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1JOHDANTO

Vammaisuus koskettaa monia ihmisia ympari maailmaa (Whiteford 2004, 236). Suo-
messa arviolta 15 000 - 20 000 henkil6a saa vuosittain padahan kohdistuneen vamman
(Palomé&ki, Ohman & Koskinen 2006, 424). Pysyva aivovamman jilkitila on arviolta
noin 100 000 suomalaisella (Aikuisidan aivovammat 2008). Aivovammautuneet henki-
|6t voivat kokea monia haasteita pyrkiessadn elamaan taytta ja palkitsevaa toiminnal-
lista elamaa (Whiteford 2004, 236). Aivovamma on siis ajankohtainen, se vaikuttaa
monien vammautuneiden ja heiddn laheistensa elamiin esimerkiksi aiheuttaen toi-

minnallista epdoikeudenmukaisuutta.

Tassa opinndytetydssa selvitetdan, kuinka Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry:n
toimintaryhma tukee aivovammautuneiden toiminnallista osallistumista ja mahdollis-
taa jasenilleen toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista. Tutkimus toteu-
tettiin haastattelemalla viittd Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry:n toimintaryhman
jasenta seka tekemalld havaintoja toimintaryhmaan osallistumisen aikana. Toiminta-
ryhma oli avoin ja sen tavoitteena oli aktivoida Jyvaskylan seudulla asuvia Aivovam-
maliitto ry:n vammautuneita jasenia seka heidan omaisiaan. Tutkimuksen aikana
Aivovammaliitto ry:n alla toimineesta Jyvaskyldan seudun toimintaryhmdasta muodos-
tui Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry. Vaikka toimintaryhmasta perustettiin tut-
kimuksen aikana yhdistys, jasentapaamisista kdytetdan tassa opinnaytetyossa nimi-

tysta “toimintaryhma”.

Teoriapohjana opinndytetyodssa on Elizabeth Townsendin ja Ann Wilcockin toiminnal-
lisen oikeudenmukaisuuden teoria sekd toiminnan tieteen nakemykset toiminnalli-
sesta osallistumisesta. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoria yhdistaa oikeu-
denmukaisuuden kasitteen laajaan nakemykseen toiminnasta ja korostaa toiminnalli-
sen osallistumisen merkitystda. Toiminnallisen osallistumisen alakasite on yhteisolli-
nen toiminnallinen osallistuminen, jonka yhtend muotona toimintaryhmaan osallis-

tuminen tdssa tydssa nahdaan. Toimintaterapeutti voi tydskennelld mahdollistaen



omalta osaltaan toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista. Tama opinnay-
tetyo voi auttaa tiedostamaan mahdollisia toiminnallisia epaoikeudenmukaisuuksia,
joita aivovammautuneet kohtaavat. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoriaa voi
kdyttaa tyota ohjaavana yleisena viitekehyksena myos muiden asiakasryhmien kans-

Sa.

2 AIVOVAMMAT

Aivovamma on yleisnimi ulkoisista mekaanisista syista aiheutuneille aivovaurioille
(Ladketieteen termit 2002, 14). Aivovammaan liittyy padhan kohdistunut trauma (Pa-
lomaki & Koskinen 2008, 274), eli ulkoisen voiman aiheuttama kudosvaurio (Ladke-
tieteen termit 2002, 14). Sen seurauksena aiheutuu vahintaan yksi seuraavista: 1)
tajunnan menetys, 2) muistin menetys, joka koskee vammaa valittomasti edeltavia
tai sitd seuraavia tapahtumia, 3) henkisen toimintakyvyn muutos tai sekavuus vam-
mautumisen yhteydessd, 4) neurologinen oire tai [6ydos, joka viittaa paikalliseen
aivovaurioon. Lisaksi vamma on todennettavissa tapahtumatiedoista tai ndhtavissa
olevista vamman merkeista ja oireiden seka vamman valilla tulee olla looginen yhte-

ys. (Palomaki & Koskinen 2008, 274.)

Avoterveydenhuoltoon aivovamman vuoksi hakeutuneita potilaita ei ole rekisteroity,
joten aivovamman yleisyytta voidaan vain arvailla. On kuitenkin arvioitu, etta vuosit-

tain Suomessa noin 15 000 - 20 000 henkil6a saa paahan kohdistuneen vamman. (Pa-
lomaki ym. 2006, 424.) Talla hetkelld Suomessa on arviolta 100 000 henkild4, joilla on
pysyva aivovamman jalkitila (Aikuisian aivovammat 2008). Aivovamma on yleisin kuo-
linsyy alle 45-vuotiailla aikuisilla ja vuosittain siihen kuolee Suomessa noin 1000 ih-

mistd. (Paloméki & Koskinen 2008, 274.)



Yleisimmin, eli 65 % aivovammatapauksista, vamma syntyy kaatumis- ja putoamista-
paturmissa. 20 % aivovammoista syntyy liikkenneonnettomuuksissa, 5 % vakivaltata-
paturmissa seka noin 10 % muista syistd. Noin puolet aivovammoista syntyy alkoholin
vaikutuksen alaisena. Muita aivovammalle altistavia riskitekijoitd ovat muun muassa
miessukupuoli, 16 - 25 vuoden seka yli 70 vuoden ika, pyoraily ilman kyparaa, huoli-
mattomuus liikenteessa, vaaralle altistavat urheilulajit, alhainen sosiaaliryhma, psyki-

atriset sairaudet ja aiempi aivovamma. (Aikuisian aivovammat 2008.)

2.1 Aivovamman ennuste, jalkitila ja oireet

Aivovamman ennusteeseen vaikuttavat vamman vaikeusaste, laajuus, potilaan neu-
rologinen tila ja ikd (Palomaki & Koskinen 2008, 280). Vamman vaikeusasteen maarit-
telemiseen kaytetdan tavallisesti Glasgow’n kooma-asteikkoa (Glasgow Coma Score
GCS) ja posttraumaattisen amnesian (Posttraumatic amnesia PTA) eli trauman jal-
keisen muistiaukon kestoa (Aikuisian aivovammat 2008). Vamman vaikeusaste en-
nustaa toipumista siten, etta oireettomaksi toipuu lievan vamman saaneista 60 -

85 %, keskivaikean vamman saaneista 50 % ja vaikean vamman saaneista 10 - 25 %

(Palomaki ym. 2006, 435).

Aivovamman aiheuttaman jalkitilan vaikeusastetta arvioidaan akuuttitilanteen, jal-
kioireiden laadun ja maaran seka potilaan toimintakyvyn avulla (Kuikka, Pulliainen &
Hanninen 2001, 303). Kun haittaa arvioidaan, tarkastellaan ennen kaikkea toiminnal-
lista kokonaishaittaa, jossa painottuvat kognitiiviset ja persoonallisuuden muutokset
sekd tunne-eldman hairiot (Palomaki ym. 2006, 444 - 445). Joissakin tapauksissa ai-
vovamma ilmenee ilman selvada tajuttomuutta ja vamman jalkeista muistikatkoa tai
selkeita neuroradiologisia 16ydoksia. Talloin on tarkeda haastatella vammautuneen
omaisia ja muita potilaan kannalta tarkeitd henkiloita. (Palomaki ym. 2006, 444.) (Ks.
Sosiaali- ja terveysministerion (1986) aivovammojen jalkitilojen haittaluokitus liit-

teessa 1.)



Aivovammasta voi seurata hyvin moninaisia oireita. Oirekuvaan vaikuttavat vamman
vaikeusaste sekd vammojen paikallisuus tai laaja-alaisuus. (Palomaki ym. 2006, 436.)
Liikkumiseen vaikuttavia, fyysisia oireita ovat mm. lihasten heikentynyt aktiviteetti,
tonuksen eli lihasjanteyden muutokset, tuntohdiriot seka liikerajoitukset. Edelld mai-
nittujen oireiden seurauksena aivovamman saaneella henkil6lld saattaa olla kavely-
vaikeuksia ja kdytossaan liikkumisen apuvélineita. (Hokkinen 1998, 44.) Vaikean
vamman saaneista 90 % toipuu fyysisesti erittdin hyvin vuoden sisalla vammautumi-

sesta.

Aivovamman saaneella voi Powellin (2005, 65) mukaan olla myos nakymattomia oi-
reita. Yleisimpia ndista ovat paansarky ja huimaus. Lisdaksi vamma voi aiheuttaa muun
muassa nakodkenttapuutoksia, ataksiaa eli liikkeiden haparoivuutta ja hajuaistin hairi-
oitd. Nama hairidt korjaantuvat yleensa huonosti. Oirekuvaan kuuluu usein myos
autonomisen hermoston ja hormonien saatelyjarjestelman hairioita ja muutoksia
seksuaalisissa toiminnoissa. Paikallisesta vauriosta voi seurata afasiaa, jonka korjau-

tumistaipumus on hyva. (Palomaki & Koskinen 2008, 277.)

Aivovammojen jalkitiloihin liittyy myds neuropsykologisia ja neuropsykiatrisia oireita
(Aikuisian aivovammat 2008). Taman vuoksi aivovammojen jalkitilojen arvioinnissa
kaytetaan yleensa neuropsykologista tutkimusta, jonka tavoitteena on laaja-alainen
ihmisen henkisen toimintakyvyn kartoittaminen ja mahdollisten muutosten selvitta-
minen (Palomaki ym. 2006, 436). Yleisimpia aivovammoihin liittyvid neuropsykologi-
sia ja -psykiatrisia oireita ovat: epanormaali vasymys ja rasituksensiedon heikentymi-
nen, tarkkaavuuden saatelyn hairiot, keskittymisvaikeus, muistitoimintojen hairiot,
aloite- ja suunnittelukyvyn heikkeneminen, masennus, toiminnan ja ajattelun hitaus
ja juuttuminen, sanojen loytamisen ja sanattoman viestinndan ymmartamisen vaikeus,
oiretiedostuksen heikkous, tunteiden hallinnan vaikeudet, kdayttaytymisen ja tunne-
elaman sdatelyn muutokset, luonteen muutokset, arviointikyvyn heikkeneminen seka

ajattelun konkreettisuus. (Aikuisian aivovammat 2008.)



2.2 Aivovammasta kuntoutuminen

Toipuminen ja kuntoutuminen perustuvat aivojen plastisuuteen ja hermopaéatteiden
uusiutumiskykyyn, eli aivot jarjestavat toimintaansa uudelleen (Paloméki & Koskinen
2008, 281.; Powell 2005, 48). Suunnitelmallisen kuntoutuksen avulla uudet hermoyh-
teydet aktivoidaan jarjestelmallisesti kayttoon (Palomaki & Koskinen 2008, 281). Tar-
keda on tarjota virikkeellinen ymparisto, joka kannustaa vammautunutta vuorovaiku-
tukseen (Powell 2005, 49). Ensisijaisesti pyritadn palauttamaan menetetyt toiminnot,
mutta edistyksen pysahdyttya siirrytdaan kompensoiviin menetelmiin ja toimenpitei-
siin, kuten apuvalineisiin ja sopeutumisvalmennukseen (Palomaki ym. 2006, 440).
Nakyvin toipuminen tapahtuu ensimmaisen puolen vuoden aikana, jonka jalkeen
toipuminen hidastuu ja muuttuu vaikeammin havaittavaksi. Vammautumisen jalkeen
toipumista tapahtuu yksilollisesti 5 - 10 vuoden ajan ja jopa sen jalkeen. (Powell

2005, 50.)

Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry tarjoaa muun muassa vertaistukea seka vam-
mautuneille ettd omaisille. Ne vammautuneet, joilla omaiset ovat aktiivisesti mukana
kuntoutuksessa, toipuvat parhaiten (Powell 2005, 50). Onkin tarkeda tukea omaisia ja
antaa heille informaatiota, jotta he pystyisivat tukemaan vammautunutta kuntoutuk-
sen eri vaiheissa. On myds kiinnitettava huomiota omaisten omaan jaksamiseen, vir-
kistysmahdollisuuksiin ja elaméanlaatuun. (Palomaki & Koskinen 2008, 282.) Aivo-
vammojen jalkioireiden ymmartaminen on vaikeaa sekd vammautuneelle itselleen
ettd hdanen ymparistolleen. Taman vuoksi sopeutumisvalmennuksen ja vertaistuen

merkitys korostuu. (Aikuisidn aivovammat 2008.)



3 TOIMINNALLISEN OIKEUDENMUKAISUUDEN TEORIA

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian, A Theory of Occupational Justice, ovat
kehittdneet toiminnan tieteilijat ja toimintaterapian professorit Elizabeth Townsend
ja Ann Wilcock. (Occupational Terminology Interactive Dialogue 2000, 84). Teorian
taustalla oli Townsendin ja Wilcockin yhteinen visio toiminnallisesti oikeudenmukai-
sesta maailmasta. Tallaista maailmaa johdettaisiin siten, etta yksil6t voisivat menes-
tya tekemalla sitd, mika heidan mielestdan on kaikkein merkityksellisinta ja hyodyl-
lisinta yksiloille itselleen, heidan perheilleen, yhteisoilleen ja kansakunnilleen. (Town-
send & Wilcock 2004, 244.) Townsend ja Wilcock kokivat, ettd jo olemassa oleva kasi-
te sosiaalinen oikeudenmukaisuus ei yksin kyennyt riittdvasti selittdmaan toiminnalli-
sia epdoikeudenmukaisuuksia. He kehittivat kasitteen toiminnallinen oikeudenmu-
kaisuus kyetdkseen tuomaan esiin huolta siitd, miksi jotkut ihmiset menestyvat siing,
mita he tekevat, kun taas toiset ihmiset ohjautuvat epaterveelliseen, tyhjaan tai vaa-

ralliseen elamaan. (Townsend & Wilcock 2004, 244.)

Sosiaalinen oikeudenmukaisuus ndakee ihmiset sosiaalisina olentoina, joilla on sosiaa-
lisia suhteita. Sosiaalisen oikeudenmukaisuuden mukaan jokaisella tulisi olla saatavil-
la samat mahdollisuudet ja resurssit ominaispiirteistaan huolimatta. Toiminnallinen
oikeudenmukaisuus nakee ihmisen toiminnallisena olentona, jolla on tarve ja halu
osallistua toimintoihin kehittydkseen ja menestydkseen. Toiminnallisen oikeudenmu-
kaisuuden mukaan on tiedostettava yksil6lliset eroavaisuudet, ja jokaisella tulisi olla
saatavilla yksilolliset mahdollisuudet ja resurssit. (Townsend & Wilcock 2004, 262.)
Toiminnallinen oikeudenmukaisuus ja sosiaalinen oikeudenmukaisuus ovat toisiaan
taydentavia kasitteitd, jotka molemmat korostavat oikeudenmukaisesti hallittujen

yhteiskuntien tarvetta (Occupational Terminology Interactive Dialogue 2000, 84).

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden ndakemys ihmisesta toiminnallisena olentona
perustuu toiminnan tieteeseen. Toiminnan tieteessa ihmisen nahddaan mukautuvan

ympariston haasteisiin toimimalla (Yerxa 2000, 91, 93) ja maarittelevan omaa merki-
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tystdan toiminnan kautta (Clark, Wood & Larson 1998, 13). Ann Wilcockin (1998, 22)
mukaan ihmiselld on luontainen tarve osallistua toimintaan. Se tosiasia, ettd ihmiset
kayttavat lahes koko elamansa johonkin tarkoitukselliseen tekemiseen, vaikka se ei
ole pakollista tai tarpeellista, osoittaa ettd toimintaan osallistuminen on ihmiselle
synnynnaista tai luonnollista (Wilcock 1998, 22). Terveys ja hyvinvointi syntyvat ihmi-
sen ollessa sopusoinnussa lajillemme ominaisen toiminnallisen luonteen kanssa (Wil-
cock 1998, 123). Toiminnan tieteilijat korostavat, ettd antamalla vammaisille henki-
|6ille mahdollisuuksia kehittaa taitojaan, estetdaan heidan leimautumisensa ja mah-
dollistetaan se, ettd vammaiset osallistuvat yhteiskuntaan ja heidat mielletdan sen

terveina ja toimivina jasenina (Yerxa 2000, 94).

3.1 Teorian tausta-ajatukset

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden kasite perustuu tietyille ajatuksille, jotka on
esitetty kuviossa 1 (katso sivu 11). Naiden ajatusten mukaan ihminen on toiminnalli-
nen olento, jolla on tarve ja halu toimia terveyden ja elamanlaadun vuoksi sekd per-
heen ja yhteison yllapitamiseksi. Ihmiset ovat toisistaan riippuvaisia sosiaalisia olen-
toja, joiden elamiin vaikuttavat sosiaaliset arvot, sdannét ja rajoitukset sekd ympa-
roiva kulttuuri ja yhteisot. Yksilot ovat erilaisia ja heilld on erilaiset tarpeet, joita il-
maistaan jokaiselle ominaisten paivittadisten toimintojen kautta. Yksiléllinen erilaisuus
vaatii mahdollistamiseen perustuvaa oikeudenmukaisuutta. Mahdollistamisen tarkoi-
tuksena on tuoda esiin erilaiset, yksilolliset toiminnalliset tarpeet, vahvuudet ja po-
tentiaali. (Townsend & Wilcock 2004, 249.) Toiminta ja oikeudenmukaisuus on mah-
dollista rinnastaa yhdistamalla edeltavat kasitykset. Ndin voidaan muodostaa kasite

toiminnallinen oikeudenmukaisuus. (Townsend & Wilcock 2004, 249 - 250.)
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KUVIO 1. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian tausta-ajatukset (Town-

send & Wilcock 2004, 250). Suomentanut Colliander & Mannikké.

3.2 Teorian uskomukset ja periaatteet

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoriassa on neljd uskomusta ja nelja periaa-

tetta (katso taulukko 1), jotka ovat kehittyneet edell3 esitellyista tausta-ajatuksista.

11

Nelja uskomusta perustuvat ajatuksille, arvoille ja oletuksille ihmisista itsemaaraavi-

nd, mutta toisistaan riippuvaisina toiminnallisina olentoina, joiden toiminnat maarit-

televat terveyttd ja elaméanlaatua (Townsend & Wilcock 2004, 253 - 254). Teorian
nelja periaatetta jasentdavat mahdollistamiseen liittyvia oikeuksia, velvollisuuksia ja

vapauksia. Periaatteet pohjautuvat sille, etta yksil6illa ymmarretaan olevan toimin-

nallisia tarpeita, vahvuuksia ja potentiaaleja, jotka vaikuttavat terveyteen ja elaman-

laatuun. (Townsend & Wilcock 2004, 257.)
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TAULUKKO 1. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian uskomukset ja periaat-
teet (Townsend & Wilcock 2004, 253 - 261)

Uskomukset

1. Ihmiset ovat toiminnallisia

olentoja.

2. Ihmiset osallistuvat

toimintoihin itsemaaraavina.

3. Toiminnallinen osallistuminen
on toisista ihmisista ja kontekstis-

ta riippuvaista.

4. Toiminnallinen osallistuminen
madrittaa ratkaisevasti terveytta

ja elamanlaatua.

Periaatteet

1. Toiminta mahdollistaa voimaantumisen.
Voimaantuminen nakyy esimerkiksi henkilon
itsevarmuutena tai paattavaisyytena hanen

toimiessaan yksilo- tai ryhmatilanteissa.

2. Toiminnot on luokiteltava ketdan syrjimatta

ja kyseenalaistettava toimintojen eriarvoisuus.

3. Toiminnallisen potentiaalin mahdollistami-
nen, keskittyen ihmisiin, jotka eivat talla hetkel-
|a kykene vaikuttamaan omaan eldamaansa tai
jotka kokevat toiminnallista deprivaatiota (Ks.

sivu 16).

4. Moninaisuus, yhteenkuuluvuus ja jaettu hyo-
ty toiminnallisessa osallistumisessa ohjaavat
yhteiskuntaa valttamaan sellaisten yksildiden ja
ryhmien muodostumista, jotka voisivat jaada
yhteiskunnalle tyypillisten toimintojen ulkopuo-

lelle.
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3.2.1 Toiminnallinen osallistuminen

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian uskomuksissa ja periaatteissa maini-
taan useasti kdsite toiminnallinen osallistuminen, occupational participation. Toimin-
nallinen oikeudenmukaisuus toteutuu mahdollistamalla ihmisten osallistuminen heil-
le merkityksellisiin toimintoihin (Occupational Terminology Interactive Dialogue
2000, 85). Christiansen ja Townsend (2004, 278) maarittelevat toiminnallisen osallis-
tumisen (occupational participation) ihmisen mielen, kehon ja sielun sitoutumisena
tavoitteellisiin toimintoihin. Yleisesta ajattelutavasta poiketen, toiminta ei ole vain
fyysista aktiivisuutta, vaan myds kognitiivista toimintaa, kuten lukemista tai kuunte-
lemista. Toimintaan voi osallistua myos henkisesti esimerkiksi meditoimalla tai mie-

tiskelemalla. (Miller Polgar & Landry 2004, 199.)

Toiminnallinen osallistuminen vaikuttaa merkityksen kokemiseen ja identiteettiin.
Osallistumisen merkitykselliseen toimintaan uskotaan antavan yksiléille tunteen tar-
koituksesta ja arvostuksesta seka asettavan tavoitteen elamalle. Toiminnan merkitys
on jokaiselle yksilolle erilainen ja henkilokohtainen. Ihmiset maarittelevat identiteet-
tidan toimintaan osallistumisen ja saavutustensa kautta. Kertomalla esimerkiksi tyos-
ta tai harrastuksista voidaan helpommin maaritella kuka yksilo on. (Miller Polgar &
Landry 2004, 200 - 201.) Toiminnallisella osallistumisella on myds vaikutusta tervey-
teen ja hyvinvointiin (Miller Polgar & Landry 2004, 201) seka onnellisuuteen ja ela-
mantyytyvdisyyteen (Christiansen & Townsend 2004, 23). Kirjallisuudessa tuodaan
esille entistd enemman, etta eldmantyyli ja toiminnalliset valinnat vaikuttavat fyysi-
seen ja psyykkiseen hyvinvointiin (Christiansen & Townsend 2004, 22). Kun ihminen
hallitsee toimintojaan ja pystyy tekemaan valintoja osallistuessaan toimintaan, han
voi saada tunteen itsemaardamisesta ja voimaantumisesta (Miller Polgar & Landry

2004, 203).
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3.2.1.1 Yhteisollinen toiminnallinen osallistuminen

Yksilollisen toiminnallisen osallistumisen lisaksi on myds yhteisollista toiminnallista
osallistumista. Yhteisollisella toiminnallisella osallistumisella tarkoitetaan ihmisryh-
man osallistumista yhdessa tarpeelliseen tai haluttuun toimintaan (Miller Polgar &
Landry 2004, 210), kuten tassa tyossa aivovammautuneiden osallistuminen Keski-
Suomen aivovammayhdistys ry:n toimintaan. Osallistuminen toimintaan, jolla on
yhteinen paamaara, luo tunteita yhteenkuuluvuudesta, ryhmakoheesiosta, kuulumi-
sesta johonkin seka jasenten keskindisesta solidaarisuudesta (Miller Polgar & Landry
2004, 213). Osallistuminen kehittaa yhteisollisyyden tunnetta, joka rohkaisee sitou-
tumaan ryhman pyrkimyksiin. Tastd seuraa kokemus ryhman jasenid edustavavasta
yhteisesta rintamasta, mika yhdistaa ja voimaannuttaa yhteisda entisestaan. (Miller
Polgar & Landry 2004, 213.) Yhteison avulla on mahdollista saavuttaa tiettyja paa-
maaria, joita ei yksin pystyisi saavuttamaan (Miller Polgar & Landry 2004, 215). Tassa
opinndytetydssa tarkasteltava toimintaryhma voidaan ndhda eradna yhteisollisen

toiminnallisen osallistumisen muotona.

3.3 Teorian padtelmat ja toiminnallisen epdoikeudenmukaisuuden seu-
raukset

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden kasitykset ovat laajentuneet paattelyn myota
kolmeen toisiinsa yhteydessa olevaan tasoon, jotka Wilcock ja Townsend esittavat
kolmena pilarina (Townsend & Wilcock 2004, 249, 251). (Ks. Liite 2.) Ihmisen toimin-
nallisiin kokemuksiin ja ymparistoihin vaikuttavat taustalla olevat taloudelliset, poliit-
tiset ja kulttuuriset tekijat (Townsend & Wilcock 2004b, 79). Nama tekijat muokkaa-
vat sosiaalisesti maadriteltyja rajoittavia tai mahdollistavia toiminnallisia muotoja ku-
ten mediaa tai koulutusta (Townsend & Wilcock 2004, 251; Townsend & Wilcock
2004b, 79). Eli toiminnallinen oikeudenmukaisuus johtaa mahdollisuuksiin ja toimin-
nallinen epdoikeudenmukaisuus johtaa rajoituksiin toiminnallisissa muodoissa. Nama
toiminnalliset muodot puolestaan vaikuttavat mahdollisiin toiminnallisen epdoikeu-

denmukaisuuden seurauksiin, joita voivat olla toiminnallinen deprivaatio (occupa-
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tional deprivation), toiminnallinen vieraantuminen (occupational alienation), toimin-
nallinen epatasapaino (occupational imbalance) ja toiminnallinen marginalisaatio
(occupational marginalization) (Townsend & Wilcock 2004, 251; Townsend & Wilcock
2004b, 82). Lisdksi Townsend ja Wilcock (2004b, 80) ovat ehdottaneet neljda toimin-
nallista oikeutta, joiden rajoittamisesta voi aiheutua toiminnallisen epaoikeudenmu-

kaisuuden seurauksia (Townsend & Wilcock 2004b, 80).

Oikeus kehittyd osallistumalla toimintoihin ja toiminnallinen deprivaatio

Townsendin ja Wilcockin (2004b, 80) mukaan ihmiselld on oikeus kehittya osallistu-

malla toimintoihin. Taman oikeuden rajoittamisesta voi seurata toiminnallista depri-
vaatiota eli toiminnallista puutetta tai niukkuutta. Toiminnallisella deprivaatiolla tar-
koitetaan pitkittynytta tilaa, jossa yksil6 ei voi, itsestdaan riippumattomista syista joh-
tuen, osallistua itselleen merkityksellisiin toimintoihin. (Townsend & Wilcock 2004b,
80; Christiansen & Townsend 2004, 278.) Tekijat, jotka johtavat toiminnalliseen dep-
rivaatioon, voivat olla luonteeltaan sosiaalisia, taloudellisia, ymparistollisia, maantie-

teellisia, historiallisia, kulttuurisia tai poliittisia (Whiteford 2004, 222).

Oikeus hyétyd oikeudenmukaisesti erilaisesta toimintoihin osallistumisesta ja toimin-

nallinen epdtasapaino

Townsend ja Wilcock ovat nostaneet esiin kaksi toiminnallisen epatasapainon ilme-
nemismuotoa. Ensimmainen toiminnallisen epatasapainon ilmenemismuoto on toi-
mintoihin liittyvat epareilut etuoikeudet ja hyddyt, kuten samasta tyosta saadut eri-
laiset palkkiot (Townsend & Wilcock 2004b, 82 - 83). Toinen toiminnallisen epéatasa-
painon ilmenemismuoto on se, etta ihmiselld on liikaa, lilan vahan tai ei ole lainkaan
toimintaa (Townsend & Wilcock 2004b, 82). Toimintoihin osallistuminen voi olla epa-
tasapainossa henkilon valinnoista, kyvyista tai ulkopuolisista tekijoista johtuen (Miller
Polgar & Landry 2004, 203). Wilcock (1998, 138) maarittelee toiminnallisen epéatasa-
painon tilana, joka ilmenee, kun ihmisen sitoutuminen toimintaan ei kohtaa hanen
yksilollisia fyysisia, sosiaalisia, psyykkisia tai levon tarpeitaan. Toiminnallisen epéta-

sapainon vallitessa yksil6lle ei jaa riittavasti aikaa hanen omille toiminnallisille mie-
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lenkiinnon kohteilleen, kasvulleen ja velvollisuuksilleen, jotka hdnen tulee tayttaa
kohdatakseen sosiaaliset, yhteiskunnalliset sekd perheen vaatimukset (Wilcock 1998,

138).

Oikeus kokea toiminta merkityksellisend sekd rikastuttavana ja toiminnallinen vie-

raantuminen

Ihmiselld on oikeus kokea toiminta merkityksellisena ja rikastuttavana. Jos tdama oi-
keus ei toteudu, voi seurata toiminnallista vieraantumista. (Townsend & Wilcock
2004b, 80.) Toiminnallinen vieraantuminen ilmenee kokemuksina merkityksettomyy-
desta tai tarkoituksettomuudesta seka tunteena eristaytyneisyydestd, voimattomuu-
desta, turhautumisesta, hallinnanpuutteesta tai etdaantymisesta itsesta tai yhteiskun-
nasta. Se on seurausta osallistumisesta sellaiseen toimintaan, joka ei tyydyta yksilon

sisdisia tarpeita. (Wilcock 1998, 257; Christiansen & Townsend 2004, 278.)

Oikeus tehdd valintoja toiminnallisessa osallistumisessa ja toiminnallinen marginali-

saatio

Ihmiselld on oikeus kayttaa yksilollista tai yhteisollista itsemadraamisoikeutta teke-
malla valintoja toiminnallisessa osallistumisessa. Taman oikeuden rajoittuminen voi
johtaa toiminnalliseen marginalisaatioon. (Townsend & Wilcock 2004b, 80.) Toimin-
nallinen marginalisaatio ei niinkdan ilmene tiettyjen ryhmien tietoisena syrjintana,
vaan pikemminkin normatiivisina odotuksina siitd, kuinka, milloin ja missa ihmisten

tulisi osallistua (Townsend & Wilcock 2004b, 81).
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4 KESKI-SUOMEN AIVOVAMMAYHDISTYS RY

Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry kuuluu Aivovammaliitto ry:n alaisuuteen. Aivo-
vammaliitto on paikallisten aivovammayhdistysten ja toimintaryhmien valtakunnalli-
nen keskusjarjesto. Se toimii vammautuneiden, laheisten ja ammattilaisten yhteis-
ty6jarjestona seka aivovamman saaneiden ja heidan laheistensa tuki- ja edunvalvon-
tajarjestona. (Aivovammaliitto 2005a; Aivovammaliitto ry 2006, 31.) Aivovammaliitto
muun muassa tiedottaa ja kouluttaa, jarjestaa sopeutumisvalmennuskursseja vam-
mautuneille ja perheenjasenille seka tarjoaa neuvontaa, ohjausta ja vertaistukea ai-

vovammoihin liittyvissa asioissa (Aivovammaliitto 2005b).

Ennen yhdistyksen perustamista Jyvaskylan seudulla asuvat Aivovammaliitto ry:n
jasenet ovat kokoontuneet epavirallisesti keskustelemaan heille tarkeista asioista.
Loppuvuodesta 2007 jasenet alkoivat suunnitella omaa toimintaryhmaa, jonka ta-
voitteena oli kerata Keski-Suomessa asuvia aivovammautuneita ja heiddan omaisiaan
yhteen toiminnan merkeissa. Toimintaterapeutti Nina Lager-Oikari oli aktiivisesti mu-
kana suunnittelemassa ja aloittamassa ryhmatoimintaa, ja toimintaan osallistui myds
muita kuntoutusalan ammattilaisia, kuten psykologeja ja fysioterapeutti. Kaikkien
ammattilaisten osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen. Ensimmaisen kerran Jy-
vaskylan seudun toimintaryhma kokoontui helmikuussa 2008. Kevatkaudella 2008
ryhma kokoontui yhteensé nelja kertaa, ja toimintoina kerroilla oli tutustumista, lei-
vontaa, pajutditd, sauvakavelya, tietoiskuja muun muassa vasymyksesta, seka ren-

toutusharjoituksia. Kevadn aikana oman yhdistyksen tarve vahvistui.

Syksylla 2008 jarjestettiin kaksi kokousta, joista ensimmaisessa suunniteltiin oman
vhdistyksen perustamista, ja toinen oli virallinen Keski-Suomen Aivovammayhdistys
ry:n perustamiskokous, joka pidettiin Jyvaskyldassa 30.9.2008. Hallituksessa ovat
edustettuna sekd vammautuneet, omaiset ettd ammattihenkilét. Yhdistyksen perus-
tamisen jalkeen kokoontumiset jatkuivat edelleen kerran kuussa yhteispelien, lei-

vonnan, keskustelun ja puurojuhlan merkeissa. Hallitus on laatinut yhdistykselle toi-
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mintasuunnitelman siitd, millaista toimintaa yhdistyksen puitteissa jatkossa jarjeste-

taan.

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUMINEN

Toimintaterapian lehtori Jaana Ritsila esitteli joulukuussa 2007 toimintaterapeutti
Nina Lager-Oikarilta tulleen harjoittelu- ja opinndytetydémahdollisuuden aivovam-
mautuneille ja heiddan omaisilleen suunnatussa toimintaryhmassa. Lager-Oikari toi-
voi, ettd opinnaytetydssa selvitettaisiin aivovammautuneiden kokemuksia toiminnal-
lisesta ryhmasta. Kyseessa oli avoin ryhma, joten ryhman tarkasta koostumuksesta ei

ollut viela tassa vaiheessa tietoa.

Tassad opinndytetydssa teoriapohjana on toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoria,
jonka juuret ovat toiminnan tieteessa. Toiminnan tiede on suhteellisen uusi tieteen-
ala, joka pyrkii luomaan toimintaterapian taustalle oman perustieteen. Erityisesti
toiminnan tieteen ndakemykset toiminnallisesta osallistumisesta ja toiminnallisesta
oikeudenmukaisuudesta perustelevat tdman toimintaryhman tarvetta. Toiminnalli-
sen oikeudenmukaisuuden teoria ja nakemykset toiminnallisesta osallistumisesta
antavat rikkaan pohjan tarkastella aivovammautuneiden kokemuksia toimintaryh-

maan osallistumisesta.

5.1 Aikaisempia tutkimuksia

Ulkomaalaisia tutkimuksia toiminnallisesta oikeudenmukaisuudesta ja toiminnallises-
ta osallistumisesta |0ytyy jonkin verran. Toiminnan tieteessa ja toimintaterapiassa
aivovammaa on myos tutkittu jossain maarin, mutta eri nakdkulmasta kuin tassa

opinndytetydssa. Kotimaisia julkaisuja tai tutkimuksia toiminnan tieteesta ei juuri
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|6ydy. Kaksi Helsingin ammattikorkeakoulu Stadian opinndytety6ta hyodyntaa toi-
minnallisesta oikeudenmukaisuuden teoriaa, mutta niissa teoriaa oli sovellettu varsin

erilaiseen kontekstiin kuin tassa tyossa.

Journal of Occupational Science -lehdessa on julkaistu Winklerin, Unsworthin ja Sloa-
nin (2005) tutkimus, jonka mukaan vakavalla aivovammalla on merkittava negatiivi-
nen vaikutus ihmisen osallistumisen tasoon ja hyvinvointiin. Johansson ja Tham
(2006) ovat tutkineet tyon merkitysta hankitun aivovamman (Acquired Brain Injury)
saaneille ja todenneet, ettd vammautuneet pyrkivat palaamaan normaaliuteen, ja
tyoskentely ndhtiin todisteena normaaliudesta. Jakobsen (2004) on tutkinut toimin-
nallisen oikeudenmukaisuuden ndakékulmasta vammautuneiden ihmisten tyottomyy-

den negatiivisia vaikutuksia yksilon yhteiskunnalliseen osallistumiseen.

Toiminnallista epdoikeudenmukaisuutta ovat tutkineet Whiteford (1997) sekd Mo-
lineux ja Whiteford (1999). He ovat keskittyneet tutkimuksissaan vankien toiminnalli-
seen deprivaatioon. Helsingin ammattikorkeakoulussa Stadiassa on tehty kaksi opin-
ndytetyota, joissa on hyodynnetty toiminnallisen oikeudenmukaisuuden viitekehysta.
Heikkila ja Piri (2007) ovat opinndytetydssdaan kuvanneet toiminnallisen oikeuden-
mukaisuuden ajattelutapaa ja sen ilmenemista kenialaisten toimintaterapeuttien
tyossa. Sneck ja Tuovinen (2007) ovat tutkineet lapsen leikkiin osallistumista paiva-
kodissa ja kdyttdneet toisena viitekehyksendan toiminnallisen oikeudenmukaisuuden

osallistavaa viitekehysta.

5.2 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa kuinka Keski-Suomen Aivovammayhdistys
ry:n toimintaryhma tukee aivovammautuneiden toiminnallista osallistumista ja mah-
dollistaa toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista. Tutkimuskysymykset

ovat:
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1. Millaisia haasteita aivovamman jalkitila asettaa toiminnalliselle osallistumisel-

le?

2. Millaisia kokemuksia aivovammautuneet ovat saaneet toimintaryhmasta ja

siihen osallistumisesta?

5.3 Tutkimusote

Tassad opinndytetyossa kdytetdan laadullista eli kvalitatiivista tutkimusotetta maaralli-
sin piirtein. Metsamuurosen (2000, 14) mukaan laadullinen tutkimusote sopii tilan-
teisiin, joissa “halutaan tutkia luonnollisia tilanteita, joita ei voida jarjestda kokeeksi
tai joissa ei voida kontrolloida laheskaan kaikkia vaikuttavia tekijoita”. Laadulliselle
tutkimukselle on tyypillistd myos se, ettd lahtokohtana ei ole hypoteesien tai teorian
testaaminen vaan aineistoa pyritdaan tarkastelemaan monitahoisesti ja yksityiskohtai-
sesti (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 160). Opinndytetydn lahtokohtana oli halu
tarkastella tiettyd aivovammautuneiden toimintaryhmaa yleisesti, ei testata tiettya
teoriaa. Tutkimussuunnitelma muotoutui tutkimuksen edetessa, mika on myds tyy-

pillista kvalitatiiviselle tutkimukselle (Hirsjarvi ym. 2007, 160).

5.4 Tutkimusmenetelmat, tutkimusetiikka ja lupakysymykset

Opinnadytetydssa on keratty aineistoa kahdella, Helakorven (1999, 55 - 56) mukaan,
laadulliselle tutkimukselle tyypilliselld tutkimusmenetelmalla eli haastattelulla ja ha-
vainnoinnilla. Haastattelumenetelmana oli puolistrukturoitu haastattelu, jossa Hela-
korven (1999, 55) mukaan kysymykset on etukdteen muotoiltu, mutta vastausvaih-

toehtoja ei ole annettu valmiiksi vaan haastateltava vastaa kysymyksiin omin sanoin.

Toisena tutkimusmenetelmana kaytettiin havainnointia. Hirsjarven ja muiden (2007,
208) mukaan havainnoinnin avulla voidaan saada valitontd, suoraa tietoa yksildiden,

ryhmien tai organisaatioiden toiminnasta ja kdyttaytymisesta. Havainnoin avulla voi-
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daan myos paasta luonnollisiin ymparistdihin, joten siita saatujen tulosten avulla voi-
daan kuvata todellista elamaa ja maailmaa (Hirsjarvi ym. 2007, 208). Tassa tyossa
havaintoja kerattiin osallistuvan havainnoinnin avulla. Osallistuva havainnointi muo-
toutuu vapaasti tilanteessa ja tutkija osallistuu ryhman toimintaan (Hirsjarvi ym.
2007, 209). Helakorpi (1999, 56) huomauttaa, ettd osallistuva havainnointi voi olla
joskus eettisesti arveluttavaa, koska etukateen ei voida tietda haluavatko tutkittavat
tulla tutkituiksi. Tatd ongelmaa pyrittiin poistamaan kertomalla toimintaryhman ja-

senille, ettd tarkoituksena on tehda ryhmasta opinnaytetyo.

Tutkimusta varten on saatu lupa Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry:n puheenjoh-
tajalta Jaana Hattuselta (Ks. liite 3) ja lisdksi ryhmalaisille on tiedotettu toimintaryh-
masta tehtdvasta opinnaytetyosta, mihin he ovat olleet myontyvaisia. Lisaksi jokaisen
haastattelun yhteydessa on pyydetty haastateltavaa allekirjoittamaan suostumuksen
kdyttaa haastattelun avulla kerattya aineistoa tassa opinndytetyossa (Ks. liite 4).
Anonymiteettid noudatetaan tdssa opinndytetydssa eli haastateltuja tai muita ryh-

malaisia ei voida tunnistaa.

5.5 Tutkimuskohde

5.5.1 Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry:n toimintaryhma

Tutkittavana tdssa tyossa on Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry:n jdsenista koos-
tuva ryhma. Ryhma kokoontuu kerran kuussa ja ryhmatapaaminen kestaa noin kaksi
tuntia. Ryhma on avoin ja siihen voivat osallistua aivovammautuneet ja heidan omai-
sensa. Mukana toiminnassa on my6s kuntoutusalan ammattilaisia. Roolimme ryh-
massa oli osallistua ryhmakertojen suunnitteluun ja toteuttamiseen. Opinndytetyo6-
prosessin aikana vastuu ryhmakertojen toteutumisesta kasvoi. Tassa opinnaytetydssa
toimintaryhmaa on tarkasteltu helmikuusta 2008 tammikuuhun 2009, jona aikana

ryhmastd on tehty havaintoja. Tana aikana toimintaryhma on kokoontunut yhteensa
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kahdeksan kertaa, minka lisaksi on ollut yhdistyksen perustamiskokous. Ryhmata-
paamisiin on osallistunut keskimaarin kymmenen henkilda. Lahes joka kerralla muka-
na olleita, aktiivisia jasenia on ollut noin viisi, joiden lisdksi on runsaasti satunnaisia

Kavijoita.

5.5.2 Haastatellut

Haastateltavina oli viisi Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry:n aivovammautunutta
jasenta. Haastatteluhetkelld kaikki haastateltavat olivat osallistuneet aktiivisesti ryh-
man toimintaan. Haastatteluun osallistui kolme miesta ja kaksi naista, joiden ikdja-
kauma on 41 - 55 vuotta. Haastatelluista kaksi elaa puolisonsa ja lastensa kanssa, ja
kolme asuu yksin. Tyoelamassa oli haastatteluhetkelld vain yksi henkilo, joka hakee
parhaillaan eldkepdatdsta. Yhden haastateltavan tavoitteena on palata tydelamaan
jossain muodossa. Myos paikalla olleita kahta omaista haastateltiin, mutta opinnay-
tetyon rajaamisen vuoksi opinndytetydssa keskitytadn ainoastaan aivovammautunei-

den ryhmalaisten kokemuksiin.

5.6 Aineiston keruu ja analysointi

Haastattelemalla kartoitettiin tutkittavien perustietoja, kuten ikaa, osallistumisaktii-
visuutta toimintaryhmaan, perhesuhteita seka tyotilannetta. Lisdksi selvitettiin aivo-
vammautuneiden kokemuksia toimintaryhmasta ja siihen osallistumisesta seuraavien

kysymysten avulla:

Mita vapaa-aikaasi kuuluu?
Millaisia oireita vammautumisesta on aiheutunut?

Millaisia odotuksia Sinulla oli ryhman alkaessa?

H W oe

Onko toiminta vastannut odotuksiasi, ja mitka tekijat ovat vaikuttaneet ta-
han?

5. Mitka toiminnot ovat olleet mieluisia?
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Mitka toiminnot ovat olleet epamieluisia?
Millaista toimintaa toivoisit ryhmaéssa jatkossa olevan?

Millaisia kokemuksia olet saanut toimintaryhmasta?

© o N o

Millaisia kokemuksia olet saanut muiden kanssa yhdessa tekemisesta?

Haastattelut toteutettiin ryhmaékertojen aikana kahdenkeskisissa tilanteissa ja vasta-
ukset kirjoitettiin muistiin haastattelun aikana. Haastattelijoina toimivat opinndyte-
tyon tekijat. Ensimmainen haastattelu toteutettiin huhtikuussa 2008 ja toinen tam-
mikuussa 2009. Haastatteluaineisto analysoitiin kirjoittamalla vastaukset puhtaaksi ja
tarkastelemalla kaikkia kuhunkin kysymykseen annettuja vastauksia yhdessa. Taman
jalkeen vastaukset kasiteltiin tyypittelemalla eli etsimalla niistd yhtenevaisyyksia.
Tyypittelyn tuloksena muodostui teemoja. Joitakin teemoja, kuten odotusten tayt-
tymista, on lahestytty tarkastelemalla vastauksia myos maarallisesti, eli laskemalla,

kuinka moni haastatelluista on tuonut esiin saman asian.

Havainnointi tapahtui vapaasti toimintaryhman tapaamisissa. Jokaisen toimintaryh-
man tapaamisen jalkeen havainnoista kirjoitettiin muistiinpanoja. Muistiinpanot kasi-
teltiin verraten niita toisiinsa seka tyypittelemalla ja teemoittelemalla myos ne haas-
tatteluista saatujen tulosten tueksi. Havaintoja kaytettiin tukemaan haastatteluista

saatuja tuloksia.

6 TULOKSET

Tutkimuskysymyksiin vastataan viiden toimintaryhman jasenen haastattelujen seka
toimintaryhmasta tehtyjen havaintojen pohjalta. Tassa osiossa tulokset esitellaan
tutkimuskysymyksittdin. Tuloksista on esitetty myds yhteenvedot taulukoiden muo-

dossa.
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6.1 Aivovamman jalkitilan asettamat haasteet toiminnalliselle osallis-
tumiselle

Aivovamman jalkitilan asettamat haasteet toiminnalliselle osallistumiselle voivat ai-
heutua yksilollisistad haasteista, kuten oireista. Suurimmalla osalla tdssa opinnayte-
tyossa tarkastelluista toimintaryhmaan osallistuneista vammautuneista on nakymat-
tomia oireita. Useammalla kuin yhdellad haastatelluista oli oireina vasymysta ja paan-
sarkya sekd ongelmia muistissa tai hahmottamisessa. Haastatelluista kahdella oli
myos lilkkkumisen haasteita ja toisella heista oli kaytossaan lilkkkumisen apuvaline.
Kaksi haastatelluista kertoi vdasymyksen ohjaavan pdivan sisaltéa ja kulkua. Yksi ryh-
malaisista kuvasi pdansarkyaan sietamattomaksi ja usein toistuvaksi. Useat ryhmalai-
set toivat esiin muistamattomuudesta aiheutuvia ongelmia, jotka ilmenevat esimer-
kiksi tapaamisten ja muiden tarkeiden menojen unohtamisena. Lisdksi muistamatto-
muudesta voi aiheutua vaaratilanteita, esimerkiksi yksi rynmaldinen kertoi unohta-
neensa kattilan liedelle kiechumaan. Erds ryhmaldinen kertoi, etta hanella hahmotta-

misen haasteet ilmenevat suunnistusvaikeutena jopa tutuissa ymparistoissa.

Aivovamma saattaa yhtakkisesti muuttaa yksilon elamantilannetta. Yksi haastatelluis-
ta kuvasi olleensa hyvin aktiivinen, mutta joutuneensa jattamaan tyonsa sekd muut-
tamaan elamanrytmidaan vammautumisen jalkeen. Han koki, etta hanella: “Ei muuta
olekaan kuin vapaa-aikaa”, mutta toisaalta hdn myos kertoi vasymyksen rajoittavan
osallistumista: ”...enemmdnkin saisi olla aktiviteetteja, mutta ei aina jaksa”. Toinen
haastateltu kertoi joutuvansa kdyttamaan rutiiniaskareisiin enemman aikaa kuin en-
nen. Lisaksi han kertoi vasyvansa erityisesti tiedonkasittelya vaativissa tehtavissa.
Haastatelluista nelja ei ollut tydeldmassa, ja yhden tavoitteena oli palata tydeldmaan

jossakin muodossa.
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TAULUKKO 3. Yhteenveto toimintaryhmaldisten kuvailemista aivovamman jalkitilan

asettamista haasteista toiminnalliselle osallistumiselle.

QOire

Vasymys

Paansarky

Muistin ongelmat

Hahmottamisen
ongelmat

Liikkumisen haasteet

Haasteita, jotka eivat

liity tiettyyn oireeseen

Tutkittavien kuvauksia oireiden ilmenemisesta

arjessa

Ohjaa paivan sisaltoa ja kulkua:
“Kaikki téytyy rakentaa vésymyksen mukaan.”
”Pdivdstd kiinni, mitd jaksaa.”

Rajoittaa osallistumista.

Erityisesti tiedonkasittelya vaativissa tehtavissa.

Sietamatonta ja usein toistuvaa.

Tapaamisten ja menojen unohtaminen.
Vaaratilanteet, kuten kattilan unohtaminen liedelle
kiehumaan.

Suunnistusvaikeus, jopa tutuissa ymparistoissa.

Yksi haastatelluista kayttaa liikkumisen apuvalinetta
Yksi haastateltu kuvasi:
“Jalkaan ei mene kdskyt perille”
Elamanrytmin muuttuminen
Liilkaa vapaa-aikaa
Rutiiniaskareet vaativat enemman aikaa

Tyokyvyttomyys

6.2 Aivovammautuneiden kokemukset toimintaryhmasta ja siihen osal-

listumisesta

Haastatelluista kaksi odotti toimintaryhmalta tekemista tai virikkeitd. Vertaistukea

kaipasi kaksi haastateltua ja yksi halusi auttaa toisia samassa tilanteessa olevia. Sosi-
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aalista kanssakdymista odotti nelja haastateltua. Kaksi haastatelluista toteaa toimin-
taryhman vastanneen odotuksia ja toinen heista koki muiden toiveiden olleen sa-
mankaltaisia kuin hanen omansa. Yksi haastateltu totesi etta toiminta ei vield vastaa
odotuksia. Kaksi haastatelluista kertoo positiivisista kokemuksista, mutta ei suoraan
vastaa siihen, ovatko odotukset tayttyneet. Positiivisina kokemuksina mainitaan
muun muassa se, etta paikalla oli monen alan edustajia ja toiminta on monimuotois-

ta. Lisdksi ohjattu toiminta ja sen ohessa vertaistuen saaminen oli mieluista.

Toiveissa oli kuitenkin, ettd omaisille ja vammautuneille olisi omat erilliset ryhméansa.
My0s kdvijamaaran toivottiin lisdantyvan. Haastatellut toivat esiin paljon ja moni-
puolisesti toiveita siitda, millaista toimintaa he toivoisivat jatkossa olevan. Yleisimmin
toivottiin keskustelua tai jotakin toiminnallista tekemista kuten yhteispeleja, poslii-
nimaalausta tai keilaamista. Kolme haastatelluista toivoi, ettd ryhmassa olisi valilla
keskustelua ja valilla toimintaa. Kolme haastatelluista kaipasi lisda tietoa vammasta
erilaisten tietoiskujen kautta. Yhteisretkia, esimerkiksi Mikkelin klubitalolle tai kesa-

teatteriin, toivoi kolme haastateltua.

TAULUKKO 4. Yhteenveto haastateltujen odotuksista toimintaryhmaa kohtaan,
odotusten tayttymisesta seka jatkotoivomuksista.

Odotukset Odotusten Jatkotoivomukset
tayttyminen
=  Tekemista tai = Kaksi haastateltua =  Omaisille ja vammau-
virikkeita kokee toimintaryhman tuneille erilliset ryh-

”Jotain aktiviteettia ja
ohjelmaa, mité odot-
taa.”

Vertaistukea

Tarve auttaa muita

Sosiaalista kanssakay-

mista

vastanneen odotuksia.
Kaksi haastateltua ei
ota kantaa.

Yksi haastatelluista
toteaa, etta toiminta
”Ei ole vield sillé tasol-
la, mihin haluaisi (sen)

menevadn.”

mat

Kavijamaaran lisaan-
tyminen
Monipuolista toimin-
taa ja keskustelua

Lisatietoa vammasta
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Mieluisiksi toiminnoiksi mainittiin yhdessa oleminen, kuten kokoontuminen yhteen
poytaan pullakahvin dareen ja keskustelu. Kasilld tekeminen, kuten leivonta, oli kah-
delle haastatellulle mieluista toimintaa. Erds haastateltu ei maininnut erityista mie-
luisaa toimintaa, mutta kertoi minka tahansa toiminnan sopivan. Harva mainitsi min-
kdan toiminnan olleen epamieluista, mutta kaksi haastatelluista koki ensimmaisen,
tutustumiskerran epamieluisana ja he kuvasivat sen olleen: ”...hdlindd” ja ”...sité sun

tdtd, semmosta tutustumista. Ei tullut IGheisyyttd ekalla tapaamisella.”

TAULUKKO 5. Yhteenveto haastateltujen mainitsemista mieluisista ja epamieluisis-

ta toiminnoista toimintaryhmassa.

Mieluisat toiminnot Epamieluisat toiminnot

Yhdessa oleminen
Kasilla tekeminen
Keskustelu

Eras haastateltu totesi: “No siis kaikki

Kaksi viidesta haastatellusta mainitsi
tutustumiskerran epamieluisana.
Muut eivat maininneet epamieluisia

toimintoja.

oikeastaan kdy. Kun joku vaan nékee
vaivaa asioiden eteen ... Saa tehd jo-
tain; kunhan itsekin pddsee teke-

mddn.”

Ryhmaélaiset kokivat toiminnan tdrkedna osana ryhmatapaamisia. Ryhmakerran sisal-
|6n etukateen ilmoittaminen koettiin keinona saada lisaa yhdistyksen jasenida mukaan
tapaamisiin. Kaksi haastatelluista koki keskustelua syntyvan luontevasti toiminnan
ohella. Ryhmaldisten kokemukset yhdessa tekemisesta olivat padasiassa positiivisia ja
vertaistuen sekd kokemusten jakamisen tarkeytta tuotiin esiin. Kaksi haastatelluista
mainitsi erilaisten persoonallisuuksien vaikuttavan ryhmasta saatuihin kokemuksiin.
Yksi haastatelluista mainitsi, etta vertaiset vahentavat epaonnistumisen pelkoa, kos-
ka ryhmaan osallistujat ovat “...samanvertaisia ja samanlaisia kuin itse... ei tarvitse

peldté mokaavansa, kun on muitakin samanlaisia.”.
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TAULUKKO 6. Yhteenveto haastateltujen kokemuksista toiminnasta, keskustelusta
seka yhdessa tekemisesta ja vertaistuesta toimintaryhmassa.

Toiminta

Keskustelu

Yhdessa tekeminen ja
vertaistuki

= Tarkea osa ryhmata-
paamisia:

”Jos vaan tulisin istu-
maan ténne, niin en tie-
dd tulisinko niin hana-
kasti ténne. Kun saa
tehdd asioita ja vihdn
kédyttdd aivoja, niin se
antaa uutta pontta.”

= Houkuttelee jasenia
osallistumaan ryh-
maan

= Syntyy luontevasti
toiminnan ohella:

“Hyvd, ettd jotain teh-
dddn. Ei olla tumput suo-
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rana. Keskustelua tulee.”

“Pelkkd keskustelu isolla
porukalla péyddn ddires-
sd ei toivottavaa, koska
osa puhuu pitkdédn ja osa
ei. Ennemmin toiminnan
ohessa se tulee luonnolli-
sesti, eiké pakkopullaa.”

= Vertaistuki ja kokemusten
jakaminen tarkeaa:

”0On saanut keskustella tois-
ten kanssa. Saanut huomata,
ettd muillakin on vaikeaa.”

” ..Harmittaa toistenkin asiat.
Yrittdd tukea henkisesti.”

” ... tdmd on sosiaalinen ta-
pahtuma, ndkee ettéd on mui-
takin, en olekaan yksin.”

= Erilaiset persoonat vai-
kuttavat ryhmasta saa-
tuihin kokemuksiin:

“Myds yhdessé tekeminen
onnistuu. Riippuu niin poru-
kasta ketd koolla.”

= Vertaiset vahentdvat
epdonnistumisen pelkoa.
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7 JOHTOPAATOKSET

7.1 Toimintaryhma aivovammautuneiden toiminnallisen oikeudenmu-
kaisuuden mahdollistajana

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda kuinka Keski-Suomen Aivovammayhdistys
ry:n toimintaryhma tukee aivovammautuneiden toiminnallista osallistumista ja mah-
dollistaa toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista. Olemme tarkastelleet
haastatteluista ja havainnoista saamiamme tuloksia toiminnallisen oikeudenmukai-
suuden teorian kautta. Taman pohjalta olemme tehneet johtop&atoksia siita, millai-
sia mahdollisia toiminnallisen epaoikeudenmukaisuuden seurauksia aivovammautu-
nut saattaa kohdata sekd, miten toimintaryhma voi mahdollistaa toiminnallisen oi-
keudenmukaisuuden toteutumista. Voi kuitenkin olla, ettad joku aivovammautunut
henkild ei koskaan kohtaa mitdan toiminnallisen epdoikeudenmukaisuuden seurauk-
sista, kun taas toinen aivovammautunut kohtaa useampia. Johtopdatokset eivat siis

ole yleistettavissa kaikkiin aivovammautuneisiin.

7.1.1 Toiminnallisesta deprivaatiosta oikeuteen kehittya toimintoihin osallistumi-
sen kautta

Kuten tuloksistakin kay ilmi, aivovammautumisesta voi seurata monenlaisia oireita,
jotka rajoittavat toiminnallista osallistumista. Whiteford (2004, 236) kehottaa kuiten-
kin kyseenalaistamaan, ovatko vammat itsessaan esteita toimintoihin osallistumisel-
le, vai onko esteena todellisuudessa inhimillinen tai fyysinen ymparisto. Whitefordin
(2004, 236) mukaan on siis pohdittava kuinka sosiaaliset asenteet estavat vammau-
tuneiden toiminnallista osallistumista. Hanen mukaansa vammautuneilla ihmisilla voi
olla vaikeuksia irtautua yhteiskunnan stereotyyppisista oletuksista. Jotkin vallitsevat
asenteet ovat voineet muuttua, mutta on vield paljon tehtavaa ennen kuin vammai-
set ihmiset voivat osallistua tdysin vapaa-ajan toimintoihin ja tydhon. (Whiteford

2004, 236 - 237.)
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Mielestdamme aivovammautunut voi kohdata toiminnallista deprivaatiota, jos ulkoi-
set tekijat rajoittavat hdnen osallistumistaan merkityksellisiin toimintoihin, kuten
tyohon tai harrastuksiin. Ulkoisia tekijoita voivat olla esimerkiksi kulttuuriset ja sosi-
aaliset asenteet aivovammaa tai sen oireita kohtaan. Tyo- ja harrastus-
mahdollisuudet ovat aivovammautuneille suppeammat kuin valtavadestolle, koska
yhteiskunnassamme tyokykyisyydelle on asetettu tietyt kriteerit ja harrasteryhmissa

ihmiselld oletetaan olevan tietty toimintakyky.

Townsendin ja Wilcockin (2004b, 80) mukaan ihmiselld on oikeus kehittya osallistu-
malla toimintoihin. Ihmiselld on tarve kehittya terveyden ja yhteenkuuluvuuden
vuoksi. Toiminnan merkityksellisyys vaikuttaa toimintaan osallistumiseen ja sen kaut-
ta kehittymiseen. Tuloksiin on koottu aivovammautuneiden odotuksia ja toivomuksia
toimintaryhmaa kohtaan. Huomioimalla toiveita ja tarjoamalla monipuolista toimin-
taa Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry voi mahdollistaa jasentensa kehittymista
merkitykselliseen toimintaan osallistumisen kautta. Toimintaryhma antaa aivovam-
mautuneille henkildille mahdollisuuksia kehittda taitojaan, jolloin he voivat kokea

olevansa ryhman terveita ja toimivia jasenia.

Yhteisollisestad toiminnallisesta osallistumisesta voi seurata tunteita sosiaalisesta yh-

teenkuuluvuudesta. Jotta ryhmalaisten valille voisi syntya tunteita yhteenkuuluvuu-

desta, mielestamme heilla tulisi olla yhteisid pdamaaria ja arvoja. Osa haastatelluista
toi esiin samanlaisuuden ja samanvertaisuuden tarkeytta seka toisten ja omien odo-
tusten ja toiveiden yhtenevaisyytta. Kehittyessaan yhdistys voi parhaimmillaan tarjo-
ta aivovammautuneille heidan kykyjansa kehittavaa ja mielenkiintojansa vastaavaa

merkityksellista toimintaa.

Johtopaatos 1.

Aivovammautunut saattaa kohdata toiminnallista deprivaatiota. Tata voidaan
ehkaista toimintaryhman avulla mahdollistamalla osallistumista merkitykselli-
seen toimintaan. Osallistumalla merkitykselliseen toimintaan ihminen voi kehit-

tya ja saavuttaa kokemuksia terveydesta ja yhteenkuuluvuudesta.
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7.1.2 Toiminnallisesta epatasapainosta oikeuteen osallistua tasapainoisesti tyon,
levon ja vapaa-ajan toimintoihin

Tuloksissa mainitaan erdan haastatellun kokemus siitd, ettd vammautumisen seura-
uksena hanellad on nykyaan liikaa vapaa-aikaa. Toimintaryhmaldiset eivat tuoneet
niinkaan ilmi kokemuksia siitd, etta he eivat olisi saaneet reiluja etuuksia. Taman
vuoksi keskitymme johtopaatdksissa toiminnallisen epatasapainon ilmenemiseen
siten, ettd ihmiselld on lilan vahan toimintaa. lhmisen terveys ja hyvinvointi vaativat
levon, tyon ja vapaa-ajan vaihtelua (Townsend & Wilcock 2004, 253). Yksilon valin-
nat, kyvyt tai ulkopuoliset tekijat saattavat johtaa epatasapainoon toiminnallisessa
osallistumisessa (Miller Polgar & Landry. 2004, 203). Esimerkiksi erdalla toimintaryh-
man aivovammautuneella oli mahdollisuus valita jatkaako tyontekoa, vaikka oireet

tekisivat tyonteosta raskaampaa kuin ennen.

Osa haastatelluista kertoi, ettd aivovammaa seurannut tyokyvyttomyys on johtanut
liialliseen vapaa-aikaan eli heilld toiminnallinen epatasapaino ilmenee liian vahdisena
toimintana. Toisaalta erdat vammautuneista kertoivat vasymyksen vaikuttavan osal-
listumiseen. Erds haastateltu kaipasi enemman aktiviteetteja, mutta ei vasymyksen
takia kyennyt aina osallistumaan toimintoihin. Mielestimme tdssa tapauksessa haas-
tatellun vasyminen estda hanen tarpeidensa tyydyttymisen, mista aiheutuu toimin-
nallista epdtasapainoa. Toisen haastatellun vasyminen tiedonkasittelya vaativissa
tehtavissa sitoi hanet tydtehtaviin aikaisempaa pidemmaksi aikaa. Tallainen vasymi-
nen tietyn, velvoittavan toiminnan jalkeen voi aiheuttaa sen, ettei ihminen jaksa
enad osallistua muihin, hanelle tarkeisiin toimintoihin. Kun tyon kuormittavuus va-
hentaa mahdollisuuksia osallistua vapaa-ajan merkityksellisiin toimintoihin, voidaan

puhua toiminnallisesta epatasapainosta.

Toimintaryhman avulla voidaan ehkaista toiminnallista epatasapainoa aktivoimalla
aivovammautuneita jasenia ja tarjoamalla tyon kaltaista sekd vapaa-ajan toimintaa.
Toimintaryhmassa voi esimerkiksi kokeilla uutta toimintaa, josta saattaa tulla harras-

tus. Esimerkiksi pajunpunonnasta innostunut saattaa ilmoittautua punontakurssille.
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Lisdvastuun ottaminen yhdistyksen asioista, esimerkiksi hallituksen jasenend, tai toi-
miminen vertaistukihenkilona voi tarjota merkityksellista, tyon kaltaista toimintaa.
Lisdksi toimintaryhmassa voi tayttaa sosiaalisia tarpeitaan esimerkiksi jakamalla ko-
kemuksia ja keskustelemalla itselle tarkeista asioista. Tuloksistakin kay ilmi, ettd ai-
vovammautuneet kokevat keskustelun ja vertaistuen tarkedksi osaksi ryhmatoimin-
taa. Yhdistyksen jasenista voi myos saada ystavia, joita voi tavata yhdistystoiminnan

ulkopuolella ja siten vapaa-ajan toiminnat voivat lisdantya.

Johtopaatos 2.

Aivovammautuminen voi aiheuttaa toiminnallista epatasapainoa. Toimintaryhma
voi lisata tarpeita tyydyttavaa toimintaa, mika tasapainottaa toiminnallista osal-

listumista.

7.1.3 Toiminnallisesta vieraantumisesta oikeuteen kokea toiminta merkityksellise-
na ja rikastuttavana.

Toiminnallinen vieraantuminen on seurausta siitd, kun ihminen kokee paivittaisen
elamansa merkityksettémana tai tarkoituksettomana (Townsend & Wilcock 2004,
252). Epaoikeudenmukaisuus nakyy siten, etta jotkut ihmiset ovat etuoikeutettuja
kun taas toiset vieraantuvat toiminnasta, koska heita hallitaan, rajoitetaan ja mah-
dollisesti hyvaksikdytetaan paivittaisissa toiminnoissa tydssa tai muualla (Townsend
& Wilcock 2004, 253). Aivovamman jalkitilan oireet tai yksiléllinen toimintakyky saat-
tavat olla tekijoita, jotka rajoittavat tai hallitsevat yksilon osallistumista toimintaan.
Oireet saattavat estdad aivovammautunutta kokemasta toimintaa merkityksellisena ja
rikastuttavana. Osa aivovammautuneista toi esiin vasymysta ja sietdmatonta paan-
sarkya, jotka rajoittavat elamaa. Mielestdmme usein toistuva paansarky tai vasymys
aiheuttaa toiminnallista vieraantumista, jos ihminen ei kykene saryn tai vasymyksen
takia kokemaan toimintoja tarpeeksi merkityksellisind ja rikastuttavina osallistuak-

seen niihin.
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Toiminnallinen osallistuminen voi antaa tunteen tarkoituksesta ja asettaa tavoitteen
elamalle (Miller Polgar & Landry 2004, 200). Toimintaryhmassa vertaisena toimimi-
nen voi antaa tunteen tarkoituksesta, esimerkiksi edelld mainitsimme haastatellusta,
joka osallistui ryhmaan, koska hanella oli tarve olla avuksi muille. Toimintaryhman
tapaamiset voivat my0s asettaa aivovammautuneen elamalle tavoitteita, esimerkiksi
erds haastateltu kuvasi ryhmassa olevan ”jotain aktiviteettia ja ohjelmaa, mité odot-

7

taa”.

Johtopaatos 3.

Aivovammautunut voi kokea toiminnallista vieraantumista. Tunne toimintojen
tarkoituksellisuudesta vaikuttaa toiminnan kokemiseen merkityksellisena ja ri-
kastuttavana. Toimintaryhma voi ehkaista toiminnallista vieraantumista tarjoa-
malla tarkoituksellista toimintaa, jonka aivovammautunut kokee niin merkityk-

sellisena ja rikastuttavana, etta han haluaa osallistua siihen.

7.1.4 Toiminnallisesta marginalisaatiosta oikeuteen tehda valintoja toiminnallises-
sa osallistumisessa

Ihmiselld on tarve tehdé jokapaivaisia valintoja ja kdyttaa paatoksentekovaltaansa
toimintoihin osallistuessaan. Kasitykset siitd, mika on normaalia ja mihin ihmisen
tulisi kyeta, vaikuttavat ymparistdihin muodostaen niista fyysisesti esteellisia seka
sosiaalisia mahdollisuuksia ja valintoja rajoittavia. Ndiden kasitysten vuoksi vammau-
tuneet ihmiset jaavat vallitsevan elamantyylin ulkopuolelle. Toiminnallinen mar-
ginalisaatio voi ilmetd esimerkiksi kun vammautuneet jatetdan tyomahdollisuuksien
ulkopuolelle, ja heilld on vahan odotuksia siitd, etta tydllistyminen on edes mahdollis-

ta. (Townsend & Wilcock 2004b, 82.)

Tassa toimintaryhmassa ei tuotu suoraan esiin toiminnallista marginalisaatiota, mut-

ta se saattaa silti olla yksi aivovammautuneen kohtaama haaste. Vaikka yhteiskunta
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ei varsinaisesti syrji aivovammautuneita, kulttuurissamme on tietyt normatiiviset
odotukset, joita aivovammautuneet eivat aina kykene tayttamaan. Aivovammautu-
neelle saattaa tulla eteen tilanteita, joissa hdn ei kykene tekemaan paatoksia itse tai
valitsemaan kuinka, missa tai milloin osallistua toimintoihin. Saattaa olla ettd vam-
mautunut ei itsekdan tiedosta valinnan mahdollisuutta, vaan hyvaksyy oletuksen sii-
ta, ettei kykene vammansa vuoksi toimimaan tietyissa tilanteissa tai tietylla tavalla.
Toiminnalliseen marginalisaatioon voi vaikuttaa yksilotasolla esimerkiksi osallistumal-
la rohkeasti erilaisiin toimintoihin, kuten erds toimintaryhmalaisista teki, osallistu-

malla kielikurssille toimintakyvyn haasteistaan huolimatta.

Toimintaryhmadssa aivovammautuneella tulisi olla tarjolla mahdollisuuksia paatok-
sentekoon ja valintoihin. Marginaalisaatio ei suoraan vahene osallistumalla aivo-
vammautuneille tarkoitettuun toimintaryhmaan, mutta yhdistys voi muuttaa ihmis-
ten kasityksia ja asenteita aivovammaa kohtaan jakamalla tietoa vammasta. Myos
aivovammautuneet voivat jakaa tietoa lahiymparistdssaan ja tuoda nakyville asioita,
jotka rajoittavat heiddn valinnanmahdollisuuksiaan. Voimaantumisen perusta onkin
se, etta yksilo kontrolloi ja valitsee, mitd han tekee osallistumisensa eteen. (Town-

send & Wilcock 2004b, 82).

Johtopaatos 4.

Aivovammautunut voi kohdata toiminnallista marginalisaatiota, jos han ei voi
tehda paatoksia itse tai valita kuinka, missa tai milloin osallistuu toimintoihin.
Toimintaryhma voi ehkaista toiminnallista marginalisaatiota siten, etta se antaa
mahdollisuuksia paatdksentekoon ja valintoihin. Lisdksi tiedon jakaminen voi
muuttaa odotuksia aivovammautunutta henkiloa kohtaan ja siten lisata hanen

valinnanmahdollisuuksiaan.
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8 POHDINTA

Olemme tehneet opinndytetyota helmikuusta 2008 tammikuuhun 2009. Opinndyte-
tydprosessimme on siis ollut ajallisesti pitka, mutta siitd huolimatta olemme pysy-
neet suunnittelemassamme aikataulussa. Opinndytetyé on muokkautunut prosessin
aikana siten, ettd tutkimuksen tarkoitus on tarkentunut viela kirjoitusvaiheessa. Alun
perin tarkoituksena oli tarkastella seka aivovammautuneiden henkildiden ettd omais-
ten kokemuksia toimintaryhmadsta. Rajasimme kuitenkin tutkimuksen ja keskityimme

vain aivovammaisiin jattden omaisten kokemukset kokonaan pois opinnaytetydsta.

Johtopaéatoksissa on esitetty aivovammautuneen kohtaamia toiminnallisen epéoi-
keudenmukaisuuden seurauksia. Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry:n toiminta-
ryhma voi mahdollistaa toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista tarjoa-
malla merkityksellistd, tarkoituksellista ja tarpeita tyydyttavaa toimintaa seka anta-
malla mahdollisuuksia paatdsten ja valintojen tekemiseen ryhma- tai yhdistystoimin-
nassaan. Taman opinnadytetyon tulokset ja johtopaatokset eivat ole yleistettdvissa
koskemaan kaikkia aivovammautuneita, eivatka edes kaikkia toimintaryhman jasenia.
Tahan vaikuttaa haastateltujen pieni maara sekad kokemattomuutemme haastatteli-
joina. Lisaksi aivovamman jdlkitilan oireet seka niiden maara ja laatu vaihtelevat suu-

resti, ja jokainen ihminen kokee asiat yksilollisesti.

Osallistuvina havainnoijina paasimme Ilahemmaksi ryhmalaisia kuin sivustaseuraajina
olisi ollut mahdollista. Tama vaikutti havaintojen objektiivisuuteen, minka kuitenkin
pyrimme ottamaan huomioon tuloksia analysoidessamme. Havaintojemme luotetta-
vuutta lisdsi niiden samankaltaisuus. Puolistrukturoidun haastattelun avulla saimme
vastauksia valitsemiimme kysymyksiin ja se antoi mahdollisuuden tarkentaa kysy-
myksia tarvittaessa. Voi olla, ettd osallistumisemme toimintaryhman ohjaukseen vai-
kutti haastateltujen vastauksiin, silla emme voi tietaa jattivatko haastatellut jotakin
negatiivista mainitsematta kohteliaisuussyista. Aina emme saaneet vastauksia suo-

raan siihen, mita halusimme kysymyksilla selvittda. Tama voi olla seurausta siita, etta
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haastateltavat eivat ymmartaneet joitakin esittamiamme kysymyksia tarkoittamal-
lamme tavalla, mika voi johtua esimerkiksi persoonallisuudesta tai yksilollisista tie-
donkasittelytaidoista. Myds kysymyksen asettelu saattoi olla hankala. Ei kuitenkaan
ollut mitaan tiettya kysymysta, jonka kaikki olisivat ymmartaneet eri tavalla kuin tar-

koitimme.

Haastateltavat valikoituivat tutkimukseen sen mukaan, ketd toimintaryhmaéssa oli
paikalla sovitulla haastattelukerralla. Suurin osa haastatelluista oli haastatteluhetkel-
Ia ryhman aktiivisimpia osallistujia, milld saattoi olla vaikutusta saatuihin tuloksiin.
Aktiivisimmat kavijat ehka suhtautuvat toimintaan myonteisemmin kuin satunnaiset.
Satunnaisen kavijan olisi toisaalta ollut hankala vastata useisiin haastattelussa selvi-
tettaviin kysymyksiin, kuten: mitka toiminnat ovat olleet mieluisia, tai millaisia koke-

muksia olet saanut toimintaryhmasta.

Aivovammasta loytyy runsaasti seka kotimaista ettd ulkomaista kirjallisuutta. Kay-
timme Iahdemateriaalina paljon kotimaista aivovammoihin liittyvaa kirjallisuutta,
koska se oli mielestamme laadukasta ja luotettavaa. Myos virhetulkintojen maara
pieneni, kun sai lukea aiheesta didinkielellaan. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden
teoria on melko uusi, joten siita ei ollut paljoa kirjallisuutta tai tutkimuksia. Kaikki
kdyttdamamme toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoriaa ja toiminnallista osallis-
tumista kasittelevat Iahteet olivat ulkomaalaisia. Vaikka koemme omaksuneemme
teorian, virhetulkinnat ovat mahdollisia. Koimme haastavaksi sen, etta teoria on viela
kehitysasteella eika sen vuoksi ole vield kovin selked. Teoriassa on useita eri osa-

alueita, joten kokonaisuuden hahmottaminen vei runsaasti aikaa.

Etenkin vieraskielisessa kirjallisuudessa on selkedsti havaittavissa kulttuurieroja, min-
kd vuoksi ndkemyksemme poikkeavat osittain kirjoittajan esittamista ajatuksista.
Esimerkiksi suomalaisen yhteiskunnan sosiaaliturva on mielestamme paremmalla
tasolla kuin monissa muissa maissa, minka vuoksi kaikkia teoriassa esiteltyja toimin-

nallisen epdoikeudenmukaisuuden seurauksia ei ole yhteiskunnassamme niin radi-
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kaalisti nahtavissa. Koimme myds, etta kulttuurierot hankaloittivat tiettyjen esitetty-
jen kasitteiden ymmartamistad, mika vaati meilta entista syvallisempaa pohdintaa,
jotta pystyimme soveltamaan teoriaa suomalaisessa yhteiskunnassa eldviin aivo-
vammautuneisiin. Opinnaytetyoprosessin aikana olemme oppineet kriittista tarkaste-
lua erityisesti teoriaan tutustuessamme. Olemme myds oppineet tiedostamaan aivo-
vammautuneisiin kohdistuvia asenteita, jotka voivat aiheuttaa toiminnallista epéoi-

keudenmukaisuutta heidan eldmissaan.

Mielestamme sosiaalinen ymparisto asettaa fyysistd ymparistoa enemman haasteita
toimintaryhmaan osallistuneelle aivovammautuneelle. Tietamattdomyys aivovamman
todellisesta luonteesta voi aiheuttaa vaaria kasityksia vammautuneen toimintakyvys-
ta ja tastd johtuen ylihuolehtivaa tai aliarvioivaa kaytosta. Nain suhteet myos lahei-
siin ihmisiin voivat muuttua aivovamman my6ta. Jakamalla tietoa aivovammasta voi-
daan vaikuttaa yleisiin kasityksiin ja siten muuttaa suhtautumista aivovammautunei-
ta kohtaan. Toimintaryhma voi tarjota aivovammautuneelle paikan, jossa hdn saa
toimia omana itsendan ilman asenteisiin perustuvia oletuksia aivovammautuneen

toimintakyvysta.

Lisdksi suomalaisessa yhteiskunnassamme tyo maarittelee yksil6a ja hanen sosiaalis-
ta asemaansa: se, mita yksilo tekee tydkseen, kertoo kuka han on. Toimintaryhmassa
useat vammautuneet eivat olleet tydelamassa, ja pohdimmekin, leimaako aivovam-

ma ja tyokyvyttomyys yksiloa. Koemme, ettd leimaantuminen voi muokata aivovam-
mautuneen identiteettia siten, ettd han ei enaa koe olevansa terve ja toimiva yhteis-

kunnan jasen.

Tama opinndytetyd voi auttaa seka toimintaterapeutteja etta muita lukijoita ymmar-
tamaan toiminnallista oikeudenmukaisuutta. Kun toimintaterapeutti tai muu ammat-
tihenkil6 tiedostaa mahdolliset toiminnalliset epaoikeudenmukaisuudet, han voi pa-
remmin tarttua tyossaan ongelmakohtiin, joita aivovammautuneet tai muut asiak-

kaat kohtaavat. Tiedostamisen kautta toimintaterapeutti voi tydskennella mahdollis-
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taen toiminnallisen oikeudenmukaisuuden toteutumista. Lisaksi tulokset ja johtopaa-
tokset perustelevat aivovammautuneille suunnatun toimintaryhman ja yhdistystoi-
minnan hyodyllisyytta ja tarvetta. Haasteena kuitenkin on, kuinka yhdistystoiminta
tavoittaa aivovammautuneet, ja kuka ottaa vastuun toiminnan kehittdmisesta ja to-

teuttamisesta.

Jatkotutkimusaiheena ehdotamme toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian
soveltamista johonkin muuhun asiakasryhmaan. Erityisesti mielenterveysasiakkaat
voivat mielestamme kohdata toiminnallista epdoikeudenmukaisuutta. Toinen jatko-
tutkimusaihe voisi olla aivovammautuneiden kokemat epaoikeudenmukaisuudet

tarkasteltuna lahempana heidan arkeaan ja siina selviytymistaan.
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Liite 1. Aivovammojen jalkitilojen haittaluokitus (Sosiaali- ja terveysmi-

nisterio 1986)

Tilan kuvaus

Haittaluokka

Lievdan aivovamman jalkitila

Vamman primaarioireet viittaavat lievadan aivovammaan ja objektiivi-
set tutkimusloydokset ovat niukkoja tai puuttuvat. Subjektiivisia oirei-
ta, kuten paansarkya, huimausta tai vasyvyytta, esiintyy yleisesti, ja ne
voivat jatkua intensiivisina vuosia.

Keskivaikean aivovamman jalkitila

Vamman primaarioireet viittaavat aivoruhjeeseen ja tutkimus osoittaa
selvaa aivovauriota, joka kuitenkaan ei ole huomattava. Subjektiivisia
oireita voi esiintya kuten lievien vammojen jalkitiloissa, mutta jalkiti-
laan liittyy my06s vaurion paikallisuudesta johtuvia, selvasti todettavia,
kdaytanndssa haittaavia erityishairioita, kuten lievaasteisia pareeseja,
psyko-orgaanisia yleis- tai erityishdirioitd. Satunnaisia epilepsiakohta-
uksia voi esiintya hoidosta huolimatta.

Vaikean aivovamman jalkitila

Vamman primaarioireet viittaavat vaikeaan aivovammaan. Todetaan
huomattavaa paikallista tai yleista aivovauriota. Mentaaliset oireet,
joiden ohessa voi esiintya eriasteisia neurologisia puutosoireita, kuten
pareeseja ja kielellisid hairioita, ovat tuntuvia ja haittaavia. Epilep-
siakohtauksia voi esiintya toistuvasti hoidosta huolimatta.

11-15

Erittdin vaikean aivovamman jalkitila

Mentaaliset psyko-orgaaniset ja persoonallisuuden muutokset ovat
vaikea-asteisia, ja niihin voi liittyd neurologisia puutosoireita, kuten
kielellisia hairidita, huomattavaa hidastuneisuutta, aloitekyvyttomyyt-
ta, arvostelukyvyn heikkoutta tai lyhytjannitteisyytta. Vamman jalkitila
aiheuttaa vaikean psykososiaalisen toimintarajoituksen seka paivittai-
sen avun ja ohjauksen tarpeen. Epilepsiakohtaukset aiheuttavat huo-
mattavan sosiaalisen haitan.

16 - 20

(Palomaki ym. 2006, 445.)
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Liite 2. Toiminnalliset tekijat, toiminnalliset muodot ja toiminnallisen epa-

oikeudenmukaisuuden seuraukset

Taustalla
vaikuttavat
toiminnalliset
tekijat

Yhteiskunnan tyyp-
pi:

Paimentolaisuus
Maatalous
Teollisuus
Jalkiteollisuus
Kapitalismi
Sosialismi

Kansallinen /
Kansainvdlinen poli-
tiikka:
Sota tai rauha
Materialismi
Talouden kasvu
Vakaa ekologia
Monikansallinen
tuki
Yhteiskunnan
kehitys

Kulttuuriset arvot:
Sosiaalinen
oikeudenmukaisuus
Tyomoraali
Individualismi
Uskonnolliset tavat
Sukupuoli

Toiminnallinen
oikeuden-
mukaisuus

tai
epdoikeuden-
mukaisuus
johtaa

Sosiaalisesti
maaritellyt
toiminnalliset
muodot

Mahdollisuudet /
rajoitukset
Esimerkkeja:
Yrityksen
johtaminen
Tydvoiman
jakautuminen
Tyottomyys- /
sosiaalipalvelut
Koulutus
Tyo
Ympariston
hallinta
Terveyspalvelut
Teollisuus
Ty6paikkojen
perustamis-
suunnitelma
Lainsaadanto
Media
Maanviljely /
kalastus
Vanhemmuuden
tukeminen
Ammatit
Leikki / vapaa-aika
Urheilu / fyysinen
kunto
Paivittainen
teknologia
Kuljetus /
kulkeminen

Toiminnallinen
oikeuden-
mukaisuus

tai
epaoikeuden-
mukaisuus
johtaa

Mahdolliset
toiminnallisen
epaoikeudenmukai-
suuden seuraukset

Toiminnallinen
deprivaatio

(eristdytyneisyys /
lilkakansoitus)

Toiminnallinen

vieraantuminen
(merkityksen ja tar-
koituksen kadottami-
nen)

Toiminnallinen
epatasapaino

(tylsyys / loppuun

palaminen)

Sairaus
yksildllinen /
perhekohtainen:
Ahdistuneisuuden
tasot
Alentunut
fyysinen kunto
Depressio
Sy6mishairiot
Vasymys
Immuunijarjestelman
sairaudet
Aineenvaihdunnan
hairiot
Univaikeudet

Sairaus tai ongelma
Perhe/ yhteiskunta /
Kansallinen /
Kansainvidlinen:
Mellakat
Etiikan luhistuminen
Yhteiskunnan
hajoaminen

(Townsend & Wilcock 2004, 251. Suomentanut Colliander & Méannikko)
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Liite 3. Opinndytetyon yhteistyosopimus / Lupa-anomus

/

ds  vvaskan
% AMMATTIKORKEAKOULU

Sosiaali- ja terveysala 12
Opinndytetydryhmé

OPINNAYTETYON YHTEISTYOSOPIMUS / LUPA-ANOMUS

Olemme Jyviskylin ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan opiskelijoita.
Pyydédmme lupaa toteuttaa opinndytetydtimme yhteistssinne.

Opinniytetyon aihe/nimi
Keski-Suomen Aivovammayhdistys ry — toimintaryhmi (nimi muokkautuu viel)

Opinniytetydn tarkoitus ja tavoitteet

Tarkoituksena on kuvata toiminnan tieteen niikdkulmasta Keski-Suomen Aivovammayhdistyksen
ryhmétoimintaa sekd keritd tietoa vammautuneiden jésenten ja heidin omaistensa kokemuksista.
Téti tietoa voi hyodyntdd ryhméin toimintaa kehitettiessa.

Opinniiytetydn arvioitu valmistumisajankohta
Loppukevat 2009
Opinniiytetyon tekijit sitoutuvat

Osallistumme ryhmaékertoihin ja niiden suunnitteluun seké ohjaamiseen. Olemme toiminnassa
mukana joulukuuhun 2008/tammikuuhun 2009 asti.

Cpinndytetydn snunnitelma on hyviksytty
Aiheseminaarissa 3.10.2008.

Ohjaava opettaja
Heli Heittola

Opinndytetydn yhteistydtaho

I Hyviksyn opinniytety6n tekemisen yhteiséssdmme ja sitoudumme
(esim. ohjaamaan opinnsytetyon tekijas, avustamaan materiaalikuluissa)
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Opinndytetyon tekijét velvoitetaan (esim. raportoimaan vhteistyttaholle)

[ En hyviksy opinndytetyon tekemistd vhieisSssémme, miksi

Tarvitaanko muita lupa-anomuksia [ei [ 1 kylld, mitd




n‘;é%g JYVASKYLAN

%7 AMMATTIKORKEAKQULU
Sosiaali- ja terveysala
Opinndytetyoryhmi

Paikka jaaika || /\L 2¢0€

e T LIRSS
o =

YQH }31sty0taho

Paikka jaaika Il /12 | 200K

L é/(// (é/

Opinné: ﬁetyon tekija

Yhteystiedot

44

22

([

A

Ohjaava opettaja |

N
)@UU g
Opinnaytetydn tekija

Heds Collimnder
Yhteystiedot




45

Liite 4. Suostumus kayttaa haastattelun avulla kerattya aineistoa opin-
naytetyossa

Suostumus

Annan luvan kayttaa haastattelun avulla kerattyd materiaalia:
Jyvéaskylan Ammattikorkeakoulun toimintaterapeuttiopiskelijoiden
Heidi Collianderin ja Maiju Mannikén AVY-toimintaryhméasta
tehtadvaan opinnaytetybhon

ryhmatoiminnan kehittdmiseen____

~  Opiskelijoilla on salassapitovelvollisuus ja materiaalia kaytetdan
nimettémana.

Paikka ja aika Allekirjoitus ja nimenselvennys



