneet Kuntoutumistalossa tarjolla olevia selkay-
dinvammaisille tarkoitettuja itsehoito-oppaita. Opinnaytetydn avulla saatua tietoa olisi
tarkoitus hyodyntaa sivuston kehittdmisessa.

Opinnaytetydn tydelaman yhteistydkumppanit olivat HUSIn yllapitAman Terveyskyla .fi
virtuaalisen Kuntoutumistalon henkilokuntaa ja Aksonin henkilokuntaa. Tutkimusasetel-
maa ideoitiin ja suunniteltiin yhdessa Kuntoutumistalon henkildkunnan kanssa. Aineiston

hankintavaiheessa tehtiin yhteisty6tda Aksonin kanssa.

Tutkimuskysymyksena oli: Miten selkaydinvammainen henkilé on kokenut Kuntoutumis-

talon itsehoito-oppaat salutogeenisen teorian ndkdkulmasta tarkasteltuna?

4 Opinnaytetyon toteutus

4.1 Tutkimusasetelma

Opinnaytety® oli laadullinen tutkimus, jossa selvitettiin yksildhaastatteluina selkaydin-
vammaisten henkildiden kokemuksia Kuntoutumistalon sahkaisista itsehoitoon tarkoite-

tuista oppaista salutogeenisen teoria avulla.

Laadullinen tutkimus sopi téh&n aiheeseen, koska painotus oli sisallon tarkastelussa,

eika pyritty tilastollisiin (maarallisiin) yleistyksiin. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 72-77.) Tutki-
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muksessa ryhmahaastatteluun tavoiteltiin 12 henkil6d, jotka olisivat kayttaneet Kuntou-
tumistalon sahkaoisia itsehoidon oppaita. Lopulta haastateltavaksi saatiin kolme (n=3)
selkdydinvammaista henkilod. Ryhmamuotoisessa puolistrukturoidussa teemahaastat-
telussa kysyttiin selkdydinvammakuntoutujien kokemuksia Kuntoutumistalon sahkoi-
sesta itsehoidosta. Alkuperaisesta suunnitelmasta poiketen, haastattelut toteutuivat lo-
pulta yksilollisesti. Haastatteluun kutsutut oli harkinnanvaraisesti maaritelty sopiviksi,
silla heilld tuli olla tietoa tutkittavasta asiasta. Haastateltavien maara oli tassa tutkimuk-
sessa maaritelty, mutta yleensa laadullisessa tutkimuksessa haetaan aineiston saturaa-
tiota eli kyllaantymista, jolloin ei enda saada tietoon uutta tietoa vaan aineisto alkaa tois-
taa itsedan. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 97-102.)

4.2 Menetelma

Laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmaksi valittiin haastattelu. Haastattelun
tyyleista valikoitui puolistrukturoitu haastattelu. Haastatteluun paadyttiin, koska tyoela-
makumppanin Kuntoutumistalon toiveena oli saada laadullista palautetta heidan sel-
kaydinvammaisille suunnatuista itsehoito-oppaista. Haastattelu oli alun perin suunniteltu
ryhmamuotoiseksi, mutta lopulta ne toteutuivat yksilollisind haastatteluina. Haastattelu
tuntui luonnolliselta valinnalta, koska selkdydinvammaiset olivat jo kuntoutumisvai-
heessa osallistuneet moniammatillisen tiimin kanssa kuntoutukseen seka puhuneet hei-
dan kanssaan selkaydinvammaan liittyvista toiminnallisista arjen asioista, kuten esimer-
kiksi ruokailusta ja muista arkitoiminnoista. (Kansaneléakelaitos 2019.) Myds vertaistuen
merkitys vaikutti ryhmasséa tapahtuvan haastattelun valintaan, koska haastateltavat rek-

rytoitiin Aksonin vertaistapaamisen kautta.

4.3 Aineiston hankinta

Haastatteluun osallistujia rekrytoitiin syksyn 2019 aikana Aksonin vertaistapaamisissa
Helsingissa, joita pidettiin kerran kuussa yhdistyksen toimitiloissa. Rekrytointiasiasta ol-
tiin yhteydesséa Aksonin jarjestopaallikkoon ja hallituksen puheenjohtajaan, jotka suhtau-
tuivat myonteistesti opinnaytety6 yhteisty6ehdotukseen ja asiasta tehtiin yhteistydsopi-

mus.

Rekrytointitilaisuudessa lasnéolijoille kerrottiin tutkimuksesta suullisesti ja annettiin myos

kirjallinen tiedote (Liite 1.) Lasn&olijoille kerrottiin suullisesti tutkimuksen tietosuojaselos-
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teesta ja samalla kirjallinen versio kiersi nahtavana. Lasnéolijat pystyivat esittamaan tar-
kentavia kysymyksia tutkimukseen liittyvista asioista. Heille kerrottiin myos tiivistetysti
salutogeenisesta teoriasta. Haastatteluun ilmoittautuneille ja suostumuksen (Liite 2.) al-
lekirjoittaneille annettiin ennakkotehtava.

Ennakkotehtéava pyydettiin tekem&an ennen haastattelutilanteeseen tulemista ja sen tar-
koituksena oli saada haastateltavat kdymaan ennen haastattelua kuntoutumistalo.fi si-
vustolla tutustumassa selkaydinvammaisille suunnattuihin itsehoito-ohjeisiin. Ennakko-
tehtavassa osallistujaa pyydettin myds vastaamaan vapaaehtoisuuteen perustuen
muutamiin taustatietoihin liittyviin kysymyksiin. Taustatiedoissa kysyttiin neljaa asiaa:

1) Oliko osallistuja selkdydinvammainen tai hdnen laheinen?

2) Osallistujan ika.

3) Selkaydinvammautumisen vuosi.

4) Oma arvio vamman vaikeudesta: lieva — kohtalainen — vaikea.

Puolistrukturoidun haastattelun runko (Kuvio 2.) rakentui avoimista kysymyksisté, miten
henkil6 oli kokenut Kuntoutumistalon sahkdiset oppaat ja mihin asioihin han oli niissa
kiinnittanyt huomiota. Ryhmé&haastattelussa suositeltu ryhmékoko oli 6 henkil6d saman
poydan daressd. Ryhmahaastattelu sopi kaytettavaksi, kun tarkoitus oli saada osallistu-
jilta tietoa, miten he ymmarsivat asioita, millaisia kokemuksia heilla oli, tai millainen

asenne heill& oli johonkin heitd yhdistavaan asiaan. (Anttila 2007: 126.)

Haastattelut pidettiin joulukuussa 2019. Haastatteluun osallistujille oli kerrottu jo rekry-
tointitilaisuudessa, seka suullisesti etta kirjallisesti mitd haastattelutilanteessa tulisi ta-
pahtumaan. Ensimmaiseen haastattelutilanteeseen saapui yksi henkild. Toiseen haas-
tatteluun oli ilmoittautunut kaksi, joista toinen ilmoitti estymisestédéan ja sovimme korvaa-
van haastattelun puhelimitse. Haastattelun alussa osallistujalle kerrattiin viela suullisesti
tilaisuuden luonne ja muistutettiin, etta tilanne nauhoitetaan aineiston kasittelya varten

ja haastatteluaineisto havitetdan opinnaytetyon julkaisun jalkeen.


http://kuntoutumistalo.fi/
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*Miten olet kokenut Kuntoutumistalon itsehoito-oppaat?
1.vaihe * Avauskysymys oli avoin kysymys.

*Esim. Enta miten koit matkustus osion? tai Miten koit
ravitsemus oppaan?
2. vaihe « Jatkokysymykset riippuivat, miten ensimmaiseen oli vastattu.

—_———————————————

*Mihin muuhun kiinnitit huomiotasi oppaissa?

3. vaihe )
+Oliko viela jotain, joka kiinnitti huomiotasi?
« Tata kysymysta toistettiin niin kauan, kunnes haastateltava ei enda
nimennyt mitdan uutta.

Kuvio 2. Puolistrukturoidun henkilokohtaisen haastattelu tilanteen eteneminen.

Opinnaytetydn tekija toimi haastattelijana, tallentajana ja teki samalla muistiinpanoja.
Avoimen aloituskysymyksen jalkeen, muut kysymykset riippuivat siitd, miten en-
simmaiseen oli vastattu (Kuvio 2). Haastattelija osallistui keskusteluun tarpeen mukaan.
Haastattelutilaisuuden jalkeen haastattelija Kirjoitti itselleen muistion tilanteen ensiha-
vainnoista ja kokonaisuudesta, sisdltaen paallimmaiset ajatukset tapahtuneesta (Valto-
nen 2011: 96).

4.4  Aineiston analyysimenetelméa

Laadullisella menetelmalla henkilokohtaisessa haastattelussa hankittu aineisto analysoi-
tiin induktiivisella eli aineistolahtdisella sisallonanalyysilla. Tutkimuskysymyksena oli: Mi-
ten selkaydinvammainen henkilé on kokenut Kuntoutumistalon itsehoito-oppaat saluto-

geenisen teorian ndkékulmasta tarkasteltuna?

Ensin aineisto litteroitiin eli tallennettu haastattelu kirjoitettiin auki kirjalliseen muotoon.
Litteroitua aineistoa kertyi 12 sivua, fontti Arial 11, yhteensa 5615 sanaa. Haastatteluai-
neistoa luettiin tutkimuskysymys mielessa, ja alleviivattiin tutkimukseen liittyvia alkupe-
raislauseita. Alkuperéislauseita lahdettiin redusoimaan eli pelkistam&an niita tiivistamalla
sisélto ytimekkdampéaén muotoon. TAma vaihe toistettiin kolme kertaa, alleviivaamalla
erivarisella alleviivauskynélla, ja edellisia alleviivauksia vertailtiin toisiinsa. (Tuomi — Sa-
rajarvi 2018: 122-124.)
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Seuraavassa vaiheessa aloitettiin klusterointi eli pelkistettyja lauseita ryhmiteltiin niita
yhdistavien tekijoiden kautta alaluokiksi. Aineiston kasittely jatkui abstrahoinnilla eli k&-
sitteellistamiselld, jossa etsittiin alaluokkien yhdistavia ylaluokkia ja ylaluokkia yhdistavia
paaluokkia. Kaikki edella mainitut luokat oli otsikoitu niin, ettd ne kuvasivat sisaltoa.
(Tuomi — Sarajarvi 2018: 124-127.) Aineistosta nousi 13 alaluokkaa, joita analysoimalla
ja teoriaan vertailemalla pystyttiin muodostamaan kuusi ylaluokkaa. Tasta jatkettiin yla-
luokkien yhdistelya, jonka my6ta muodostui kolme paaluokkaa, jotka olivat yhdenvertai-

sia toisiinsa nahden.

Aineistolahtoisen sisallénanalyysin jalkeen aineistosta muodostui kolme péaéaluokkaa,
jotka kuvasivat selkdydinvammaisten henkildiden kokemuksia Kuntoutumistalon itse-
hoito-oppaista salutogeenisen teorian nakokulmasta tarkasteltuna: 1) kokonaisvaltainen
ja yksilolliset erot huomioiva kokemus, 2) luottamusta herattava kokemus ja 3) toiveena

helppokayttdinen ja osallistava kokemus Kuntoutumistalon sivustosta (Liite 3.)
Alkuperéaislauseita pelkistettiin ja niista ryhmiteltiin yhdistaviin alaluokkiin. Taulukossa 1.

avataan esimerkkind yhden alaluokan, Monipuolista ja kertaavaa tietoa selkaydinvam-
maisille, muodostuminen, kun pelkistyksille muodostui yksi kuvaava otsikko.

Taulukko 1. Esimerkki yhden alaluokan muodostumisesta.

Alkuperaislause Pelkistys Alaluokka

"tosi monipuoliset sivut ja taalta (Kun-
toutusmistalosta) |6ytyy hyvin tietoa"

Monipuoliset sivut, josta 16y-

"kattavat sivut on, siséltaa paljon tietoa" L
tyy paljon tietoa.

"hyvin selkeat ja yksityiskohtaiset (Kun-
toutumistalon) sivut"”

Monipuolista  ja

"tuntikausia voisi niita sivuja lukea" Kaiken sivuilla olevan tiedon | kertaavaa tietoa.
"tadlla (Kuntoutumistalossa) on niin pal- | lukemiseen menisi tuntikau-

jon materiaalia" sia.

"onhan se hyva kerrata naita juttuja" Uudelleen muistutus ja ker-

"kertaus on hyvasta" taaminen on hyva asia.

Alaluokkia yhdistelméalla samojen teemojen alle, muodostui ylaluokat ja edelleen ylaluok-
kia yhdistettiin niitd kuvaavan otsikon alle, josta syntyi kokoava paaluokka. Analyysin
tuloksena syntyi kolme p&&luokkaa. Yhden paaluokan, Kokonaisvaltainen ja yksil6lliset

erot huomioiva kokemus, muodostuminen kuvataan Taulukossa 2.
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Taulukko 2. Esimerkki yhden pdaluokan muodostumisesta.
Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

Selkaydinvammaisten ravitsemuksel-
liset tekijat haastavia ja yksilollisia.

Monipuolista ja kertaavaa tietoa.

Tarkeista aiheista tietoa eri elamanti- | Tarve tiedolie, joka huo-
lanteissa oleville selkaydinvammai- | Mioi yksildlliset erot ja ela-

sille. mantilanteet.

Kokonaisvaltainen ja
Ristiriitainen kokemus tarjotun tiedon yksil6lliset erot huo-
ja oman kokemuksen valilla. mioiva kokemus.

Kaivataan tietoa luotettavasta lah-
teestd hermoston parantumisesta ja | Tarve luotettavalle tiedolle
siihen vaikuttavista tekijoista. sek& mielenterveyden etta
hermoston parantumisen
osalta.

Mielenterveyden huomioiminen
vammautumisen yhteydessa.

Aineiston analyysi oli kaksivaiheinen. Ensin aineistoa lahestyttiin yksilollisistéa kokemuk-
sista lahtien eli induktiivisesti ja kysyttiin "Millainen kokemus henkildlla oli Kuntoutumis-
talosta”. Nain muodostuivat luokat. Toisessa vaiheessa aineistoa peilattiin salutogeeni-
seen teoriaan ja katsottiin sitd koherenssin tunteen osatekijoiden, merkityksellisyyden,
ymmarrettavyyden ja hallittavuuden ndkodkulmista. Aineistossa esiintyi kolmenlaisia tun-
temuksia Kuntoutumistalon sivuihin liittyvissa kokemuksissa, joko negatiivisia, positiivi-
sia tai neutraaleja. Negatiiviset tuntemukset liittyivat esimerkiksi kokemukseen, johon liit-
tyi jonkinlaista tyytymattomyytta, arsyyntyneisyytta tai huolestuneisuutta. Koska saluto-
geeninen teoria korostaa sita, mista terveys syntyy, niin nama negatiiviset tuntemukset
ja kokemukset kdénnettiin kuvaamaan vastavuoroisesti sitda, mika liséisi tunnetta eli mil-

lainen kokemus tai mika tekija lisdisi koherenssin tunnetta.

Opinnaytetyon tekijan tiedonintressi téassa laadullisessa tutkimuksessa oli hermeneutti-
nen eli kaytannollinen, koska oltiin kiinnostuneita ymmartamaan selkdaydinvammaisia
henkildita ja heidan kokemuksiaan suhteessa internetissa tarjottuihin itsehoito-oppaisiin.
(Tuomi — Sarajarvi 2018: 39-42; Jyvaskylan yliopisto 2015; Anttila 1998; Anttila 2007:
104-105.) Hermeneutiikan kasitteistoon kuuluu hermeneuttinen ymmartaminen, joka
tassd tutkimuksessa tarkoitti selkdydinvammaisten henkildiden kokemusten
ymmartamistd. Hermeneutiikkan esiymmarrys tarkoitti sitd, miten tutkimuksessa selkay-

dinvammaisten henkildiden kokemuksia ymmarrettiin entuudestaan, koska ymmarrys ei
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ala tyhjasta. Opinnaytetyon tekija ei ollut aiemmin ollut tehnyt yhteisty6té selkaydinvam-
maisten henkildiden kanssa. Ymmarrys selkdydinvammaa ja selkaydinvammaisten hen-
kildiden kokemuksia kohtaan laajeni ja syveni opinndytetyoprosessin etenemisen myota
hermeneuttisen kehan tavalla. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 40-41.)

4.5 Tutkimuksen eettisyys

Opinnaytetydlle haettiin HUSIn eettisen toimikunnan lausunto (HUS-2656-2019), koska
Kuntoutumistalon puolelta niin suositeltiin. Opinnaytetydssa on kuvattu tutkimuksen
suunnittelua ja toteutusta Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeiden mukaan
tieteellisille tiedoille asetettujen vaatimusten edellyttamalla tavalla noudattaen rehelli-
syyttd, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta. Tiedonhankinta- ja tutkimusmenetelmien va-
linnassa on pyritty toimimaan hyvén tieteellisen kaytantdjen edellyttamalla tavalla. (Tut-
kimuseettinen neuvottelukunta 2012:6; Tuomi — Sarajarvi 2018: 150-151; Metropolia
n.d.)

Euroopan yhteiset tieteellisen tutkimuksen eettiset periaatteet ovat luotettavuus (relia-
bility), rehellisyys (honesty), kunnioitus (respect) ja vastuullisuus (accountability). Luotet-
tavuutta pyrittiin lisd&maan tutkimuksen huolellisella ja laadukkaalla suunnittelulla, toteu-
tuksella sekd menetelmén ettd analyysin osalta. Rehellisyytta pyrittiin noudattamaan tut-
kimuksen kaikissa vaiheissa, suunnittelussa, aineiston keruussa, tulkinnoissa, raportoin-
nissa. Kaikessa vuorovaikutuksessa tavoiteltiin avointa, oikeudenmukaista ja puoluee-
tonta tapaa. Kunnioituksella suhtauduttiin kollegoihin, tutkimukseen osallistuviin ja yh-
teistybkumppaneihin. Vastuullisella toiminnalla pyrittiin etenemaan tutkimuksen ideoin-
nista julkaisuun asti, kattaen tutkimuksen osalta sen vastuullista hallintaa ja organisoin-

tia. (All European Academies 2017.)

Tutkimuksen aineiston hankinnassa on toteutettu World Medical Association Helsingin
julistuksen mukaisia eettisia periaatteita ladketieteellisessa tutkimuksessa, jotka koske-
vat ihmisia. Naiden periaatteiden mukaisesti selkdvammaisen henkilén etu oli tutkimuk-
sessa tarkeana intressina eika tutkimuksesta saanut seurata osallistujalle mitaan haittaa.
Haastattelutilanne saattoi parhaimmillaan lisata osallistujan koherenssin tunnetta ja ela-
manlaatua, kun pééasi puhumaan itselle tarkeistd asioista. Pahimmassa tapauksessa
henkil6 olisi voinut kokea tilanteen heikentavan koherenssin tunnettaan, mikali han olisi
huomannut olevansa jotenkin kykenematén vastaamaan kysymyksiin. (World Medical
Association 2018.)
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Opinnaytetyon tekija oli tutustunut henkil6tietoihin ja tietosuojaan liittyviin periaatteisiin
ja Metropolia Ammattikorkeakoulun tietosuoja-asioita koskeviin ohjeisiin. (Tietosuojaval-
tuutetun toimisto 2020; Potilaan oikeudet 2019; Arene 2020; Metropolia Ammattikorkea-
koulu 2020.) Tutkimukselle tehtiin tietosuojaseloste, jossa kerrottiin haastatteluun osal-
listuville mit& henkilttietoja heista keratéaén, miten niité kasitella&n ja milloin ne tuhotaan.
Opinnaytetyon tekija oli selvilla esteettdomyydestadan, eikd hanelld ollut mitaan sidonnai-
suuksia tutkimukseen eika yhteistyokumppaneihin liittyen. Opinnaytetyon tekija huo-
masi, etta tutkimuksen taustatydhon ja tutkimuksiin olisi voinut perehtya tarkemmin niin
suunnittelu, toteutus kuin raportointivaineessa. Opinnaytetydn rajoitettu ajoitus vaikutti
osaltaan tdhan perehtymiseen seka se, ettd osa tutkimuksista oli maksullisia, eika opin-
naytetyon tekijalla ollut taloudellisia resursseja tydskentelyyn. Opinnaytetydn prosessi
vaikutti myds siihen, ettei aineiston hankintaa eli haastatteluja pystynyt toteuttamaan sa-

turaatioon asti.

Tutkimuksessa kaytettava aineisto ei sisaltanyt mitaan henkildtietoja tai yhteystietoja,
joista haastateltavia voisi tunnistaa. Taustatietojen tarkempi esitys poistettiin tuloksista
ja Liite 3. Luokittelutaulukko julkaistiin ilman alkuperdislauseita, jotta osallistujien ano-
nymiteetti varmistuisi. Samasta syysta raportissa kaytetyt alkuperaislauseet on muokattu
yleisempadan muotoon, eli poistettu esimerkiksi erikoisempia sanavalintoja. Aineiston
analyysissa kaytettiin opinnaytetydn tekijan henkilokohtaista tietokonetta, johon kirjautu-
minen oli suojattu salasanalla. Tutkimukseen liittyvd muu paperinen aineisto sdilytettiin
opinnaytetyon tekijan kotona lukittavassa kaapissa. Tutkimuksen séhkdinen ja paperi-

nen aineisto tuhottiin opinnaytetydn valmistuttua.

5 Tulokset

5.1 Taustatiedot

Taustatiedoista voi sanoa, ettd kaikki kolme osallistujaa olivat aikuisia selkaydinvam-
maisia henkil6ita, jotka olivat yli 15 vuotta sitten vammautuneita. Osallistujat kokivat vam-
mansa vaikeuden olevan kohtalainen tai vaikea. Osallistujien anonyymiteetin

turvaamiseksi taustatiedot kuvattiin yleisella tasolla.
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5.2 Tulokset

Aineistosta muodostui kolme paaluokkaa, jotka kuvasivat selkaydinvammaisten henki-
I6iden kokemuksia Kuntoutumistalon itsehoito-oppaista salutogeenisen teorian nakokul-
masta tarkasteltuna: 1) kokonaisvaltainen ja yksil6lliset erot huomioiva kokemus, 2) luot-
tamusta herattava kokemus ja 3) toiveena helppokayttdinen ja osallistava kokemus Kun-

toutumistalon sivustosta.

5.2.1 Kokonaisvaltainen ja yksildlliset erot huomioiva kokemus

Aineistosta nousi selkeana esille se, etta Kuntoutumistalon sivusta koetaan monipuoli-
sena tiedontarjoajana selkaydinvammaisille ja heidan laheisilleen. Sivustolla todettiin
olevan niin paljon tietoa, etta sen "kaiken lukemiseen ja omaksumiseen menisi tuntikau-
sia”. Haastateltavat kokivat, etta tiedon kertaaminen oli hyva asia, etenkin kun vuosien
myo6ta jotkut asiat olivat ehkd unohtuneet ja osa asioista ehka péivittynyt tuoreimpien

tutkimusten myota.

"tosi monipuoliset sivut ja taaltd (Kuntoutusmistalosta) 16ytyy hyvin tietoa"

Tassa aineistossa nayttaytyi merkittdvana tarve, ettd Kuntoutumistalosta |Oytyisi tietoa
hermoston parantumisesta ja siihen vaikuttavista tekijoista. Tasta ei nahty sivuilla Kirjoi-
tettavan, ja jokainen haastateltava tunnisti tarpeen lukea tarkkaa tietoa hermostosta, sen
mahdollisuuksista parantua vamman jalkeen ja mitka tekijat siihen voisivat vaikuttaa.
Ymmarrettiin, ettd parantuminen on yksil6llista, mutta siihen toivottiin tarkempia raameja
selittamaan yksilollisyytta.

"ei taalla (Kuntoutumistalossa) lue et voi tapahtua hermojen parantumista, mut méa
tiedan et nain voi tapahtua"

Mielenterveyden huolehtimisesta olisi hyva olla tietoa saatavilla Kuntoutumistalossa.
Etenkin akuuttivaiheessa tai heti sen jalkeen sopeutumisvaiheessa mielenterveytta tu-
kevalle tiedolle olisi tarvetta, koska muuttunut elamantilanne aiheuttaa lahes aina jonkin-

laisen kriisin.

"mielenterveysasioista voisi olla enemman tietoa selkdydinvammaisten kohdalla,
vammautumisen yhteydessa voi tulla sellainen romahtaminen”
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Kuntoutumistalossa tarjolla oleviin teemoihin oltiin tyytyvaisid. Haastateltavat kokivat,
etta siella tarjottiin tietoa tarkeista aiheista seka tietoa eri elamantilanteessa oleville sel-
kaydinvammaisille. lk&d&antymiseen liittyva tieto oli koettu hyvaksi, koska se on joka ta-
pauksessa tulevaisuudessa edessa. Erityispiirteet selkaydinvammassa seka seksuaali-
suus nahtiin hyvin tuoreina paivityksina sivustolla. Késien kunnosta huolehtiminen oli

huomattu tarkeaksi ja hyodylliseksi kohdaksi painottaa.

"kasien kunnosta oli siella (Kuntoutumistalossa) ja namahan (kadet) ovat kaikkein
tarkeinta ja naista pitaa pitaa huolta"

Ravitsemukselliset asiat kiinnostivat ja olivat herattaneet paljon mielenkiintoa. Selkaydin-
vammaisten ravitsemusasiat koetaan todella haastavina ja vaikeina. Ravitsemusasioihin
vaikuttavat tekijat ovat hyvin poikkeavia eri vammatasojen omaavilla selkaydinvammai-
silla. Myds ylipainosta ja painonhallinnasta toivottiin kerrottavan avoimesti ja selkeasti.
Sivustolla annettu paivittdinen energiansaantisuositus koettiin lilan suureksi. Naita risti-
riitaisia kokemuksia tarjotun tiedon sek& omien kokemuksien valilla 16ytyi useammasta-
kin kohdasta. Koettiin, ettei Ydinasiaa kohdassa kuvattu vammatasoa vastaava toimin-
takyvyn kuvaus pitanyt ihan paikkaansa. Eika mydskaan ymmarretty, miksi pitda kuvata
tarkasti tietyn vammatason toimintakyky, ja lopuksi todeta, etta toimintakyky vaihtelee

yksil6llisesti.

"tuo ravinto kohta mika siella oli 1610 kilokaloria paivassa, niin se ei omien koke-
musten mukaan pida paikkaansa, se on aivan liian iso"

5.2.2 Luottamusta herattdva kokemus

Haastateltavat olivat kokeneet tyytyvaisyytta Kuntoutumistalon sivustoa kohtaan. Si-
vusto koettiin ammattitaitoisesti tehdyiksi. Tietosisaltoon toivottiin lisaa tarkkuutta ja fak-
toja asiantuntevasti ja ymmarrettavasti esitettyina. Haastateltavien kokemusten mukaan
selkaydinvammaiset tarvitsevat selkeita faktoja, asioista kirjoitettavan niin kuin ne ovat,
eikd mitdan yleistettyja koonteja. Kuntoutumistalon sivujen tekstit herattivat kiinnostusta
myds tiedon lahteista ja kirjoittajista. Teksteihin toivottiin nakyville kirjoittajan nimi/nimet
seka tekstissa kaytettyjen tutkimusten tai muiden lahteiden viitteet, jotta voisi tutustua

asiaan tarkemmin halutessaan.

"huomaa kylla et on ammattilaisten tekemat”

"sielld (Kuntoutumistalossa) pitdisi nakya ne viitteet, et mista taa tieto on
peraisin”
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Kuntoutumistalosta olisi hyddyllista saada tietdd heti vammautumisen alkuvaiheessa,
koska sivuilla on paljon tarkeaa tietoa selkdydinvammaisille ja heidan laheisilleen. Si-
vusto koettiin tukevan hyvin akuuttivaihetta, koska silloin on tarve luotettavalle tiedolle,
johon voi palata, koska uutta tietoa tulee alussa niin paljon.

"erityisesti akuuttivaiheessa tarvitaan tietoa, ja se tulee olla hyvaa ja perusteltua”

Kuntoutumistalon sivusto ei ollut kaikille tuttu entuudestaan, osa oli tiennyt ja oli kayttanyt
niitd. Kuntoutumistalosta ei mydskaéan oltu kuultu terveydenhuollon ammattihenkildiden

puolelta ndiden muutaman vuoden aikana, jotka ne ovat olleet olemassa.

"ei ndista oo ollu puhetta terveydenhoito piireissa"

"en tiennyt ollenkaan (Kuntoutumistalosta)"

5.2.3 Toiveena helppokayttdinen ja osallistava kokemus

Aineistosta nousi selkednad kokemus Kuntoutumistalon sivujen haasteellisesta valikko-
rakenteesta. Teksteja ei nahty kerralla vaan tietoa piti avata klikkaamalla otsikoita tai
muita linkkeja. Tama nayttaytyi myos huolestuttavana kokemuksena, etta sivustolle voi
eksya, kun tietoa on niin runsaasti ja valikkorakenne on haastava. Toisena selkedna
kayttajakokemuksena nousi tarve saada koko opas aukeamaan kokonaisuudessaan yh-

teen ikkunaan ja mahdollisuus saada se tulostettua yhdella kerralla.

"(Kuntoutumistalon) valikkorakenne on vahan haastava”

Haastatteluista nousi myds esille toive, ettéd Kuntoutumistalossa olisi jonkinlainen mah-
dollisuus antaa kehitysideoita. Ehdotuksena esitettiin esimerkiksi, ettd sivustolla voisi
olla apuvdlinetoimittajien luetteloja tai muita yhteystietoja. Toiveena oli myds video py6-
ratuolin kaytosta, joka voisi olla suunnattu laheisille tai hoitajille pydrétuolin avustami-

sesta.

"vaikka video, miten sen pyoratuolin kanssa menné&én, jotain sellaista olis hyva"
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6 Pohdinta

Taman opinnaytetydn tuloksena saatiin kolme kuvausta siita, millaisia kokemuksia sel-
kaydinvammaisilla henkildilla on syntynyt Kuntoutumistalon itsehoito-oppaista: 1) koko-
naisvaltainen ja yksil6lliset erot huomioiva kokemus, 2) luottamusta herattava kokemus

ja 3) toiveena helppokayttdinen ja osallistava kokemus Kuntoutumistalon sivustosta.

Tuloksista valittyy tarve tulla nahdyksi ja kohdatuksi yksil6llisena ihmisena, jossa huomi-
oidaan mielen ja kehon molemminpuolinen vuorovaikutus toisiinsa. Kehon toiminnoilla
on vaikutusta mieleen ja mielen hyvinvoinnilla on vaikutuksensa kehon toimintoihin. Ko-
konaisvaltainen ja yksil6lliset erot huomioiva kokemus liittyy my6s Corbinin ja Straussin
(1988) pitkaaikaissairaiden omahoidon méaaritelmassa kuvattuun kolmanteen ulottuvuu-
teen eli sairauteen ja siihen liittyvien tunteiden sopeutumiseen. (ks. Routasalo ym. 2009.)
Aineistosta nousi selkedna tama tarve saada mielen maailma nakyvaksi osaksi myos

Kuntoutumistalon sivuille.

Tulosten luottamusta herattava kokemus pitaa sisallaén arvostavan asenteen terveyden-
huollon ammattilaisia kohtaan, jotka tekevét arvokasta tyota Kuntoutumistalossa palvel-
len selkaydinvammaisten henkildiden ja heidan laheistensa tarpeita kuntoutumisessa ja
arjen toiminnoissa. Luottamusta herattavan kokemuksen syntymista tukee Mclintyre ym.
(2020) tutkimus, jossa kolmanneksi yleisin tiedonsaanti kanava oli henkilokohtainen kes-
kustelu terveydenhuollon asiantuntijan kanssa. Kokemus Kuntoutumistalosta naytti par-
haimmillaan olevan hyvin lahella tata. Sivustolla on esilla selkaydinvammaisille tarkeita
asioita ja teemoja, joista osa on hyvinkin intiimia ja henkilokohtaista. Kun henkil6 on pys-
tynyt lukemaan rauhassa itseé kiinnostavasta asiasta, niin siita voisi rohkeammin kysya
myds terveydenhuollon asiantuntijalta lisaa, ja silloin tietoa voisi soveltaa hanelle yksil6l-

lisesti sopivaksi.

Kuntoutumistalossa olevat itsehoito-oppaat tulisi nahdéa merkityksellisené tapana valittaa
tietoa selkdaydinvammasta ja siihen liittyvista asioista. Itsehoitoon ja itsehoito-ohjeisiin
panostaminen lisaa selkdydinvammaisen henkilon kyvykkyyden ja itsendisyyden tun-
netta elamassaan. Selkdydinvammaisten henkildiden selviytymisstrategioista (coping
strategies) yksi kolmesta merkittavasta oli itsendinen suoriutuminen ja itsehoitoon liitty-

vat toimet. (Babamohamadi — Negarandeh — Dehghan-Nayeri 2011.)
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Ikdantymiseen liittyva tieto koettiin hyodylliseksi, koska se mahdollisti tulevaan tilantee-
seen tutustumisen etukateen ja ennakkotutustumisen myota siihen voisi ehka jotenkin
varautua etukateen. Tata tiedollista uteliaisuutta tulevaa kohtaan voisi ehké jotenkin hyo-
dyntaa tarjoamalla lisd& samanlaisia teemoja, joihin tutustumalla selkaydinvammaisen
henkilon itsendinen suoriutuminen lisaantyisi. Tarkeaa olisi saada selkaydinvammainen
henkil6 motivoitumaan omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen, myds ennakoivassa mie-
lessa, jolloin voisi varmistua siitd, etta ikaantyessa voisi olla mahdollisimman hyvassa
kunnossa ja suoriutua itsenaisesti arkitoimissaan. Tallin esimerkiksi tieto paivittaisesta
energiansaannista tulisi olla hyvinkin tarkka ja yksilollisesti selvitetty. Terveyden edista-
misen ja ennakoinnin nakokulmasta tiedon tulisi selkeyttaa selkaydinvammaisen henki-
I6n kasitystd omasta ravitsemuksesta ja painonhallinnasta, ja avartaa ndkemaan, miten
vaikka ylipaino vaikuttaa toimintakyvyn heikentymiseen ikaantyessa seka lisaa riskia sai-

rastua muihin elintapasairauksiin kuten esimerkiksi diabetekseen.

Ravitsemuksellisten asioiden ristiriita omiin kokemuksiin on linjassa Silveira ym. tutki-
muksen kanssa, jossa saatiin paivittaiseksi energiatarpeeksi maaritellyksi 1618+434
kcal. (Silveira — Winter — Clark — Ledoux — Robinson-Whelen 2018.) Kuntoutumistalon
sivuilla mainitaan tuo 1618 kcal paivittdiseksi energiamaaraksi, vaikka tutkimuksen mu-
kaan se voi olla 434 kcal enemman tai vahemman ihmisen fyysisen toimintakyvyn ener-
giantarpeen mukaisesti. Selkdydinvammaisille henkildille tulisi olla tarjolla paivitettyyn
tietoon perustuvaa ravitsemustietoa yksilollisesti poikkeavaan energiakulutustilantee-
seen. (Silveira — Winter — Clark — Ledoux — Robinson-Whelen 2018.)

Vaikkakin Ferdiana, ym. (2018) tutkimus oli toteutettu Indonesiassa, jossa on erilainen
kulttuuri ja uskonnolliset vaikuttimet kuin Suomessa, niin miksei myds Suomessa sel-
kaydinvammaisten kuntoutuksessa voisi alku- ja seurantakaynneillda huomioida koko-
naisvaltaisesti ihmisen sosiokulttuuriset ja uskonnolliset tekijat, kun arvioidaan ja pyri-
taan parantamaan selkdaydinvammaisten elaménlaatua. (Ferdiana ym. 2018.) Saman-
suuntaisiin paatelmiin tulivat Ghannad — Fateminik — Allipour (2017), joiden mukaan so-
siaalinen tuki, elaman merkityksellisyys ja uskonnollisuus voivat auttaa selkdydinvam-
maisia henkil6itd sopeutumaan muuttuneeseen elaman tilanteeseensa. Kuntoutumista-
lossa voisi olla tietoa ndiden sosiokulttuurillisten, sosiaalisen tuen, elamén merkitykselli-
syyden ja uskonnollisten tekijoiden merkityksesta selkdaydinvammaisen sopeutumiseen

ja elamanlaatuun.
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Taman tyon tuloksena nousi myos esille toive Kuntoutumistalon helppokayttoisesta ja
osallistavasta kokemuksesta. Helppokayttdisyydella viitattiin sivuston rakenteeseen ja
kaytettavyyteen. Helppokayttoisyytta tukemassa on jo kaytdssa oleva mahdollisuus
kuunnella tekstia.

Ferdiana ym. (2018) tutkimuksen elaméantyytyvaisyyden yksi osatekija oli osallisuus, joka
antaa ihmiselle tunteen kuulua osaksi itsedan isompaan yhteisdon ja antaa mahdollisuu-
den tuntea olevansa merkityksellinen. Merkityksellisyyden tunnetta voisi tukea mahdolli-
suus tarkean tiedon kertomiseen vertaiselleen. Kuntoutumistalossa voisi olla téllainen
mahdollisuus jakaa omaa kokemusasiantuntijuuttaan muille vertaisilleen.

Kuntoutumistaloon toivottiin jonkinlainen mahdollisuus antaa kehitysideoita. Yhtena eh-
dotuksena esitettiin, etta sivustolla voisi olla video pyoératuolin kaytdsta. Videoita voisi
olla useampia, ne voisivat olla suunnattu esimerkiksi eri ikaisille ja eri tilanteissa tai omai-
sille ja laheisille avustamisen turvaamiseksi. Videot olivat yleinen tapa valittda tietoa
Mclintyre ym. (2020) itsehoidollisten menetelmien kartoituksessa. Ymmarrettavasti hyvin
kuvattu video selventaa esimerkiksi pyoratuolin avustamista paremmin kuin kirjallinen

informaatio.

Kuntoutumistalossa on tarkeaa ja monipuolista tietoa erityisesti vasta vammautuneelle.
van Leeuwen ym. (2015) mukaan vastavammautuneiden selkdydinvammaisten kyvyk-
kyyden tunteella, elaméanhallinnalla, tilanteen hyvaksynnalla ja elaman tarkoituksella oli
merkitysta lisddntyneeseen mielenterveyteen. Naitd samoja mielenterveyden element-
teja kaivattiin nakyvaksi myds Kuntoutumistaloon. Kuntoutumistalolla voisi olla tarkea
rooli seka vastavammautuneelle luotettavan tiedon jakamisessa, etta kertaavana tie-

tona, jolla voisi tavoitella lisaantynytta mielenterveytta.

Tama opinnaytety0 eteni tiiviissa ajatusprosessissa salutogeenisen teorian kanssa. Sa-
lutogeeninen eli terveytta korostava nakotkulma sopi hyvin internetissa esilla olevien it-
sehoito-ohjeiden analysointiin, sitd voisi hydédyntaa enemman. Tama voisi nayttaytya
Kuntoutumistalon kokemuksissa seuraavan esimerkin mukaisesti: Tiedon saaminen al-
kuvaiheen selkdydinvammautuneena on merkityksellista. Tarjolla oleva tieto tulee olla
ymmarrettavalla tavalla esitettyd, riittdvan tarkasti, yksildiden ja seikkaperaisesti eik&
lian yleismalkaisesti. Kuntoutumistalosta tulisi olla tietoinen, jotta voisi itse halutessaan
menna sinne tietoa lukemaan tai kertaamaan, jolloin hallittavuuden tunnekin toteutuisi.
Hallittavuuden tunnetta vahvistaa Kuntoutumistalon sivuilla oleva mahdollisuus kuun-

nella tekstia seka paikoittain mahdollisuus tulostaa koko teksti kerralla.
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Terveyskylan eTerveyspalvelut ovat viela melko uusi palvelukokonaisuus, jonka taytta
toimintapotentiaalia ei olla vield saavutettu. Talla tarkoitetaan sité tietoisuutta, etté suurin
osa aikuisista suomalaisista tunnistaisi ja tietdisi mit& Terveyskylassa on tarjolla. Esi-
merkkind tasta tietoisuuden laajuudesta voisi esittdd kysymyksen "Tiedatkd mika on
Kansanelakelaitos, terveysasema, neuvola, Terveyskyla tai sairaala?” Oletuksena olisi,
ettd aikuiset suomalaiset tietdisivat muut vaihtoehdot, mutta kaikki eivat varmaankaan

tunnistaisi Terveyskylaa.

6.1 Pohdintaa luotettavuudesta

Opinnaytetydn tekija on pyrkinyt luotettavuutta arvioidessaan kiinnittamaén huomiota
opinnaytetyon asetelmaan, kaytettyihin menetelmiin, analysointiin seka itsearviointiin.

(Toikko — Rantanen 2009: 121.) Laadullisessa tutkimuksessa puhutaan vakuuttavuu-
desta (confirmability), joka perustuu muihin luotettavuuden kriteereihin eli uskottavuu-
teen (credibility) ja johdonmukaisuuteen (dependability). Opinnaytetydn tekija tavoittelee
vakuuttavuutta kuvaamalla omaa toimintaa ja ajattelua, lisddmalla lapinakyvyytta avaa-
malla valintoja ja perusteluja. Uskottavuutta osoitetaan ymmartamalla tutkimuskohdetta
seka perustelemalla tutkimusasetelmaa. Uskottavuuden kannalta on tarke&a olla rehel-
linen, ja siksi opinnaytetyon tekija on pyrkinyt toiminnassaan rehellisyyteen tutkimuksen
jokaisessa vaiheessa: aineiston keruussa, analyysissa, tuloksissa, pohdinnassa ja néi-
den raportoinnissa. Johdonmukaisuutta osoitetaan tarkalla ja lapinakyvalla raportoinnilla
niin aineiston keruun kuin analyysin osalta. (Toikko — Rantanen 2009: 121-124; All Eu-

ropean Academies 2017.)

Haastattelu asetelman osalta opinnaytetyon tekija pohti vaihtoehtoina joko yksil6- tai ryh-
mahaastattelua, mahdollisesti kasiteltdvien aiheiden henkilokohtaisuuksien takia. Tutki-
mussuunnitelmassa paadyttiin ryhnméhaastattelu asetelmaan, kuitenkin korostaen sita,
ettd osallistujia tulee informoida haastattelun osalta riittavan tarkasti, ettei kenellekdan
tulisi yllatyksend, ettd haastattelussa saatetaan keskustella hyvinkin henkilokohtaisista
asioista. Nain haastatteluun tulevista todennéakdisesti jaisi pois sellaiset ihmiset, jotka
eivat haluaisi puhua henkilékohtaisista asioistaan ryhmassa. Opinnaytety6n tekija luotti
haastattelussa yli 15 vuoden tyokokemukseen terveydenhuollon ammattilaisena, jonka
aikana on kertynyt kokemusta erilaisista vuorovaikutustilanteista ja -taidoista. Haastatte-
lussa tarkeéna oli luoda luottamuksellinen tilanne, jotta haastateltavat uskalsivat kertoa

avoimesti kokemuksiaan.
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Haastattelujen luotettavuutta olisi lisannyt koehaastattelun tai -haastattelujen tekeminen
muutamalle osallistujalle ennen varsinaisia haastatteluja. Nain ei kuitenkaan tehty, osal-
taan aikataulullisista syista ja osaltaan osallistujien vahyyden takia. Koehaastattelu olisi
auttanut muokkaamaan puolistrukturoitua haastattelumenetelméa vakioidummaksi, sa-
manlaiseksi pohjaksi kaikille osallistujille. Ferdiana ym. (2018.) tekivat omassa tutkimuk-
sessaan koehaastattelun kolmelle henkildlle ennen varsinaista otosta (n=12). Tassa sa-

massa suhteessa olisi ollut hy6dyllista tehda edes yksi koehaastattelu.

Opinnaytetyon tekija pyrki joka vaiheessa reflektoimaan omaa toimintaansa, ja mietti-
maan mitka tekijat vaikuttivat kulloisenkin vaiheen etenemiseen. Suunnitellut ryhma-
haastattelut toteutuivatkin lopulta yksil6llisind haastatteluina. Viimeinen haastattelu teh-
tiin puhelimitse, joka toimi hyvin. Tama on jalkikateen mietityttanyt, etta olisiko haastat-
teluihin osallistunut enemman, jos ne olisivat olleet helpommin jarjestetty, esimerkiksi
puhelimitse tai kyselyn avulla, jolloin selkdaydinvammaisen henkilén ei olisi tarvinnut lah-

ted mihinkaan.

Laadullisen opinnaytetyon luotettavuuteen vaikuttaa aineiston kyllaantyminen, jolloin ai-
neiston keruussa saavutetaan saturaatiopiste eli aineistosta ei nouse enda tutkimuksen
kannalta uutta tietoa vaan se alkaa toistaa itsedan. Taman tutkimuksen luotettavuuteen
vaikutti heikentavasti tutkimuksen pieni otos. Tassa opinnaytetydssa ei myodskaan kay-
tetty triangulaatiota, eli eri aineistojen yhdistamistd, joka olisi lisdnnyt luotettavuutta. Esi-
merkkein& seuraavia toimenpiteitd: a) haastatteluja olisi voitu tehda myés kuntoutuslai-
tosten tyontekijoille tai muille terveydenhuollon ammattilaisille, b) haastatteluaineisto olisi
voitu yhdistdd saman aihepiirin kyselyyn ja/tai c) salutogeneesin lisaksi olisi voitu hyo-
dyntaa itseohjautuvuusteoriaa ja mikali naiden kaikkien analysointi olisi johtanut saman-
kaltaisiin tuloksiin, se olisi lisénnyt tulosten luotettavuutta. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 166-
172; Toikko — Rantanen 2009: 124.)

Opinnaytetydn tekija on pyrkinyt olemaan rehellinen kuvailuissaan, jotta lukijan olisi
helppo hahmottaa tutkimuksen etenemista. Tutkimuksen tulokset eivat ole siirrettavissa
tai hyddynnettavissa kaytant6on jonkin toisen potilasryhméan kohdalla ja/tai vastaavan-
laisten internetin valityksella saatavien itsehoito-oppaiden suunnittelussa ja toteutuk-

sessa tutkimuksen pienen osallistujamaaran takia. (Toikko — Rantanen 2009: 121-126.)
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6.2 Johtopaatokset

Tuloksista voi paatella, etta inmislahtéinen, luottamusta herattava ja osallistava kokemus
voisi olla tarkeda henkilbille, joilla on selkdydinvamma, ja silla voi olla vaikutusta heidén
koherenssin tunteeseen. Tutkimuksen johtopéatosten luotettavuutta heikentda haasta-
teltavien vahainen lukumaara (n=3), joka vuoksi haastattelussa ei saavutettu vahvaa sa-
turaatiota. (Tuomi — Sarajarvi 2018: 97-102.) Kasiteltava aihe tarvitsisi laajempaa tutki-
mista suuremmalla osallistujamaaralld, jotta johtopaatoksia voitaisiin pitaa yleistettavina

ja luotettavina.

Selkaydinvammaisten ihmisten oman selviytymisen kannalta heiddn koherenssin tun-
netta tulisi vahvistaa kaikin mahdollisin keinoin, joita sosiaali- ja terveysalan henkil6sto
voi tarjota. Yhtend téllaisena internetin valitykselld jaettu itsehoito on yksi helpoimmista
tavoista tarjota samanlaista ja -laatuista tietoa kaikille, ajasta ja paikasta riippumatta.
Myds selkaydinvammaisten ldheisten on hyva saada luotettavaa ja paivitettya tietoa,
jotta he voivat omalta osaltaan tukea selkdaydinvammaisen koherenssin tunnetta ja voi-
maantumista omassa elamantilanteessaan. Kuntoutumistalon tietoisuutta tulisi vahvis-

taa sosiaali- ja terveysalan ammattihenkildiden keskuudessa.

Kokonaisvaltain

en ja yksilolliset

erot huomioiva
kokemus

Koherenssin tunne

ja sen osatekijat:

Kuntoutumistalo merkityksellisyys,

Toiveena Luottamusta ymmarrettavyys ja
helppokayttoi herattava hallittavuus
nen ja kokemus

osallistava

, \ kokemus \

Selkdydinvammaisen
henkilén kokemuksia Salutogeeninen teoria
Kuntoutumistalosta

Kuntoutumistalon
itsehoito-oppaat

Kuvio 3. Selkaydinvammaisen henkilon kokemuksia Kuntoutumistalosta salutogeenisen teorian
nakodkulmasta tarkasteltuna.

Kuntoutumistalon itsehoito-oppaat koetaan tarkeind henkildille, joilla on selkaydin-
vamma, ja silla voi olla vaikutusta heidan koherenssin tunteeseen (Kuvio 3.). Tuloksista
voi hahda myos sen, etta itsehoito-oppaat voivat olla merkittdvassa roolissa henkilbille,

joilla on selkdaydinvamma, etenkin vammautumisvaiheessa, mutta myds mydhemmin
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elaméntilanteiden muuttuessa. Jotta Kuntoutumistalon itsehoito-oppaista syntyvilla ko-
kemuksilla voisi olla positiivinen vaikutus selkaydinvammaisen henkilon koherenssin tun-

teeseen, tulee ensin olla tietoinen Kuntoutumistalosta ja siella tarjottavasti tiedosta.

Tutkimuksen tuloksia tarkastellessa voi nahda yhteyden Antonovskyn (1987) ajatuk-
seen, jonka mukaan kaikki koherenssin osatekijat, merkityksellisyys, ymmarrettavyys ja
hallittavuus, nayttaisivat olevan sisaisesti toisiinsa linkittyneita. Hanen mukaansa niita ei

voisi erotella erikseen mitattaviksi yksikoéiksi. (ks. Eriksson — Mittelmark 2017: 98.)

6.3 Jatkotutkimusehdotuksia

Mielenkiintoinen aihe jatkotutkimusta ajatellen, olisi selvittda myds muiden Kuntoutumis-
talon kohderyhmien kokemuksia salutogeenisesta nakokulmasta. Téssa voisi hyddyntaa
SOC- kyselylomakkeita, ja saada tarkempaa tietoa, miten sahkoisesti tarjolla olevalla
itsehoidolla voitaisiin kenties vaikuttaa eri potilasryhmien koherenssin tunteeseen ja li-
saté heidan elamanlaatuaan. Salutogeenisté teoriaa voisi hyddyntaa laajemmaltikin sah-
koisten itsehoito-ohjeiden ja -oppaiden suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa.

Kuntoutumistaloon on kehitteilla lisda ominaisuuksia, kuten digihoitopolut, jotka ovat vii-
meistelyvaiheessa ja ne tullaan ottamaan lahitulevaisuudessa kayttoon. Kuntoutumista-
lossa visioidaan tekodlysté, jonka avulla voitaisiin kehittaa toimintakyvyn virtuaalikeskus
ammattilaisille. (Karlsson 2018.) Naita tulisi jatkossakin suunnitella ja toteuttaa yhdessa
selkaydinvammaisten kanssa, jotta asiakaslahtdisyys toteutuisi jo palvelujen suunnitel-
mavaiheessa, mahdollistaen parhaan mahdollisen palvelun lopullisen toteutumisen.
Tata asiakaslahtoista ndkokulmaa tukee Mattar — Hitzig — McGillivray (2015) tutkimus,
jonka mukaan selkaydinvammaisen henkilén terveyden ja hyvinvoinnin tietotekniikan ke-
hittdmista ja kayttddnottoa koskevassa tulevassa tydssa olisi otettava huomioon kulutta-

jien nakymat kayttéénoton helpottamiseksi.

Tarkea jatkotutkimuksen aihe olisi luoda selkeyttd selkdydinvammaisen henkilon ravit-
semusohjaukseen. Vammaluokittelujen moninaisuuden takia paivittainen energiankulu-
tus voi olla hyvinkin yksil6llista ja tata olisi hyva voida jotenkin ennakoida ja arvioida.
Tutkimuksessa voisi mitata tarkasti erilaisten selkdydinvammaisten perusaineenvaih-
duntaa ja soveltaa tata tietoa yksil6llisesti annettavaan ravitsemukselliseen ohjaukseen.

Myds selkdydinvammaisten painonhallintaan ja/tai ylipainoon liittyvasta selvityksesta
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suhteessa toimintakykyyn olisi merkittavaa tana paivana, kun ylipaino-ongelmat globaa-
listi lisdantyvat ja sen seurauksena terveydelliset haasteet tulevat lisaéantymaan. (Silveira
— Winter — Clark — Ledoux —Robinson-Whelen 2018.) Selkaydinvammaisten yksil6llisesti
poikkeavaa paivittaista energiakulutustilannetta tulisi tutkia laajemmilla tutkimusotoksilla

luotettavien tulosten saamiseksi.

Viela yhdeksi mielenkiinnon kohteeksi muodostui kysymys lasten selkdaydinvammoista
tiedottamisesta. Kuntoutumistalon sivuilla ei ollut mainintaa nuorten selkaydinvam-
moista. Miten nuorilla selkdydinvamma yleensa tapahtuu, missa tilanteissa ja minkéa ikai-
sena? Talla tiedolla voisi olla ehkd myos terveyden edistamisen nakdkulmasta enna-
koiva merkitys, vaikka lastenneuvolan henkilékunnan kautta vanhemmille jaettavaksi,
nuorille peruskoulun terveystiedon kurssiin liséttavaksi tai vanhemmille Wilma-viestin

kautta jaettavaksi.

Aiemmissa tutkimuksissa ei oltu suoranaisesti selvitetty itsehoidollisen tiedon merkitysta
selkaydinvammaisen pystyvyyden tunteeseen. Hill — Etingen — Miskevics — LaVela
(2017) tutkivat fyysisen aktiviteetin ja pystyvyyden tunnetta ja huomasivat viitteita néiden
vastavuoroisesta yhteydesta. Lisdamalla selkaydinvammaisen pystyvyyden tunnetta,
myds hanen fyysinen aktiviteetti lisdantyi ja vastavuoroisesti lisdamalla fyysista aktivi-
teettia myos pystyvyyden tunne lisdantyi. Olisi mielenkiintoista tutkia, olisiko itsehoitoon
tarkoitetulla tiedolla ja pystyvyyden tunteella samanlainen vastavuoroinen yhteys? Ole-
tuksena silloin olisi, ettéa lisaamalla selkaydinvammaisen henkildn tietoa hyvinvoinnistaan
pystyvyyden tunne lisdantyisi ja vastaavasti lisddmalla pystyvyyden tunnetta kiinnostus

hyvinvointia koskevaan tietoon lisdantyisi.
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Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdda selkdydinvammaisten henkildiden kokemuksia
Kuntoutumistalon séhkdisista itsehoito-oppaista salutogeenisesta nakdkulmasta.

Tutkimukseen haetaan 12 henkil6d, jotka osallistuisivat ryhméhaastatteluun, jossa keskustellaan
kokemuksista Kuntoutumistalon verkkosivuilla kuntoutumistalo.fi selkaydinvammaisille ja heidéan
l&heisillensa suunnatuista sahkoisista itsehoito-oppaista.

Ryhmahaastattelut pidetddn /2019 klo - Validia Kuntoutus Synapsia, 1.

Kerroksen kokoustilassa Aaltonen, Nordenskidldinkatu 18 B, 00250 Helsinki. Ryhmé&haastatteluihin
osallistuu kuusi henkil6a kerrallaan ja niita jarjestetaan kaksi samanlaista haastattelutilannetta.

Osallistuminen tahan tutkimukseen on taysin vapaaehtoista. Tutkimukseen osallistumisen voi
keskeyttaa koska tahansa syytd ilmoittamatta ilman, ettd se vaikuttaa mitenk&én hoitoonne tai
mahdolliseen potilas-lagkarisuhteeseenne. Osallistumisen keskeyttamisen tai suostumuksen
peruuttamisen jalkeen kerattyja henkilttietoja tai muita tietoja ei kasitella osana tutkimusta, vaan
tiedot havitetaan.

Ennen haastattelutilannetta osallistujia pyydetaan ennakkotehtavana tutustumaan kuntoutumistalo.fi
sivuston selkaydinvammaisille ja heidén laheisilleen suunnattuihin itsehoito-ohjeisiin. Haastatteluun
osallistuville annetaan ennakkotehtdvastd selkeadt kirjalliset ohjeet. Haastattelutilanteessa
keskustellaan aiheesta: Miten olet kokenut Kuntoutumistalon selkdaydinvammaisille suunnatut
sahkoiset itsehoito-oppaat?

Haastatteluun on arvioitu kuluvan noin puolitoista tuntia (1,5 h). Tutkimukseen osallistuvien
henkil6llisyys salataan tutkimuksen kaikissa vaiheissa: Haastattelutilanteissa paikalla on ainoastaan
tutkija ja haastateltavat. Nauhoitettavat haastattelut aukikirjoitetaan analysointia varten ilman
osallistujien tunnistetietoja. Tulokset raportoidaan siten, ettei yksittédistd vastaajaa ole mahdollista
tunnistaa.

Opinnaytetydn tekija on nykyista tietosuoja-asetusta noudattaen perustanut tata tutkimusta varten
henkilotietorekisterin, jonka nimi on "YAMK -opinndytetyon rekisteri. Opinndytetydntekija on
rekisterinpitdja, ja vain han tulee kasittelem&dén tutkimukseen liittyen henkilGtietojanne.
Henkildtietojanne keratddn vain tatd opinnaytetyotd koskien ja niitd kasitelladn seka sailytetddn
huolellisesti tietosuojavaatimusten mukaisesti.

Tutkimustietoja séilytetdan opinnaytetydprosessin ajan sahkdisesti tutkijan tietokoneella Metropolia
Ammattikorkeakoulu Oy:ssa tietosuojan ja tietoturvaohjeistuksen mukaisesti hyvaksytyilla
jarjestelmilld ja ohjelmistoilla. Paperiset tutkimustiedot sailytetaan lukittavassa kaapissa, johon vain
opinnaytetyon tekijalla on paasy. Kaikki tutkimustiedot héavitetadn opinnaytetydon valmistuttua,
viimeistaan 30.5.2020.

Metropolia Ammattikorkeakoulu PL 4000 Myllypurontie 1. www.metropolia.fi
Y-tunnus: 2094551-1 00079 Metropolia 00920 Helsinki Puhelin 09 7424 5000
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Haastattelutilanne voidaan keskeyttda myos tutkijan taholta, esimerkiksi nauhoitukseen liittyvien
teknisten ongelmien takia, akillisen sairastumisen tai muun ennalta maaraamattéman syyn takia.

Opinnaytetybn ohjaaja on lehtori, TtT, Sari Haapio Metropolia Ammattikorkeakoulusta. Lisatietoja
saa opinnaytetyon tekijaltéa joko sahkopostitse XXXXXX tai puhelimitse XXXXXX.

Yhteistyoterveisin,

Mirka Peththahandi
Terveyden edistdmisen ylempi ammattikorkeakoulu tutkinto
Metropolia Ammattikorkeakoulu
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Metropolia Ammattikorkeakoulu YAMK -opinnaytetyd: Selk&ydinvammaisten henkildiden kokemuksia
Kuntoutumistalon sahkdisista itsehoito-oppaista salutogeenisesta naktkulmasta

Mina osallistun yllamainittuun tutkimukseen, jonka
tarkoituksena on selvittda selkéaydinvammaisten henkildiden kokemuksia Kuntoutumistalon séhkdisista
itsehoito-oppaista salutogeenisesta nakdkulmasta.

Minulle on kerrottu tutkimuksesta seka suullisesti etta kirjallisesti ja olen lukenut seka ymmartanyt
saamani kirjallisen tutkimustiedotteen. Tiedotteesta olen saanut riittavan selvityksen tutkimuksesta ja sen
yhteydessa suoritettavasta henkilttietojen kerddmisesta, kasittelysta ja tuhoamisesta.

Olen tietoinen, ettd opinnaytetydn tekija on nykyista tietosuoja-asetusta noudattaen perustanut téta
tutkimusta varten henkilotietorekisterin, jonka nimi on "YAMK -opinnaytetydn rekisteri. Opinnaytetydn
tekija on rekisterinpitdja, ja vain han tulee kasittelemaan tutkimukseen liittyen henkildtietojani. Olen
tietoinen, ettd henkildtietojani kerdtddn vain tatd opinnaytetyttd koskien ja niitd kasitelladan seka
sdilytetaan huolellisesti tietosuojavaatimusten mukaisesti.

Olen tietoinen siitd, ettd tutkimustietoja sdailytetddn opinndytetydprosessin ajan sahkdisesti tutkijan
tietokoneella Metropolia Ammattikorkeakoulu Oy:ssa tietosuojan ja tietoturvaohjeistuksen mukaisesti
hyvaksytyilla jarjestelmilla ja ohjelmistoilla. Paperiset tutkimustiedot sailytetaan lukittavassa kaapissa,
johon vain opinnaytetyon tekijalla on paasy. Kaikki tutkimustiedot havitetdan opinnaytetydn valmistuttua,
viimeistaan 30.5.2020.

Minulla on ollut mahdollisuus esittda kysymyksia ja olen saanut riittdvan vastauksen kaikkiin tutkimusta
koskeviin kysymyksiini. Tiedot antoi opinnaytetyontekija _ / __ 2019. Olen saanut riittavat tiedot
oikeuksistani, tutkimuksen tarkoituksesta ja sen toteutuksesta seka tutkimuksen hyodyista ja riskeista.
Minua ei ole painostettu eikd houkuteltu osallistumaan tutkimukseen.

Ymmarran, ettd osallistumiseni tahan tutkimukseen on téaysin vapaaehtoista. Olen myds tietoinen, etta
voin keskeyttdd osallistumiseni tahan tutkimukseen koska tahansa syyta ilmoittamatta ilman, ettd se
vaikuttaa mitenkaan hoitooni tai potilas-ladkarisuhteeseeni. Olen myds tietoinen siita, etta voin peruuttaa
suostumukseni, ja etta osallistumisen keskeyttamisen tai suostumuksen peruuttamisen jalkeen minusta
kerattyja henkilotietoja ja muita tietoja ei voi kasitella osana tutkimusta, vaan tiedot havitetaan.

Allekirjoituksellani vahvistan vapaaehtoisuuteen perustuvan suostumukseni ja osallistumiseni tdéhéan
opinnaytety6hon liittyvadn haastatteluun.

/ /
Osalllistujan nimi Osalllistujan syntymaaika
/ /2019
Allekirjoitus Paivamaara
Potilaan edustajan nimi  (tarvittaessa) Allekirjoitus
Suostumus vastaanotettu | /2019
Mirka Peththahandi Allekirjoitus

Alkuperéinen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkimustiedotteesta jaavat opinnaytetyon tekijalle. Tutkimustiedote
ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkittavalle.

Metropolia Ammattikorkeakoulu PL 4000 Myllypurontie 1
Y-tunnus: 2094551-1 00079 Metropolia 00920 Helsinki Puhelin 09 7424 5000
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Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Proteiinin, kuidun ja nesteen merkitys ravitsemuksessa on tarkea.

Painonhallinta on haastavaa ja ylipainon vaarasta tuli kertoa.

Ravitsemusasiat koetaan haastavina.

Selkaydinvammaisten ravitsemukselliset tekijat
haastavia ja yksildllisia.

Monipuoliset sivut, josta |6ytyy paljon tietoa.

Kaiken sivuilla olevan tiedon lukemiseen menisi tuntikausia.

Uudelleen muistuttaminen ja kertaaminen ovat hyvia.

Monipuolista ja kertaavaa tietoa.

Erityispiirteet selkdydinvammassa ja seksuaalisuus ovat paivitettya tietoa.

Ikd&ntyminen on tulevaisuuteen liittyva asia ja siitd on ennakoivaa tietoa.

Kasien kunnosta huolehtiminen on tarkeaa.

Tarkeista aiheista tietoa eri elamantilanteissa
oleville selkdydinvammaisille.

Oma kokemus pyoratuolilla likkumisesta itsendisesti ei pida paikkaansa.

Kokemus siita, ettei vammatasoa vastaava toimintakyvyn kuvaus pida
paikkaansa.

Kokemus siita, ettei ymmarra miksi Ydinasiaa kohdassa kuvataan ensin tarkasti,
ettd toimit arjessa sujuvasti, ja lopuksi kuitenkin todetaan, etta toimintakyky
vaihtelee yksil6llisesti.

Ravitsemusohje paivittisen energiansaannin osalta koetaan liian suureksi, se ei
vastaa omia kokemuksia.

Ristiriitainen kokemus tarjotun tiedon ja oman
kokemuksen valilla.

Tarve tiedolle, joka huomioi
yksil6lliset erot ja elaméntilanteet.

Hermoston parantumisesta ei kirjoiteta Kuntoutumistalossa, vedotaan vain
yksildllisyyteen.

Kuntoutumistalosta ei I6ydeta tietoa hermojen parantumisesta, vaikka tiedetaan
sellaista tapahtuvan.

Selkaydinvamman Kaypa hoito -suosituksessa on ollut tietoa hermoston
parantumisesta ja sita toivottaisiin 16ytyvan myos Kuntoutumistalosta.

Kaivataan tietoa luotettavasta lahteesta
hermoston parantumisesta ja siihen vaikuttavista
tekijoista.

Mielenterveys asioista toivotaan enemman tietoa, etenkin vammautumisvaihe on
haastava.

Kuntoutumistalon tieto on keholéahtoista, mieleen tulisi kiinnittdd enemman
huomiota.

Vammautuessa oman ajattelun merkitys on tarkeaa.

Mielenterveyden huomioiminen vammautumisen
yhteydessa.

Tarve luotettavalle tiedolle sekéa
mielenterveyden ettéd hermoston
parantumisen osalta.

Kokonaisvaltainen ja
yksildlliset erot huomioiva
kokemus
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Kuntoutumistalo koetaan ammattitaitoisesti tehdyksi.

Tietosisaltd on kirjoitettu yleismalkaisesti, jota selkdydinvammaiset eivét tarvitse,
vaan tarve on tarkalle faktalle, joka on esitetty asiantuntevasti ja
ymmarrettavasti.

Tarve ammattilaisten tarjoamalle tarkalle tiedolle.

Tiedon lahteet ja kirjoittajat puuttuvat.

Lahdeviitteet tulisi olla teksteissa.

L&éhdeviitteiden ja kirjoittajien nakymista
toivotaan.

Tarve ammattilaisten tarjoamalle
tarkalle ja asiantuntevalle tiedolle
l&hdeviitteineen.

Akuuttivaiheessa Kuntoutumistalo on hyddyllinen.

Vammautumisvaiheessa hyotya sivuille tutustumisesta.

Akuuttivaiheessa erityisesti tarvetta hyvalle ja perustellulle tiedolle.

Vasta vammautuneena on tarvetta luotettavalle
tiedolle.

Ei ole tiennyt Kuntoutumistalon sivuista.

Terveydenhuollon ammattihenkil6t eivat ole puhuneet Kuntoutumistalosta.

Tietoisuus heikkoa Kuntoutumistalosta.

Kuntoutumistalossa on tarkeda ja
monipuolista tietoa erityisesti vasta
vammautuneelle

Luottamusta herattava
kokemus

Ehdotus apuvélinetoimittajien luettelosta sivuille.

Video pyoratuolin kaytdsta olisi hyva.

Apuvdlineisiin liittyvia kehitysideoita.

Toiveena mahdollisuus antaa
kehitysideoita.

Sivuston valikkorakenne koetaan haasteellisena.

Sivut aukeavat aina jonkun linkin taakse.

Tietoa on niin paljon, etté voi eksya sivuille.

Huoli sivustolle eksymisesta tiedon runsauden ja
haastavan valikkorakenteen takia.

Selkeys niin, etta koko opas aukeaa yhdelle sivulle.

Koko oppaan tulostus tulisi olla mahdollista yhdella kerralla jokaisen oppaan
kohdalla.

Toiveena sivuston helppo luettavuus ja
tulostusmahdollisuus.

Toiveena selkeé valikkorakenne ja
tiedon saatavuus

Toiveena helppokayttdinen ja
osallistava kokemus
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