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Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli kehittaa laheisten arjessa jaksa-
mista edistavia ohjauskaytanteita keskivaikean tai vaikean aivovamman saaneen potilaan
sairaalasta kotiutumisen jalkeisenad aikana. Toimintaymparistona oli Etela-Karjalan sosiaali-
ja terveyspiiri (Eksote).

Tutkimuksen yhteistydkumppanina oli Aivovammaliiton Lappeenrannan alue. Kehittdmistyd
toteutettiin toimintatutkimuksena ja siina toteutui suunnitteluvaiheen sykli. Aineiston keruu
toteutui kahtena eri yhteiskehittelytilaisuutena aivovamman saaneiden laheisille. Aineisto
analysoitiin kayttamalla aineistolahtdista sisallonanalyysia.

Kehittamistydn tuotoksena oli kuvaus aivovamman saaneiden henkildiden laheisten arjessa
jaksamista tukevista ohjauskaytanteista, seka olemassa olevista etta tarvittavista. Tutkimuk-
sen tuloksien mukaan laheisten arjessa jaksamista tukevia olemassa olevia ohjauskaytan-
teita ovat erityisesti apu ja ohjaus lomakkeiden taytdssa ja asioiden hoidossa, tietopaketti
aivovamman vaikutuksesta vammautuneen toimintakykyyn, neuropsykologin antama ohjaus
seka vertaistuki. Uusina, tarvittavina ohjauskaytanteind arjessa jaksamisen edistamiseksi
nousi tutkimuksen tuloksissa terveydenhuollon asiantuntemuksen parantaminen, laheisten
huomioiminen terveydenhuollon ammattilaisten toimesta, ensitietopaivat seka vertaistuki.
Seka ensitietopaivassa etta vertaistuessa aivovamman saaneen laheiset voivat olla seka
tuen ja tiedon saajia ettd sen antajia. Arjessa jaksamista tukeva ei ohjaus tulosten mukaan
ole valttamatta aina ammattilaisen antamaa, vaan toisen saman kokeneen antama ohjaus ja
vertaistuki koetaan yhta tarkeaksi.

Kehittamistyon hyotyna on ollut I0ytaa keinoja laheisten huomioimiseksi nykyista paremmin,
ja siihen tyossa on I0ydetty kaytannon ratkaisuja. Tyon tuloksia voidaan tulevaisuudessa
hyoédyntada Eksoten aivovamman saaneiden hoitoketjun paivityksessa, ottaen siind huomioon
myos laheiset. Laheiset voidaan myos ottaa mukaan suunnittelemaan ja toteuttamaan aivo-
vamman saaneiden ensitietopaivaa seka kertomaan siella arjestaan aivovamman saaneen
rinnalla. Liséksi tydn pohjalta nousee esiin tarve kehittda laheisten vertaistukea Etela-Karja-
lan alueella.

Avainsanat keskivaikea tai vaikea aivovamma, laheiset, ohjaus
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The aim of this study was to improve the guidance of coping in everyday life for the people
next of kin of patients with moderate or severe traumatic brain injury, after the patient has
been discharged from the hospital. The operational environment of the study was the
South Karelia Social and Health Care District.

Data for this study were gathered within two different meetings, in co-operation with a
local group of the Traumatic Brain Injury Association of Finland. These meetings were at
the same time their monthly meetings. This development project followed an action re-
search method, and the data were collected in these two different co-creation events for
the patients’ families. The gathered data were analyzed by qualitative content analysis
method.

The outcome of this study is a description of guidance for coping in everyday life, both as
regards coping that already exists and that is needed for the people next of kin of patients
with brain injury. The results showed that guidance already exists as regards help and
guidance in filling in forms, information about brain injuries and how they affect daily life,
guidance from the neuropsychology and peer mentoring. Guidance that is needed is im-
proving the knowledge about traumatic brain injuries for personnel in public health care,
taking the people next of kin better into account, group counselling and peer mentoring.
In both group counselling and peer mentoring people, the patient’s next of kin can give
and receive guidance and information. This guidance for coping in everyday life can be
provided either by professionals or peer mentors.

The results lead to the conclusion that there are ways to improve the guidance of people
close to with patients with brain injury. These results can be utilized in the improvement
of traumatic brain injury patient’s care in South Karelia Social and Health Care District.
The people next of kin should be included as part of that care. People next of kin could
also be part of the planning team when planning group counselling. They could be lectur-
ers and tell others what it is like to live with a person with moderate or severe traumatic
brain injury. In addition, the work raises the need to develop peer support for the people
next of kin in South Karelia area.

Keywords moderate or severe traumatic brain injury, next of kin, guid-
ance
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1 Johdanto

Toisen ihmisen auttaminen ja hoivaaminen on meille elamamme ensi hetkista alkava
elinehto. Ihmiset seka auttavat toisiaan ettd toivovat tulevansa tarvittaessa itse aute-
tuiksi, useimmiten huolehtimisen tarpeen heradmiseen riittda syyksi jo se, etta ihmista ei
voi jattda yksin. Perhe ja muut Iahimmat ihmiset tuovat turvaa ja antavat apua tarvitta-
essa. Mutta jos yksi perheestd vammautuu tai sairastuu vakavasti ja han tarvitsee toisten
apua, on tarkeda huomioida myos nuo apua antavat henkilét. (Hiilamo & Hiilamo 2015:
17, 87.)

Suomessa aivovamman eli traumaattisen aivovaurion saa vuosittain arviolta 15 000-20
000 henkilda. Aivovamma maaritelldadn Duodecimin Kaypa hoito -sivustolla ulkoisen voi-
man aiheuttamaksi aivotoiminnan hairidksi tai rakenteelliseksi vaurioksi. (Kaypa hoito -
suositus 2017.) Suurin osa, noin 90 %, aivovammoista on lievia eli nk. aivotarahdyksia.
Naista yleensa kuntoudutaan ongelmitta ja taydellisesti muutaman viikon tai kuukauden
kuluessa. Keskivaikeat aivovammat voivat aiheuttaa pitkaan, jopa pysyvasti toimintaky-
kya alentavia oireita. Vaikeat aivovammat saattavat oireiden laaja-alaisuuden takia tar-
vita monenlaista tukea toimintakykynsa tueksi, vaikka suurin osa heista parjaisi itsenai-

sesti paivittaisissa toiminnoissaan. (Kaypa hoito -suositus 2016.)

Aivovammoista suurin osa (55-82 %) tapahtuu miehille. Useimmin aivovamma syntyy
paahan kohdistuvan ulkoisen voiman aiheuttamana, yli puolet naista syntyy putoamisten
tai kaatumisten seurauksena. (Aivovammaliitto 2019.) Keskivaikeat ja vaikeat aivovam-
mat vaikuttavat seka vammautuneeseen itseensa, etta hanen lahipiiriinsa. Suomessa
arvioidaan olevan noin 100 000 henkila, joilla on aivovammasta johtuvia jalkioireita.
Useat heista eivat tasta syysta pysty itsenaisesti hoitamaan asioitaan nykyisessa palve-
lujarjestelmassa, vaan ovat riippuvaisia joko laheistensa tai palveluverkoston avusta.
(Jokela 2005: 2.)

Sekd aivovamman saaneen ettd hanen |ahipiirinsad arki muuttuu aivovamman myaéta.
Keskivaikeat ja vaikeat aivovammat aiheuttavat usein erilaisia kdytdsoireita, joista lahei-
silla ei valttamatta ole ennakkoon tietoa. He saattavat etsia tietoa internetista ja tukeutua
siihen, mita I6ytavat. Suuri tarve laheisilla on myds keskustella toisten samassa tilan-

teessa olevien kanssa.
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Kirjassa Kuntoutus Kristiina Juntunen kirjoittaa I&heisten tuen olevan tarkeaa ja motivoi-
vaa kuntoutujalle itselleen. Kuitenkin lapsiperheessa toisen vanhemman vammautumi-
nen vaikuttaa perheen rooleihin ja dynamiikkaan. Kuntoutuja voi joutua kyseenalaista-
maan vanhemmuutensa ja siirtya lasten huoltajasta hoidettavan rooliin. (Juntunen 2016:
402-405.)

Aivovamman saaneet vaikuttavat usein paallisin puolin terveiltd. Taman vuoksi heti vam-
mautumisen jalkeen tehty diagnoosi ei valttamatta kerro kuntoutumisen ennustetta. Jos
alkuvaiheen diagnostiikka tehdaan oikein, tulee kuntoutuja huomioiduksi heti hoitopolun
alussa ja han paasee tarvitsemansa kuntoutuksen ja tuen piiriin. (Aivovammaliitto 2020.)
Sen sijaan laheiset jdavat usein tuesta paitsi elleivat sitd osaa itse hakea. Saadessaan
vammasta tietoa he pystyvat helpommin sopeutumaan muuttuneeseen tilanteeseen, ja
siten tukemaan ja ymmartamaan aivovamman saanutta paremmin. Oikea-aikainen tieto
my0Os auttaa laheisia jaksamaan muuttuneessa tilanteessa, missa heidan vastuulleen
jaa arjen askareista huolehtimisen lisdksi myés vammautuneen hoidosta, kuntoutuk-
sesta ja mahdollisesti kotiutumiseen liittyvista asioista huolehtimista. (Leith & Phillips &
Samplez 2004: 1200-1201.)

Tyon tarkoituksena on kehittda Iaheisten arjessa jaksamista edistavia ohjauskaytanteita
keskivaikean tai vaikean aivovamman saaneen potilaan sairaalasta kotiutumisen jalkei-

sena aikana. Tavoitteena on edistaa laheisten jaksamista arjessa.

metropolia.fi WM etropolia



2 Aivovamman saaneen henkilon laheisen arjessa jaksaminen

2.1 Aivovamman vaikutus arjessa jaksamiseen

Sujuva arki tukee terveytta ja henkista hyvinvointia. Toisaalta kun elamassa on kaikki
kunnossa, myds arki sujuu hyvin. (Mielenterveystalo n.d.) Arki on rutiineja, perinteita ja
paivittaisia toimintoja, mutta koska arki vaikuttaa olevan itsestaanselvyys, voi sita olla
vaikea nahda. Taman lisdksi se on jatkuva prosessi. Paivittaiset rutiinit liittyvat 1ahtoihin,
saapumisiin, tapaamisiin ja muutoksiin, jotka tapahtuvat tietyissa paikoissa. Arkeen kuu-
luvia asioita ovat esim. kotityot ja tyo seka matkustaminen. Arki myds vaihtelee esimer-
kiksi vuorokaudenajan ja perheen koon mukaan. (Bé6k & Mykkanen 2019: 412.) Esimer-
kiksi aivovamman vuoksi muuttunut arki ja siind parjaaminen on kuntoutujan, hanen |a-
heistensa ja hoitohenkildkunnan yhteinen oppimisprosessi ja vuorovaikutustapahtuma.
Parhaiten tdma onnistuu moniammatillisen yhteistyén avulla. (Koivuniemi & Simonen
2011: 78-79.)

Keskivaikea tai vaikea traumaattinen aivovamma tuo mukanaan terveyteen, hyvinvointiin
ja turvallisuuteen liittyvid ongelmia, jotka vaikuttavat kykyyn hoitaa paivittaisia toimintoja
itsendisesti. Nama ongelmat johtavat usein laheisilta tarvittavan avun tarpeeseen henki-
I6n kotiutumisen jalkeen. Sairaalassa tapahtuvan kuntoutuksen jalkeenkin monella kes-
kivaikean tai vaikean aivovamman saaneella henkildlla on kotiutuessaan fyysisia tai kog-
nitiivisia, kayttaytymista tai tunteiden hallintaa heikentavia oireita, jotka johtavat pitkaai-
kaiseen vammaisuuteen ja vaihtelevaan avuntarpeeseen. Tutkimusten mukaan aivo-
vamman saaneiden laheiset kertoivat ongelmista myds kotiutumisen jalkeen. Ongelmat
liittyivat tiedon etsintdan terveydenhuoltojarjestelman eri osien valilla, ja johtuivat hei-
kosta valmistautumisesta aivovamman saaneen kotihoitoon ja hanen erilaisten tar-
peidensa hoitamiseen. Lisaksi Iaheiset ilmoittavat vaikeuksista auttaa aivovamman saa-
nutta huolehtimaan itsestaan ja terveydestaan, todennakoisesti siksi, ettd aivovamman
saaneilla on lukuisia haasteita sairaalasta kotiutumisen jalkeen, ja heilta voivat puuttua
tietoisuus omista tarpeistaan ja tilanteestaan. Suurin osa haasteista liittyy kognitiivisiin
hairidihin, tunteiden hallintaan, toiminnanohjaukseen ja turvallisen itsenaisyyden saavut-

tamiseen. (Oyesanyaa & Arulselvama & Thompsona & Norellia & Seel 2019: 1-2.)
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2.2 Aivovamman vaikutus laheisen rooleihin

Ihminen liittyy yhteis66nsa ja yhteiskuntaan rooliensa kautta. Roolit muun muassa maa-
rittavat niitd tehtavia, mitd hanen taytyy hoitaa. Harrastuksissa ja tyopaikalla roolit poik-
keavat kotiymparistdn ja I&heisten kesken olevista rooleista. Ne ovat aina sidoksissa ym-
pariston ja toiminnan kontekstiin. Usein elaman mielekkyyden kokemus liittyy rooleihin
ja mahdollisuuteen osallistua elamaan niiden kautta. (Hautala & Hamalainen & Makela
& Rusi-Pyykonen 2011: 33.)

Traumaattinen aivovamma aiheuttaa nopean muutoksen seka vammautuneen etta ha-
nen laheistensa elamaan. Alkuun tilannetta leimaa epatietoisuus tulevasta, kun vamman
vakavuus ja sen vaikutukset selviavat. Keskivaikean ja vaikean aivovamman aiheutta-
mat muutokset ovat usein pysyvia ja usein muutokset painottuvat juuri kognitioon seka
tunne-elamaan. Perheen sisalla roolit muuttuvat usein, puolisosta saattaa tulla hoidet-
tava tai parisuhde saattaa muuttua ystavyydeksi ja taman vuoksi laheiset ovat kokeneet
menetysta myos kumppanuudessa, vapaa-ajassaan seka sosiaalisessa elamassaan.
(Jumisko & Lexell & Séderberg 2007: 354.) Jos vammautunut on perheen lapsi tai nuori,
koskettaa vammautuminen myds vanhempia. He joutuvat jarjestelemaan lapsensa asi-
oita ja saattavat joutua kdymaan uudelleen eldamassaan |api lapsensa kanssa elaman

perusasioita kuten kévelya ja puhumaan opettelua. (Lindstam 2012: 163.)

Kanadalaisen tutkimuksen mukaan aivovamman saaneiden laheisille tulee useita rooleja
aivovamman saaneen kuntoutujan tukemiseksi. Naita olivat esitaistelija, puolestapuhuja,
"case manager”, valmentaja, henkinen tuki seka paivittdisissa toiminnoissa avustaja.
(Gagnon & Lin & Stergiou-Kita 2016: 436.) Sosiaalitydn Pro gradu -tutkimuksessaan Sa-
lonen (2010) jakoi laheisten roolit kahteen; hoivaajan ja esitaistelijan rooleihin. Naista
I6ytyi samansisaltoisia tehtavia eri rooleille, mitd Gagnon ym. olivat tutkimuksessaan 16y-
taneet. (Salonen 2010: 137-151.) Laheisten kokema avuntarve oli ndissa tutkimuksissa
maaritelty eri roolien kautta. Niiden avulla on kuvattu lIaheisten kokemaa elamanmuu-

tosta, mika vaikuttaa heidan arkeensa.

Gagnon ym. (2016) mukaan monelle laheiselle esitaistelijan rooli oli ensimmainen uu-
sista rooleista lahipiirissa tapahtuneen vammautumisen jalkeen. Sen my6ta han etsii tie-
toa vammasta ja yrittaa valmistautua ja sopeutua tulevaan seka mahdollisesti tuleviin

muutoksiin. (Gagnon ym. 2016: 436.)
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Puolestapuhujan roolissa laheinen pyrkii saamaan mahdollisimman hyvan hoidon ja kun-
toutuksen vammautuneelle I&heiselleen. Tama korostuu erityisen paljon, jos he eivat ole
olleet tyytyvaisia laheisensa saaman hoidon tasoon. (Gagnon ym. 2016: 436.) Salonen
puolestaan kuvaa tata yhtena esitaistelijan roolin tehtavana. Esitaistelija ajaa lahimmai-
sensa oikeuksia, hakee tukia ja hoitaa vammautuneen asioita eri palvelujarjestelmissa.
Han myo6s odottaa saavansa viranomaistahoilta apua ja tukea tehtavaansa. (Salonen
2010: 138.)

Salosen mukaan esitaistelija toimii myés vammautuneen Iaheisensa asioiden hoitajana
ja niiden ajajana, kun vammautunut ei valttamatta itse kykene osallistumaan hoitonsa tai
palveluidensa suunnitteluun tai niiden tarpeen arviointiin. (Salonen 2010: 145.) Gagnon
ym. tutkimuksessa asioiden hoitamisessa laheiselld on "Case manager” -rooli. Siind han
huolehtii logistisista asioista, jarjestelee tapaamisia eri palvelunjarjestajien kanssa ja pi-
taa yhteytta eri terveydenhuollon asiantuntijoiden kanssa. Tama rooli tdydentaa tutkijan
roolia ja on osin paallekkainen puolestapuhujan roolin kanssa. Samoin se on osin riippu-

vainen niiden saamasta tiedosta. (Gagnon ym. 2016: 436.)

Gagnonin ym. tutkimuksen rooleista valmentaja huolehtii siita, etta terapeuttien ohjaamat
ja antamat harjoitukset tulevat tehdyiksi myds varsinaisten terapia-aikojen ulkopuolella.
Valmentaja kannustaa vammautunutta ja harjoituttaa hanta tietokoneohjelmilla tai pelaa-
malla hanen kanssaan korttia terapeuttien ohjeiden mukaan tavoitteenaan psyykkisen,
fyysisen ja kognitiivisen toimintakyvyn mahdollisimman hyva ja nopea kuntoutuminen.
Lisaksi moni aivovamman saanut tarvitsee avustusta selviytyakseen paivittaisissa toi-
minnoissa kuten peseytymisessa, pukeutumisessa seka ruuanlaitossa, mista valmentaja
myds huolehtii. (Gagnon ym. 2016: 436—437.) Salosen tutkimuksessa nama ovat hoi-
vaajan roolin tehtavia. Hoivaajan tehtdavana on huolehtia arjesta ja sen sujuvuudesta
(Salonen 2010: 137).

Henkisen tukijan roolissa laheinen kuuntelee, kannustaa ja motivoi. Han pyrkii helpotta-
maan vammautuneen henkista hataa seka auttaa taté orientoitumaan tulevaisuuteen.
(Gagnon ym. 2016: 436.) Usein perheet tarvitsevat ohjausta pystyakseen ja jaksaakseen
tukea kuntoutujaa, pystyakseen yllapitdmaan tai palauttamaan roolinsa seka toimimaan
arjessa (Juntunen 2016: 404).
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3 Ammattilaisten ohjauskaytanteet aivovamman saaneiden henkiléiden ldheis-
ten kanssa

Ohjauksella tarkoitetaan niitd kaytanteita, joissa on tavoitteena auttaa asiakasta toteut-
tamaan itsedan elamassaan (Lahikainen 2000: 258). Ohjaus on kasitteenad monikerrok-
sinen ja moniulotteinen, eika sille ole terveydenhuollossa vain yhta maaritelmaa. Se voi-
daan my6s ymmartaa eri tavoin; neuvonnaksi, opetukseksi tai tiedon antamiseksi. Oh-
jauksella on myds monia ilmenemismuotoja riippuen siitd, mitd ohjauksessa korostetaan.
Ohjauksen erilaisia maarittelyja yhdistaa se, ettd ohjaukselliset tilanteet perustuvat aina

ohjaajan ja ohjattavan valiseen vuorovaikutukseen. (Vanska 2012:14.)

Jumisko & Lexell & Séderberg (2007) tutkimuksen mukaan laheiset olivat kokeneet am-
mattilaisilta saamansa avun auttavan ndkemaan tilanne selkedmpana ja tuovan siten
apua arkeen. Osa laheisista oli hakenut apua ammattilaisilta, kuten kirkosta tai psykiat-
rilta, osalla ei ollut riittdvasti voimia ottaa viranomaisiin yhteytta. Erityisesti he olivat ko-
keneet vaikeana, jos aivovamman saanutta ei kohdeltu asiallisesti vaan esim. vahatel-
len. Talldin he kokivat olevansa vammautuneen puolestapuhujia sen sijaan, etta olisivat
itse saaneet apua. Ammattilaisilta saatu avoin ja arvostava kohtelu seka aivovamman
saaneelle etta laheiselle toi laheisille turvaa ja lisda voimia. (Jumisko & Lexell & Soder-
berg 2007: 360.)

Aivovamman saaneen ldheiset tarvitsevat akuuttivaiheen jalkeen neuvoja ja tukea valt-
taakseen loppuunpalamisen ja jaksaakseen toimia aivovamman saaneen apuna. He tar-
vitsevat myos opastusta pystyakseen loytamaan sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestel-
masta tarvitsemansa avun. (Gagnon & Lin & Stergiou-Kita 2016: 433.) Perhe saattaa
joutua taloudellisten ongelmien eteen, jos aivovamman saanut on aiemmin ollut perheen
paaasiallinen elattaja (Lindstam 2012: 163). Oikea-aikainen ja oikea tieto terveydenhuol-
lon palveluista, tarvittavista hoidoista ja laakityksista auttaa laheisia ja sdastaa voimava-
roja muuhun eldmaan. Helposti saatavat, pitkalle suunnitellut seka ian ja toimintakyvyn
mukaiset palvelut mahdollistavat kuntoutujan itsenaisen toiminnan mahdollisimman pit-
kaan. (Wikstrém 2012: 35.)

metropolia.fi WM etropolia



4 Toimintaymparisto

Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri on perustettu vuonna 2010. Se tuottaa sosiaali- ja
terveyspalvelut Etela-Karjalan maakunnan alueella. Asukkaita alueella on noin 130 000

ja kuntayhtymaan kuuluu yhdeksan kuntaa. (Eksote n.d.)

Eksoten alueella saa vuosittain keskivaikean tai vaikean aivovamman noin 100 henkilda.
Paivystykseen on vuonna 2019 tullut 87 ja vuonna 2018 99 traumaattisen keskivaikean
tai vaikean aivovamman saanutta henkil6d (diagnoosinumerot S06.2, S06.3, S06.4,
S06.5, S06.6, S06.7, S06,8 ja S06.9). Naistd kumpanakin vuonna suurin yksittdinen
diagnoosiryhma on S06.5 eli traumaattinen subduraalinen aivoverenvuoto. Vuonna 2018
naita oli kaikista keskivaikean tai vaikean aivovamman saaneista 75 henkil6a ja vuonna
2019 63 henkilda. (Eksote raportointitimi 2019.) Etela-Karjalan keskussairaalassa aivo-
vammat kuuluvat sairaalahoidon aikana traumaattisen taustansa vuoksi ortopedian vas-
tuulle. Suurella osalla keskivaikeista ja vaikeista aivovammaisista hoitovastuu siirtyy ko-
tiutumisen yhteydessa neurologialle, lopuilla hoitovastuu siirtyy perusterveydenhuoltoon.
Vuosittain uusia keskivaikeita ja vaikeita aivovammoja Eksoten alueella tulee hieman
alle 100, mutta kumuloituvana lukuna maara nousee huomattavasti (Eksote raportointi-
tiimi 2019.)

Alueellinen aivovamman saaneiden hoitoketju Aikuisten traumaattiset aivovammat (15-
vuotiaat ja sitd vanhemmat) on uusittu vuonna 2014, ja sita on paivitetty viimeksi vuonna
2018. Moniammatillisessa tydryhmassa tydstettyyn hoitoketjuun on kirjattu yhteisesti so-
vitut suositellut kaytannoét. Hoitoketjun perustana on nayttéén perustuva ladketiede seka
Kaypa hoito -suositukset. (Eksote n.d.) Laheisten huomioimisen ja tukemisen suhteen
toimintakaytantd on sopimatta, ja tasta kaytantéja on varmasti olemassa yhtéd monta kuin
on tydntekijoitakin. Laheisten tukeminen auttaa heidan arkeaan, seka ohjaa onnistues-

saan heidat oikea-aikaisesti oikeiden palvelujen pariin.

Akuuttivaiheen sairaalahoidon seka osastomuotoisen kuntoutuksen aikana laheisten oh-
jauksesta huolehtii paddasiassa sairaalan henkildkunta; |&dkarit, hoitajat seka terapeutit.
Jo alkuvaiheessa keskivaikean ja vaikean aivovamman saaneiden hoito- ja kuntoutus-
henkilostoon liittyy aivovammaisten kuntoutusohjaaja, joka tapaa keskivaikean tai vai-
kean aivovamman saaneen seka hanen laheisensa jo osastolla. Hdn mm. avustaa asi-

oiden selvittelyssa ja erilaisten hakemusten tayttamisessa ja kuuntelee vaikeissa tilan-
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teissa. Lisaksi han toimii kumppanina yhteisneuvotteluissa sekd antaa tietoa eri tukimuo-
doista ja palveluista, sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseista seka vertaistuesta
ja potilasjarjestoista. (Eksote n.d.) Lievan aivovamman saaneisiin ottaa yhteyttd neuro-

loginen asiantuntijasairaanhoitaja.
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5 Tyon tavoite, tarkoitus, tasmennetyt tehtavat ja tuotos

Tyon tarkoituksena oli kehittaa laheisten arjessa jaksamista edistavia ohjauskaytanteita
keskivaikean tai vaikean aivovamman saaneen potilaan sairaalasta kotiutumisen jalkei-

send aikana. Tavoitteena oli edistaa laheisten jaksamista arjessa.

Tyon kehittdmistehtavana olivat:

1. a) Mita ovat ohjauskaytanteet, jotka ovat edisténeet lIaheisten arjessa jaksamista I1a-
heisten nakdkulmasta
b) Mita uusia ohjauskaytanteita tarvitaan laheisten arjessa jaksamisen edistamiseksi

laheisten nakokulmasta

Tyon tuotoksena oli kuvaus ydintekijoista laheisten arjessa jaksamista edistavissa oh-

jauskaytanteissa.
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6 Menetelmalliset ratkaisut

6.1 Kehittdmistyon aikataulu

Eksote on myontanyt tutkimukselle eettisen tydryhman puoltavan lausunnon 20.5.2020,
ja Tyé- ja toimintakyvyn osaamiskeskuksen palvelupaallikkdé myoénsi tutkimukselle tutki-
musluvan 3.6.2020. Koronaepidemia siirsi tiedonkeruun syksyyn 2020, mutta 9.9.2020
saatiin jarjestettyd ensimmainen tiedonkeruu- ja yhteiskehittelytilaisuus Aivovammaliiton
kuukausittaisen aluetapaamisen yhteydessa. Ensimmaisen tiedonkeruun aineisto jai ar-
vioitua pienemmaksi, joten sita taydennettiin toisella tiedonkeruutilaisuudella 2.12.2020.
Tutkimusluvan mydntanyt palvelupaallikké teki muutoksen tutkimuslupaan toisen tiedon-

keruutilaisuuden osalta 2.12.2020. Kehittdmistydn aikataulu on kuvattu taulukossa 1.
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Taulukko 1. Kehittdmistyon aikataulu

Aika Toteutus ja osallistujat
Syksy 2019 Kehittamistyon ideointia, aihe- ja tarveanalyysit
Tammikuu 2020 Tutkimussuunnitelman tydstaminen

Helmikuu - huhtikuu 2020 Teoreettisen viitekehyksen tadydentaminen

Huhtikuu - toukokuu 2020 Tutkimussuunnitelman viimeistely, Eksoten eettisen
tyéryhman lausunnon seka tutkimusluvan hakemi-
nen. Aineiston keruun suunnittelu.

Syyskuu 2020 Ensimmainen tiedonkeruutilaisuus aivovamman
saaneiden henkildiden laheisille

Syyskuu - lokakuu 2020 Aineiston analyysi

Joulukuu 2020 Toinen tiedonkeruutilaisuus aivovamman saaneiden
henkildiden laheisille

Joulukuu 2020 — maaliskuu Aineistojen analyysi ja raportin kirjoittaminen

2021
Huhtikuu 2021 Kehittamistyon palautus
Toukokuu 2021 Kehittamistyon julkistus
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6.2 Toimintatutkimuksellinen lahestymistapa ja tiedon intressi

Tassa tydssa tutkimuksellinen 1ahestymistapa oli toimintatutkimus, koska tydssa kehitet-
tiin toimintaa yhteistoiminnallisesti kohderyhmalta keratyn tiedon perusteella. Toiminta-
tutkimuksessa yhdistyy tutkittu teoriatieto kaytannon kehittamistyohon, ja yleensa se
kohdistuu ihmisiin, vaikka tutkimuksen kohteina voivat olla myds toiminnot ja prosessit.
(Kananen 2014: 20-27.) Toimintatutkimuksella pyritdan samalla my6s voimaannutta-
maan tutkimukseen osallistuvia henkilditd luomalla heille uskoa omiin kykyihinsa seka
mahdollisuuksiinsa (Heikkinen 2010: 20).

Toimintatutkimus etenee sykleittain ja siina toimintaa pyritaan kehittamaan ajattelemalla
tutkittavaa asiaa uudesta nakokulmasta (Heikkinen 2015: 211). Sykli Iahtee liikkeelle ole-
massa olevan tiedon keruusta ja sen analysoinnista seka tavoitteiden asettamisesta.
Syklien aikana toimintaa kehitetdan ja muutetaan tyéta havaintojen ja kokemusten pe-
rusteella, tavoitteiden suuntaisesti. (Salonen & Eloranta & Hautala & Kinos 2017: 40—
42.) Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa toteutui suunnittelusyklin aineiston ke-
ruun ja analyysin seka naitd hyddyntavan kehittamisen vaiheet. Toimintatutkimuksen
prosessissa on ominaista tiedon ja ymmarryksen kumuloituminen prosessin edetessa.

(Kananen 2008: 83.) Kehittdmistydn sykli on kuvattu taulukossa 2.
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Taulukko 2. Kaavio tutkimuksellisen kehittdmistydn etenemisesta

Kehittamistehtava

Kehittamistehtava
1a) Mita ovat oh-
jauskaytanteet,
jotka ovat edista-
neet laheisten ar-
jessa jaksamista l1a-
heisten nakokul-
masta

Kehittamistehtava
1b) Mita uusia oh-
jauskaytanteita tar-
vitaan laheisten ar-
jessa jaksamisen
edistamiseksi la-
heisten nakokul-
masta

Kehittamistehtava
1a) Mita ovat oh-
jauskaytanteet,
jotka ovat edista-
neet laheisten ar-
jessa jaksamista la-
heisten nakokul-
masta

Kehittamistehtava
1b) Mita uusia oh-
jauskaytanteita tar-
vitaan laheisten ar-
jessa jaksamisen
edistamiseksi la-
heisten nakokul-
masta

Tuotos: Kehittamis-
tehtavien reflektion
pohjalta laadittu ku-
vaus ydintekijoista
l&heisten arjessa
jaksamista edista-
vissa ohjauskaytan-
teissa

Osallistujat

Aivovamman saa-
neiden henkildiden

laheiset

Aivovamman saa-
neiden henkildiden

laheiset

Aivovamman saa-
neiden henkildiden

laheiset

Aivovammarn saa-

neiden he
laheiset

il6ide

Aineiston keruu ja
analyysi

Yhteiskehittely
Learning cafe

— aineistolahtdinen
sisalldnanalyysi

Yhteiskehittely
Learning cafe

— aineistolahtoinen
sisallonanalyysi

Yhteiskehittely Tu-

leyaisuuden is-

elu

— aineistofahtdinen
sisalldnanalyysi

Yhteiskehittely Tu-
levaisuyden muis-
telu
—aineistolahtdinen
isalldnanalyysi

13

Tulos

Tietoa mita ovat oh-
jauskaytanteet,
jotka ovat auttaneet
l&heisia jaksamaan
arjessa

Tietoa mité ohjaus-
kaytanteita tarvi-
taan laheisten ar-
jessa jaksamiseksi

Tietoa mita ovat oh-
jauskaytanteet,
jotka ovat auttaneet
I&heisia jaksamaan
arjessa

Tietoa mita ohjaus-
kaytanteita tarvi-
taan laheisten ar-
jessa jaksamiseksi
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Toimintatutkimus eroaa muista tutkimusmenetelmistd myos siten, etta tutkija on mukana
tutkimuksessa eika tarkastele asiaa sen ulkopuolelta (Kananen 2014: 28-29). Tassa tut-
kimuksellisessa kehittamistydssa tutkija oli vaikuttamassa tutkimuksen etenemiseen teh-
den aloitteita, pitden ylla keskustelua, esittden kysymyksia, tarkentaen asioita seka pyr-
kien nadin vaikuttamaan kohdeyhteis66nsa. Toimintatutkimuksessa tutkija saa ja hanen
kuuluu olla toimiva subjekti. Tuloksissa on kuitenkin samalla huomioitava, ettei tutkimuk-

sen tulos ole objektiivinen tutkijan suhteen. (Heikkinen 2015: 214.)

Toimintatutkimukseen osallistuvien tiedontuottajien odotetaan olevan aktiivisia, jotta ryh-
masta saadaan tarvittavaa tietoa. Taman vuoksi myods tutkijan taytyy olla aktiivinen ja
kannustava, tasta voi rippua koko prosessin onnistuminen. (Kananen 2014: 67—71.) Asi-
antuntijoina saadun ohjauksen suhteen ovat aivovamman saaneiden henkildiden lahei-

set ja tdman vuoksi he toimivat tiedontuottajina tutkimuksessa.

Tassa tydssa tiedon intressi oli eniten emansipatorinen. Siina on tarkoituksena vaikuttaa
ihmisten ymmarrykseen asiasta seka siten luoda uutta ajattelua. (Heikkinen 2015: 204—
217.) Emansipatorinen tutkimus edistaa eri toimi- ja ammattialojen toiminta- ja ajattelu-
tapoja. Tybelamassa tdma tuottaa uusia nakdkulmia, ideoita seka auttaa katsomaan asi-
oita uudella tavalla. Tassa ensisijainen tavoite on tyopaikan kaytannén hyoty. (Vilkka
2007: 34-35.)

6.3 Tiedontuottajien valinta

Tutkimukselliseen kehittamistydhon valittiin tiedontuottajiksi taysi-ikaisia, keskivaikean
tai vaikean aivovamman saaneen henkilén I&heisia, jotka asuvat samassa taloudessa
aivovamman saaneen kanssa, tai jotka muuten huolehtivat aivovamman saaneen hen-
kildn arjesta. Tassa tutkimuksessa aivovamman saaneen henkilén l&heinen voi olla puo-
liso, avopuoliso, vanhempi, lapsi tai sisarus, eikd hanen sukupuolellaan ei ollut merki-
tysta. Aivovamman saaneen vammautumisen ajankohdalla ei ole merkitysta tutkimuksen
kannalta muuten, kuin ettd aivovamman saanut on jo kotiutunut vammautumisensa jal-

keen.

Kutsu yhteiskehittelytilaisuuteen seka saate- ja suostumuskirjeet (liitteet 1 ja 2) valitettiin
Aivovammaliiton sahkopostilistalle liton yhdyshenkilon valityksella, tapahtumakutsun

mukana. Lisaksi Eksoten aivovammaisten kuntoutusohjaaja valitti tietoa tutkimuksesta
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laheisille, keiden kanssa han tydskentelee. Ollessaan yhteydessa laheisiin han kysyi sa-
malla heidan kiinnostustaan osallistua tutkimukseen ja tiedotti heita tutkimuksesta. Han

oli my6s kutsuttuna mukana tapaamisissa seka tyénsa puolesta etta kaytannén apuna.

Yhteiskehittelytilaisuudessa oli viela jaossa suostumuslomakkeita seka tietosuojalomak-
keita, ja suostumuslomakkeen pystyi allekirjoittamaan tilaisuudessa. Suostumuslomak-
keet allekirjoitettiin kahtena kappaleena, joista toinen jai tutkimukseen osallistujalle ja
toinen tutkijalle. Kaikki tutkimukseen tiedontuottajina osallistuneet olivat vapaaehtoisia,
eika heille maksettu osallistumisesta korvausta. Aivovammayhdistys oli jarjestanyt tilai-

suuksiin kahvitarjoilun seka pienta syotavaa.

6.4 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineistonkeruu jarjestettiin kahdessa yhteiskehittelytilaisuudessa. Naista
molemmat jarjestettiin Aivovammaliiton Lappeenrannan alueen kuukausittaisen tapaa-
misen yhteydessa. Nimestaan huolimatta Lappeenrannan aivovammaisten ryhma kattaa
maantieteellisesti koko Etela-Karjalan alueen. Talla hetkellda yhdistyksen tapaamiset jar-
jestetaan Eksoten psykososiaalisen kuntoutuksen toimintakeskus Veturin tiloissa, missa
on useampia pienempia tiloja kaytettdvissa. Ensimmainen aineistonkeruu toteutettiin
suuressa oleskelutilassa, missd myds aivovamman saaneet olivat yhta aikaa. Toinen
aineistonkeruu toteutettiin toimintaterapian harjoituskeittion suuren ruokapdydan aa-
ressa ja tama oli ensimmainen tapaaminen, missa laheiset olivat tapaamisen aikana eri
huoneessa, mita aivovamman saaneet. Aivovamman saaneet olivat oleskelutilassa kul-
man takana, joten kaikki olivat kuitenkin 1ahella, nakyvilla ja kaytdnndssa kuuloetaisyy-
della toisistaan. Kumpaankin tapaamisen ja samalla yhteiskehittelytilaisuuteen osallistui

kolme aivovamman saaneen laheista.

Molempiin kehittamistehtaviin aineisto kerattiin yhteiskehittelynd ryhmakeskustelussa.
Ensimmaisessa tilaisuudessa hyddynnettiin learning cafe -menetelmaa ja toisessa tule-
vaisuuden muistelua. Ryhmakeskustelu poikkeaa ryhmahaastattelusta sen vuorovaiku-
tuksen luonteen seka vetadjan roolin osilta. Ryhmakeskustelussa joukko ihmisia keskus-
telee tietysta, ennalta sovitusta, aiheesta vapaamuotoisesti. Samalla ryhmakeskuste-
lussa sen vetaja kannustaa ryhmalaisia keskindiseen keskusteluun ja vuorovaikutuk-
seen, kun ryhmahaastattelussa keskustelu etenee haastattelijan ja yksittaisen vastaajan

vuorovaikutuksen kautta. Keskustelun virittgjind voivat toimia erilaiset kysymykset tai
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vuorovaikutukseen voidaan kannustaa vaikka erilaisen virikemateriaalin avulla. Vuoro-
vaikutuksessa syntyva keskustelu tuottaa ryhmakeskustelussa ominaista aineistoa. (Val-
tonen: 2005.)

Ensimmaisessa tilaisuudessa oli menetelmana Learning cafe. Tata yhteiskehittelymene-
telma kaytetaan ideointiin ja keskusteluun seka tiedon luomiseen ja siirtdmiseen. (Inno-
kyla n.d.) Learning cafessa tilaan jarjestetdan yhta monta pdytaa, kuin on kasiteltavia
aiheita, ja jokaisella pdydalla on oma teemansa. Pdydille varataan paperia, iso arkki seka
esim. Post It-lappuja ja lisdksi kynia. Isolle paperiarkille kirjoitetaan pdydan teema. Osal-
listujille kerrotaan tydskentelyn eteneminen seka esitellaan kasiteltava teema ja tavoite.
Taman jalkeen poytiin valitaan puheenjohtajat ja loput osallistujat jaetaan tasaisesti poy-
tiin. (Haukijarvi & Kangas & Knuutila & Leino-Richert & Teirasvuo 2014: 37—40.) Learning
cafessa suositeltava ryhmakoko on yli 12 henkea (Noponen 2017). Péydan puheenjoh-
taja kertoo pdydan teeman, osallistuu ideointiin seka kokoaa ajatuksia paperille. Ennalta
sovitun ajan (esim. 15min.) kuluttua pdytien muut osallistujat puheenjohtajaa lukuun ot-
tamatta siirtyvat seuraavaan poéytaan, seuraavan aiheen luo. Puheenjohtaja esittelee uu-
delle ryhmalle edellisten ryhmien ajatukset ja uusi ryhma jatkaa tydsta tasta. Nain jatke-
taan, kunnes kaikki poydat on kierretty Iapi. Tdman jalkeen kokoonnutaan yhteiseen lop-
pukeskusteluun, missa esitelldan eri pdydissa tehdyt tydt kaikille seka keskustellaan
niista yhdessa. (Haukijarvi & Kangas & Knuutila & Leino-Richert & Teirasvuo 2014: 37—
40.) Learning cafe -menetelmalla saadaan materiaalia seka poydissa papereille kirjoite-

tuista ajatuksista ja muistiinpanoista etta loppukeskustelusta.

Yhteiskehittelytilaisuudessa learning cafen pdytien teemat olivat tutkimuksen (Gagnon &
Lin & Stergiou-Kita 2016: 436) perusteella nimettyja aivovamman saaneiden henkildiden
l&heisten uusia rooleja: puolestapuhuja, esitaistelija, "Case manager”, valmentaja, hoi-

vaaja, henkinen tukija seka joku muu. Roolien tarkemmat maaritelmat ovat liitteessa 3.
Kaikissa poydissa keskusteluissa olivat samat kysymykset:

Missa ja miten tdma rooli nakyy arjessasi?

Millaista ohjausta olet tahan rooliin ja sen tehtaviin saanut tai millaista ohjausta olisit

kaivannut? Milloin (esim. heti kotiutumisen jalkeen tai vasta myéhemmin)?

Toisessa aineistonkeruussa kaytettiin menetelmana tulevaisuuden muistelua. Menetel-

malla pyritddn saamaan osallistuja katsomaan tulevaisuuteen ja ndkemaan asioita,
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mitka ovat jo nyt olemassa. Samalla se auttaa osallistujia jasentdmaan tulevaisuuttaan
ja sitd koskevia toiveita ja huolia. Jokainen osallistuja katsoo aihetta omasta nakokul-
mastaan, joten myos tulevaisuuden ajatukset poikkeavat toisistaan ja nain saadaan mo-
nipuolisempi kuva eri vaihtoehdoista. (Eriksson & Arnkil & Rautava 2006: 36—40.)

Tassa tilaisuudessa jokaiselle osallistujalle annettiin muistilappuja, mille he kirjoittivat
ajatuksiaan. Kaikki saivat mietittaviksi samat kysymykset, mitka pohjustivat ryhmakes-
kustelua: Kolme vuotta on kulunut tasta hetkesta, elamme vuotta 2023 ja aivovamman
saaneiden henkildiden laheisten ohjaus ja tukeminen on todella hyvaa uuden aivovam-

man saaneen henkilon laheisen nakokulmasta.

1) mita on tapahtunut?

2) mitka asiat ovat nyt hyvin?

Naiden pohjalta tilaisuudessa keskusteltiin aivovamman saaneiden henkildiden laheis-

ten jaksamista tukevista ohjauskaytanteista, seka olemassa olevista etta tarvittavista.

6.5 Aineiston analysointi

Aivovamman saaneiden henkildiden laheisten ryhman ensimmaisen aineistonkeruutilai-
suuden loppukeskustelu seka koko toisen tilaisuuden keskustelu tallennettiin tietoko-

neelle videoksi ja ndin saatu aineisto litteroitiin.

Ensimmaisen aineistonkeruutilaisuudesta kertyi tallennettua loppukeskustelua 45 mi-
nuuttia 10 sekuntia. Litteroidusta videosta kertyi 12 sivua tekstia fontilla Arial, fonttikoko
11 ja rivivali 1,5. Jokainen puheenvuoro kirjattiin alkavaksi omalta riviltdan, jolloin eri pu-

hujien puheenvuorot erottuivat toisistaan.

Toisen tiedonkeruutilaisuuden tallennettua keskustelua oli 1 tunti 51 minuuttia. Litte-
roidusta videosta kertyi 22 sivua tekstia fontilla Arial, fonttikoko 11 jarivivali 1,5. Jokainen
puheenvuoro kirjoitettiin tassakin alkavaksi omalta riviltdan, jolloin eri puhujien puheen-

vuorot erottuivat toisistaan.
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Yhteiskehittelyistd saadut materiaalit analysoitiin kayttaen aineistolahtdista sisallonana-
lyysia. Aineistolahtbisessa sisallénanalyysissa materiaali luokitellaan sisallén analyysin
menetelmaa kayttden aiheittain suurempiin luokkiin (Kananen 2014: 111-113). Loppu-
keskustelun aineiston litteroinnin jalkeen aineisto pelkistettiin, siita jatettiin pois taytesa-
nat sekad epdaoleellinen tieto. Pelkistetyistd ilmauksista muodostettiin samoja asioita
sisaltavia alaluokkia analyysikysymysten avulla. Taman jalkeen alaluokat yhdisteltiin
edelleen ylaluokiksi. Nama luokat muodostivat tutkimuksen aineiston. (Tuomi & Sarajarvi
2009: 95-98, 108-113.) Analyysikysymykset olivat: Mitd ovat ohjauskaytanteet, jotka
ovat edistaneet laheisten arjessa jaksamista laheisten nakékulmasta ja Mitd uusia oh-
jauskaytanteita tarvitaan laheisten arjessa jaksamisen edistamiseksi laheisten nakokul-
masta? Taulukossa 3 on esimerkki sisalldnanalyysista. Analyysikysymyksena oli Mita

ovat ohjauskaytanteet, jotka ovat auttaneet laheisia jaksamaan arjessa?

Taulukko 3. Esimerkki sisallénanalyysista. Analyysikysymyksena oli Mita ovat ohjauskaytanteet,
jotka ovat auttaneet laheisia jaksamaan arjessa.

Alkuperainen Pelkistetty ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

ilmaisu

mut osalla vaan paperitydét eivat voi paperitydt on tehtdva Apu ja ohjaus lomak-
menee hirveen odottaa, ne on teh- ajallaan keiden taytossa ja asi-

kauan, ennen kun tava halusi tai ei oiden hoidossa
tapahtuu ja sit just
taa kaikki paperin-
pyoritys, ei se voi
oottaa, ne on vaan
tehtava, huvitti

keta tai ei.

téd on valilla se,
ettd on tai ei niinku
tuista ja kaikkee ja
tuista ja niihin pi-
tais varmaan pa-
lata niihin jonkun
ajan kuluttua. Et
tuntuu et joku sa-
nois, et tee tuo,
tuo ja tuo. Viela te-
kis kun joku sa-
nois! Tai kysyis, et
onks hoidettu taa,
onks tuo, onks tuo
kylla, yleensa kai-
killa on se mappi
tai toinen riippuen
mita. ..

kasoja, epamaa-
raisia kasoja,
mistd kukaan ei
saa selvaa!

tuissa ja muissa asi-
oissa voisi olla joku
mihin palata. Joku,
joka sanoisi, etta tee
tama ja tuo ja tuo.
Viela tekisi, kun joku
sanoisi mitd tehda.
Tai kysyisi, onko tuo
tai tuo hoidettu

useimmalla on mappi
papereita varten

papereita on eri pai-
koista ja niita on pal-
jon

ohjausta asioiden hoi-
dossa,

joku, joka muistuttaisi
siitd mitd pitaa hoitaa
ja milloin

paperiasioita ja pape-
reita on paljon
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7 Tulokset

7.1 Ohjauskaytanteet, jotka ovat edistaneet laheisten arjessa jaksamista

Apu ja ohjaus lomakkeiden taytdssa ja asioiden hoidossa

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tuloksissa tarkeana ohjauksen muotona nousi
esiin ammattilaisten antama apu ja ohjaus erilaisten lomakkeiden taytdssa seka etui-
suuksien anomisessa. Lomakkeiden taytto ja erilaisten etuisuuksien hakeminen koettiin
hyvin suurena ja monitahoisena asiana, missa tarvitaan monenlaista ohjausta seka
apua. Keskivaikean tai vaikean aivovamman saanut ei itse pysty hoitamaan virallisia asi-
oitaan, minka vuoksi etenkin ns. paperiasioiden hoito jaa laheisen vastuulle. Moni l&hei-
nen ei tieda, mita kaikkia anomuksia hanen taytyy tayttaa esim. erilaisia etuuksia varten
tai minkalaisiin etuuksiin vammautuneella on oikeus. Taman vuoksi laheiset toivoivat,
etta olisi joku tietty taho, joka ohjaisi heitd kertomalla mita lomakkeita taytyy milloinkin
tayttaa ja mita liitteita niihin taytyy laittaa. Erityisesti kuntoutusohjaajan tyé nousi tulok-
sissa esiin tarkeana, hanen auttaessaan seka tiedon etsinnassa etta asioiden selvitta-

misessa.

Tietopaketti aivovamman vaikutuksista vammautuneen toimintakykyyn

Tiiviisti ammattilaisten antamaan apuun ja ohjaukseen liittyen tuloksissa toivottiin tieto-
pakettia seka yleensa tietoa aivovamman vaikutuksista vammautuneen toimintakykyyn
ja sen myota arkeen. Tietopakettia 1aheisille toivottiin jo sairaalassa tai kuntoutumisen
alkuvaiheessa. Aivovammaliiton julkaisemat oppaat koettiin tiedoiltaan riittavina, mutta
samalla sopivan tiiviind. Lisdyksena niihin toivottiin yhteystietoja paikallisia tahoille, mihin
tarvittaessa voi ottaa yhteytta. Alkuvaiheessa annettavan tietopaketin ei ole syyta olla
kovin laaja. Tata toivottiin ensisijaisesti kirjallisena, jotta siihen voi tarpeen tullen palata
uudelleen. Kun perheenjasen on vammautunut vakavasti, eivat hanen laheisensa ky-

kene silla hetkella ottamaan vastaan kovin paljoa tietoa, mika jaisi muistiin.

Vertaistuki

Yhtena tarkeimmista tuen muodoista nousi esiin vertaistuki. Tutkimuksen tuloksissa oltiin
yksimielisia siita, etta ainoastaan toinen saman kokenut voi tietda milta laheisesta tuntuu,

ja millaista tukea aivovamman saaneen laheinen tarvitsee. Ulkopuolisille, vaikka he oli-
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sivat perheenjasenia, jotka eivat ela aivovamman saaneen kanssa arkea, on vaikea ku-
vailla aivovamman oireita ja sitd millaista laheisen arki aivovamman jalkeen on. Vain
toinen saman kokenut tietda ja ymmartaa taman. Ammattilaiset katsovat asiaa ammatti-
koulutuksensa ja tydkokemuksensa nakokulmasta. Vertaistuessa ohjaus ei tule ammat-
tilaisilta vaan saman kokeneilta, ja tdssa laheiset itse vaihtuvat tuen vastaanottajista tuen

antajiksi.

Neuropsykologin antama ohjaus

Tuloksissa esimerkkina hyvasta ohjauskaytanteesta laheisen jaksamisen tukena nousi
myds neuropsykologin ohjauskaynnit. Aivovamman saaneen saadessa itse neuropsyko-
logista kuntoutusta ovat laheiset pystyneet samalla hyédyntamaan mahdollisuuden oh-
jauskaynteihin. Noilla kdynneilla oli kayty lapi laheisten omaa jaksamista seka etsitty kei-

noja arjen helpottumiseksi aivovamman saaneen rinnalla.

Ohjauskaytanteet, jotka ovat edistaneet Iaheisten arjessa jaksamista laheisten nakokul-

masta on koottu kuvioon 1.

Apu ja ohjaus
lomakkeiden
taytossa ja
asioiden
hoidossa

Tietopaketti
aivovamman
vaikutuksista

vammautuneen
toimintakykyyn

Neuropsykologin Vertaistuki

antama ohjaus

Kuvio 1. Mita ovat ohjauskaytanteet, jotka ovat edistaneet laheisten arjessa jaksamista laheisten

nakokulmasta
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7.2 Uusia ohjauskaytanteita, mita tarvitaan laheisten arjessa jaksamisen edista-
miseksi laheisten nakokulmasta

Laheisten oman jaksamisen kysyminen ja sen huomioiminen

Tutkimuksellisen kehittamistyon tuloksissa nousi esiin ehdotuksia siita, miten terveyden-
huollon ammattilaiset voivat toiminnallaan tukea laheisten jaksamista ja etenkin siita, mi-
ten tata tukea voisi parantaa. Aivovamman saaneiden ldheiset olivat yksimielisesti sa-
maa mielta siitd, ettd alkuvaiheessa kun aivovamman saanut on sairaalassa, hanen la-
heisensa herkasti kieltavat tilanteen vakavuuden. Samalla tdssa vaiheessa helposti kiel-
taydytaan tarjotusta avusta, niin ammattilaisten avusta kuin vertaistuestakin. Vammau-
tuneen kuntoutuminen etenee hyvin, sairaalassa arki sujuu ja tulevaisuus nayttaa valoi-
salta aivovamman saaneen vakavasta vammasta huolimatta. Aivovamman saaneen ko-
tiuduttua tilanne muuttuu, ja todellinen uusi arki tulee vahan kerrallaan esiin. Vammau-
tunut tarvitseekin tukea toimintaansa, oma-aloitteisuuden yksi tutkimukseen osallistunut

laheinen oli kuvannut olevan "niinku tays nolla”.

Laheisten voimat kuluvat arjen seka erilaisten virallisten asioiden hoitamiseen. Arjen vie-
dessa voimia eivat he enaa jaksa hakea itselleen apua. Tuloksissa nousi esiin ajatus
siitd, ettd arjen raskaus kuuluu asiaan ja se vain taytyy kestaa. Avun hakemisen oman

jaksamisensa tueksi tutkimukseen osallistuneet kokivat haastavana:

Sit kun on kotona ja arki pyorii ja siun on pyoéritettava koko ajan sita arkea, niin
sehan on vaan mentava eteenpain. Kukas sit kysyy, miten sie jaksat?

Aineistossa nousi esiin nakokulma siita, ettd jossain vaiheessa laheisen henkisen tuen
rooli muuttuu niin, etta lIaheisesta itsestaan tulee henkisen tuen avuntarvitsija. Kun han
on siihen saakka toiminut itse tukena, hoitanut asioita ja huolehtinut arjen toimista seka
aivovamman saaneen jaksamisesta, on hanen oma jaksamisensa jaanyt taka-alalle.

Jossain vaiheessa han saattaa olla itse taysin uupunut.

Tutkimuksellisen kehittdmistydn tuloksista nousi ehdotus siitd, etta jatkossa terveyden-
huollosta esim. kuntoutusohjaaja ottaisi yhteytta laheisiin ja kysyisi miten laheiset itse
jaksavat ja voisiko heita jollain tavoin auttaa. Hyvaksi ajankohdaksi oli mainittu ensin
kolme kuukautta aivovamman saaneen kotiutumisesta ja vaikka siind kohdassa laheinen
kieltaytyisi avusta, ottaisi ammattilainen uudelleen yhteytta viela puolen vuoden ja vuo-
den kohdalla aivovamman saaneen kotiutumisesta. Taman oli tulosten mukaan sopiva

aikavali. Tavoitteena olisi luoda laheiselle tunne, ettd hanesta ollaan kiinnostuneita ja
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hanenkin jaksamistaan halutaan tukea vaikkei itse jaksaisi hakea apua. Samalla tuolle
ammattilaiselle tulee mahdollisuus rakentaa kokonaiskuva perheen tilanteesta ja todelli-

sesta avuntarpeesta.

Vertaistuki

Vertaistuki nousi esiin seka olemassa olevien etta tarvittavien ohjauskaytanteiden yhtey-
dessa korostaen sen tarkeyttd laheisten kokeman jaksamista tukevan tuen kannalta.
Vertaistuen pariin [6ytaminen tarvitsee usein ammattilaisen ohjausta seka kannustusta,
koska se on helpoin ja tehokkain tapa valittaa tietoa uusien vammautuneiden laheisille.
Tulosten mukaan vertaistuesta hyotyvat seka vammautunut itse etta hanen laheisensa.
Laheiset hyotyvat oman jaksamisensa tukena toisten laheisten kokemuksista, kannus-
tuksesta ja vinkeista. Vertaistuessa aiemmin saman eldmantilanteen lapikayneet pysty-
vat omien kokemustensa perusteella auttamaan uuteen tilanteeseen joutuneita. Aineis-
tossa nousi esiin toisen ihmisen antaman kannustuksen merkitys jaksamisen tukena

sekd vammautuneelle ettd laheiselle, ja tdhan vertaistuki on hyva tuen muoto.

Ensitietopaivat

Tutkimuksellisen kehittamistydn tuloksissa mainittiin myods ensitietopaivat. Tuloksissa oli
hyvana ja toteuttamiskelpoisena vaihtoehtona se, ettad ensitietopaivaan kutsuttaisi yh-
deksi puheenvuoron pitdjaksi aivovamman saaneen lisaksi my6ds aivovamman saaneen
laheinen. Vapaaehtoinen laheinen pyydettaisiin kertomaan omasta arjestaan aivovam-
man saaneen rinnalla seka siita, miten aivovamma on vaikuttanut heidan perheensa ar-
keen. Talla tavoin myds ensitietopaiva voisi toimia yhdenlaisena vertaistukena laheisille,

seka ohjata ja madaltaa kynnysta osallistua varsinaiseen vertaistukitoimintaan.

Terveydenhuollon asiantuntemuksen parantaminen

Ammattilaisilta saatavaan ohjaukseen ja tukeen liittyen tuli tutkimuksessa esiin myos toi-
veita terveydenhuollon tyontekijoiden suhteen. Ammattilaisilta odotetaan ohjausta, tukea
ja apua tilanteeseen ja taman vuoksi on myos oletus siita, etta ammattilaisilla on tietoa
aivovammojen vaikutuksista. Tamanhetkiseen tilanteeseen ei aineiston perusteella oltu
taysin tyytyvaisia. Toiveina oli myods, etta terveydenhuollossa aivovamman saaneiden
asioita hoitaisivat mahdollisimman paljon tutut, samoina pysyvat tyontekijat. Tama hel-
pottaisi asioiden hoitoa, parantaisi tiedonkulkua ja etenkin tiedon siirtymista organisaa-

tiosta toiseen.
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Tutkimuksellisen kehittamistyon tulosten perusteella laheiset olivat kokeneet raskaana
ja turhauttavanakin kertoa eri ammattilaisille kerta toisensa jalkeen vammautuneen on-
gelmista arjessa. He ovat kokeneet vaikeana kuvailla arkeaan aivovamman saaneen
puolesta monelle eri taholle kertoen esim. etuisuuksien hakemista varten arjesta aina
huonoimman paivan toimintakyvyn mukaan. Ulkopuoliselle, joka ei ymmarra aivovam-
man vaikutuksia arkeen, on vaikea selittda aivovamman aiheuttamia oireita. Yksi lahei-

sista kuvaili aineistossa tilannetta kuntoutussuositusten hakemisessa nain:

Sekin on aika kauhee tilanne menna sinne laakariin hakemaan suositusta
johonkin kuntoutukseen. Taa potilas on kyl niin toivoton, et tda ei osaa mi
taan eikd pysty mihinkaan.

Kuviossa 2 on kuvattu, mitd uusia ohjauskaytanteita laheiset toivoivat arjessa jaksami-

sen tukemiseksi.

Laheisten
huomioiminen Ensitietopaivat
terveydenhuollon
ammattilaisten
toimesta

Terveydenhuollon
asiantuntemuksen
parantaminen

Kuvio 2. Mita uusia ohjauskaytanteita tarvitaan laheisten arjessa jaksamisen edistamiseksi |a-
heisten ndkdkulmasta
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8 Yhteenveto tuloksista

Laheinen toimii aivovamman saaneelle paitsi apuna arjen toiminnoissa, myos asioiden
hoitajana ja henkisena tukena, kannustaen eteenpain, kuunnellen ja auttaen jaksamaan
muuttuneessa tilanteessa paiva kerrallaan. Laheisten omaan jaksamiseen on tutkimuk-
sen perusteella tarjolla tukea niin ammattilaisten kuin toisten I&heisten tarjoamana, mutta
aineiston perusteella kaikki eivat halua hyédyntaa naita. Tuen ja ohjauksen muotoja on-
kin tdman tutkimuksellisen kehittamistydn tulosten perusteella tarpeen kehittaa, jotta ne

vastaisivat tarpeeseen aiempaa paremmin.

Laheinen joutuu muuttuneessa arjessa hoitamaan virallisia asioita aivovamman saaneen
puolesta. Han joutuu hakemaan erilaisia etuuksia seka hoitamaan virallisia asioita esim.
pankkiasioinnin vammautuneen puolesta. Monista etuuksista tai hoidettavista asioista
laheinen ei valttamatta edes ole ollut aiemmin tietoinen. Taman vuoksi apua asioiden

hoitoon toisen puolesta ja tietoa vammautuneen oikeuksista tarvitaan ammattilaisilta.

Tuloksissa toivottiin ammattilaisten aktiivisempaa ja suoraa yhteydenottoa myds lahei-
seen, ei ainoastaan aivovamman saaneeseen. Suora yhteydenotto mahdollistaisi lahei-
sen omasta jaksamisesta kysymisen ja keskustelun hanesta ja hanen jaksamisestaan

ilman, etta se liittyisi aivovamman saaneen asioiden hoitoon.

Vertaistuki mainittiin tuloksissa seka olemassa olevissa etta tarvittavissa ja kehittamista
vaativissa ohjauksen muodoissa. Aineistonkeruuseen osallistuneet I&heiset olivat koke-
neet vertaistuen tarkedksi oman jaksamisensa kannalta ja tdma voi lisdta sen merkitysta.
Tuloksissa nousi toive siita, ettd useammat laheiset hyddyntaisivat vertaistukea mahdol-
lisuutena. Tutkimuksellisen kehittdmistydn aineiston perusteella tutkimukseen osallistu-
neet olivat myos valmiita tarjoamaan vertaistukea ja jakamaan seka kokemuksiaan etta
kokemuksen tuomia vinkkeja toisten avuksi. Yhtena mahdollisuutena valittaa tietdmysta
aivovammojen vaikutuksista vammautuneen toimintakykyyn sekd vammautuneen ja ha-
nen lahipiirinsa arkeen nousi aineistossa ensitietopaivat. Tietoa vertaistuesta voisi valit-
taa ensitietopaivassa niin, etta joku vapaaehtoinen laheinen olisi sielld pitdmassa lahei-

sen puheenvuoron.

Olemassa olevat seka tarvittavat ohjauskaytannét ovat yhdistettyina kuviossa 3.
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Huomioiminen
terveydenhuollon
ammattilaisten

e Ensitietopaivat

Neuropsykologin
ohjauskaynnit

Tietopaketti
aivovamman
vaikutuksista

vammautuneen
toimintakykyyn

Kuvio 3. Kuvaus ydintekijdista laheisten arjessa jaksamista edistavissa ohjauskaytanteissa.
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9 Pohdinta

9.1 Tulosten tarkastelu

Yksilollinen huomioiminen ja aivovamman saaneen seka hanen laheistensa kuuntelu ja
kunnioittaminen nousivat tiedonkeruun yhteydessa tarkeiksi asioiksi. Asiakaslahtéinen
tyoskentelytapa tukee asiakkaan valinta- ja paatésvaltaa ja johtaa siten asiakkaan pa-
rempaan itsenaisyyteen ja uskallukseen. Asiakaslahtbdisen ohjauksen perustuessa ha-
nen omiin voimavaroihinsa pystytadan vahvistamaan hanen osallisuuttaan ja oppimistaan

prosessin aikana. (Jarvikoski 2000: 252.)

Aineistonkeruun yhteydessa ei tarkemmin maaritelty sitd, millaisesta ohjauksesta on
kyse tai mitd ohjauksella tarkoitetaan. Ohjaus mielletdan helposti konkreettisiksi teoiksi
kuten avuksi lomakkeen taytdssa tai ohjausta etujen hakemisessa ja ehka osin taman
vuoksi moni voi kokea jadneensa siitad paitsi. Myds ohjaajan toiminta, hdnen puheensa
ja se miten asiakas niita tulkitsee ja minkalaisia johtopaatoksia han niista tekee vaikutta-
vat siihen, minkalaiseksi asiakas on ohjaustilanteen kokenut. Siksi niin sanavalinnoilla,
asiakkaan kuuntelulla kuin molemminpuolisen ymmartdmisen varmistamisella on suuri
merkitys siihen, miten asia tulee ymmarretyksi. (Makitalo 2004: 236.) Osa hyvaa oh-
jausta on myos tieto siitd, kehen voi ottaa yhteytta (Leith & Phillips & Samplez 2004:
1200).

Ohjausta ja tukea aivovamman tuomiin kysymyksiin ja arjen haasteisiin laheiset toivoivat
saavansa ammattilaisilta hyvin varhaisessa vaiheessa. Aivan alkuvaiheessa tarvitaan
asiatietoa vammasta, sen vaikeusasteesta seka ennusteesta. Tassa vaiheessa tarvitaan
myOs eri ammattilaisten tukea jaksamisen tukemiseen uudessa tilanteessa seka oh-
jausta erilaisten lomakkeiden tayttoon ja etuuksien hakemiseen, jotta asiat saadaan hoi-
dettua huolimatta siita, ettd aivovamman saanut on viela hoidossa / kuntoutuksessa.
Tutkimuksen tuloksissa toivottiin infopakettia, minka laheiset saisivat ja mista he voisivat
kerrata asioita ja etsia tietoa. Talla hetkella Eksoten alueella keskivaikean ja vaikean
aivovamman saaneille annetaan Aivovammaliiton julkaisema Avainasiaa aivovammasta
— opas vammautuneelle ja laheisille -vihkonen. Jatkossa tdman lisdna voisi olla oma

alueellinen infopaketti, missa olisi puhelinnumeroita tahoille, mista saa apua.

Kun ihminen itse tai hanen laheisensa kokee trauman ja siitd seuraavan traumaattisen

kriisin, ei apuun ole valmiita keinoja. Traumaattisen kriisin eri vaiheet jaetaan yleensa

metropolia.fi WM etropolia



27

neljaan. Ensimmaisena niistd on sokkivaihe, mink& aikana ihminen itse tai hanen lahei-
sensa ei viela pysty kasittelemaan tapahtunutta, ja han saattaa jopa kieltaa tapahtuneen.
Tassa vaiheessa ihminen ei juurikaan pysty omaksumaan uutta tietoa. (Samulin 2007:
16.) Tietopaketin kirjallista muotoa tukee myds se, etta siihen voi palata myéhemmin.
Yksi aineistonkeruutilaisuuteen osallistunut oli ollut hammastynyt kuultuaan, etta on ta-
vannut kuntoutusohjaajan jo, kun hanen aivovamman saanut laheisensa ollessa sairaa-
lassa. ltse han muisti heidan ensitapaamisensa olleen, kun kuntoutusohjaajan tuli heille

kotikaynnille.

Kriisivaihetta seuraa reaktiovaihe. Sen aikana ihminen alkaa tydstamaan, mita on tapah-
tunut ja mika vaikutus tapahtuneella on hanen elamaansa. Tassa vaiheessa tarvitaan
niin tietoa, konkreettista ohjausta ja neuvontaa kuin myds kuuntelijaa, jolla on aikaa. Re-
aktiovaiheen jalkeen ja osin sen kanssa paallekkain tulee kasittelyvaihe. Siina ihminen
alkaa vahitellen ymmartaa tapahtunutta ja suuntautua siitd uudelleen tulevaisuutta kohti.
Kun kriisistd on kulunut aikaa muutamasta kuukaudesta eteenpain, ihnminen on alkanut
hyvaksya muuttuneen tilanteen ja elaa jalleen tayspainoista eldamaa, kutsutaan vaihetta
uudelleen suuntautumisen vaiheeksi. Tama vaihe jatkuu kadytannossa lapi loppueldaman.
Tapahtunut on merkittdvana osana elamantarinaa ja se pysyy muistoissa. Tasta huoli-
matta ihminen pystyy saavuttamaan eldamanhallinnan tunteen uudelleen. (Samulin 2007:

16-18, 20-22; Suomen Mielenterveys ry n.d.)

Vertaistuki maaritellaan kirjallisuudessa omaehtoiseksi toiminnaksi, missa toimijat ovat
keskenaan samalla tasolla. Heita yhdistdaa samankaltaiset kokemukset. Vertaistuen vah-
vuus on ajatuksessa, ettei kukaan ole yksin tilanteensa kanssa, vaan uuteen tilantee-
seen joutuneet nakevat toisia, saman lapikayneita ja tama herattdd ihmisissa toivoa
omasta selviytymisesta. (Mikkonen & Saarinen 2018: 22.) Tutkimukseen tulosten perus-
teella vertaistukitapaaminen Aivovammayhdistyksen tapaamisen yhteydessa koettiin
tarkeana omana aikana, missa voi "paastaa vahan hoyryja”. Laheiset kokivat positiivi-
sena ja voimaannuttavana kokoontua keskenaan ja jakaa samoja aivovamman perheen

arkeen aiheuttamia arjen ongelmia seka vasymysta toistensa kanssa:

Kun joskus suututtaa ja joskus joku asia on vaikee, ni en haluu sanoo siind. Mut
toises huoneessa sen vois sit sanoo.

He suunnittelivat ottavansa taman tavan jatkossakin kayttoon, jolloin aineistonkeruun to-
teutustavasta on ollut heille myds kaytannon hyotya:

Meillakin varmaan kevenee sit vahan, tydnnetaan toisiamme.
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Tiedontuottajina toimineet laheiset tunsivat myos huolta niistda aivovamman saaneista
seka heidan laheisistaan, jotka eivat syysta tai toisesta ole I6ytaneet tai tulleet tapaami-
siin ja sitd kautta yhdistyksen toimintaan. Tapaamisiin osallistuneet olivat kokeneet ne
hyvin merkityksellisiksi seka aivovamman saaneen etta laheisten vertaistukena. Tapaa-
miset toimivat vertaistuen liséksi tiedotuskanavana, ja laheiset kertoivat saaneensa

sieltd myds kaytannon apua:

... joku bussikortti vai mika, mista taal sit pysty kyselee kun joku omas siita
kokemusta ja tietoa. Ihan saattaa olla ihan tammadnen pienkii juttu...

Ne, keilla tiedontuottajista oli ollut mahdollisuus neuropsykologin ohjaukseen, kokivat
sen hyvin tarkeana ja antoisana heidan jaksamisensa tukena. Tulosten perusteella
useimmiten tassa oli maksajatahona ollut vammautuneen vakuutusyhtio, ja se oli vam-
mautuneen kuntoutuksen ohessa kustantanut laheisille muutaman ohjauskaynnin.
Nama oli koettu hyodyllising, ne auttoivat ymmartamaan aivovammaa ja sen vaikutuksia
aivovamman saaneen arjessa seka toi laheisille lisaa voimia jaksaa muuttuneessa tilan-

teessa.

Tarkeana asiana nousi esiin laheisten oma jaksaminen. Heidan henkinen jaksamisensa
kuormittuu sekd aivovamman saaneen asioiden huolehtimisessa etta arjessa aivovam-
man saaneen kanssa, joka on muuttunut aiemmasta paljonkin. Jotta Iaheiset jaksavat
arjessa on heidan psyykkisen jaksamisensa tila hyva huomioida, ja sitd on syyta tukea
terveydenhuollon puolelta jo ennen kuin ongelmia ilmenee. Laheiset kuvasivat sita, etta

he huolehtivat arjesta, valittamatta omasta jaksamisestaan:

Sit kun on kotona ja arki pyorii ja sun on pyoéritettava koko ajan sitd arkea, niin

sehan on vaan mentava eteenpain. Kukas sit kysyy, miten sie jaksat?

Muutama laheinen myds koki toisesta huolehtimisen velvollisuutenaan:

Taa on mun velvollisuus, mun on vaan jaksettava.

Taman tutkimuksellisen kehittdmistydn tulosten perusteella olisi hyva, jos viimeistaan
muutama kuukausi aivovamman saaneen kotiutumisen jalkeen terveydenhuollosta otet-
taisiin yhteytta, ja kysyttaisi paitsi aivovamman saaneen, ettd myos ldheisen omaa jak-

samista ja avuntarvetta.
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Karsivallisyys, ymmarrys ja ammattilaisten apu nousi tarkeimmiksi tarpeiksi aivovamman
saaneen ja laheisten elamassa kotiutumisen jalkeen sekd USA:ssa (Adams & Dahdah
2016) ettd Norjassa (Manskow & Friborg & Rge & Braine & Damsgard & Anke 2017)
tehdyissa tutkimuksissa. Vaikka useimmat laheiset l16ytavat itse selviytymis- ja sopeutu-
misstrategioita muuttuneeseen elamantilanteeseensa, norjalaisen tutkimuksen mukaan
tuen tarve pysyi samana tai kasvoi alkutilanteeseen verrattuna 85 % laheisistd kahden
ensimmaisen vuoden aikana vammautumisesta. Laheisten tuen tarve kestaa vuosia ja
sen on hyva sisaltaa saannollisia yhteydenottoja terveydenhuollon puolelta, jotta pysty-
taan riittdvan ajoissa puuttumaan mahdollisiin ongelmatilanteisiin laheisten uupumisen
ehkaisemiseksi. Tama tulos on yhtenevainen Kreutzer et al. vuonna 2009 tekemaan tut-
kimukseen laheisten kokemasta hyvinvoinnista aivovamman saaneen kanssa. Tutki-
muksessaan he totesivat [&heisten uupuvan tai karsivan jopa loppuunpalamisesta hoita-
essaan ja huolehtiessaan aivovamman saaneesta ldheisestdan. Eniten stressia lisasi
sosiaalisen tuen puute, sekd vammautuneen ldheisten henkisen jaksamisen huomioi-
mattomuus. (Kreutzer & Rapport & Marwit & Harrison-Felix & Hart & Glenn & Hammond
2009: 939-946.)

Aivovamman saaneille on ollut suunnitteilla jarjestaa ensitietopaiva ja tdnne on tarkoitus
kutsua my0s laheisia mukaan, tutkimuksen mukaan tdma suunniteltu tilaisuus tulisi tar-
peeseen. Tuloksissa esiin noussut ajatus siitd, etta |aheisista pyydettaisi joku pitamaan
Iaheisen puheenvuoron, oli hyva ja harkinnan arvoinen. Koronaepidemia on kuitenkin

siirtanyt tapahtuman toteutusta toistaiseksi.

Tutkimuksellisen kehittdmistydn tuloksissa nousi esiin useampaan kertaan toive siita,
ettd terveydenhuollossa olisi joku tietty ihminen, joka tietdisi heidan asiansa ja toimisi
yhteyshenkilona ja auttajana. Yllattavankin paljon tuloksissa nousi esiin huoli etenkin pe-
rusterveydenhuollossa ilmenevasta tiedonpuutteesta aivovammojen suhteen. Tama on
aiheuttanut aivovamman vahattelya seka sen oireiden selittdamista muilla syilla, kuten
masennuksella. Jos terveydenhuollossa ei tunnisteta aivovamman oirekuvaa ja oireiden
vaikutuksia arkeen tai esim. tyokykyyn, voi se pahimmillaan jopa vaikeuttaa aivovamman
saaneen mahdollisuuksia saada hanelle kuuluvia etuisuuksia. Vahattely aiheuttaa tur-
hautumisen ja mielipahan lisdksi paljon ylimaaraista tyétd vammautuneelle kuuluvien
etuuksien selvittdmiseksi ja niiden saamiseksi. Puolestapuhujan roolin kohdalla nakyi
korostuneesti verkostotydn ongelma eri jarjestelmien rajapinnoilla. Vastuu hamartyy,
eika seuraava taho tieda, mitd muualla on tehty ja asiakas jaa helposti yksin ongelmansa

kanssa. (Helander 2004: 145.) Tuloksissa tdman epakohdan korjaaminen tuotiin esiin
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toiveena yhteyshenkilén pysymisena samana koko kuntoutumisprosessin lapi. Silla pois-
tettaisiin myds tilanne, etta laheinen joutuu aina kertomaan alusta alkaen, mita on tapah-
tunut ja miksi ko. tilanteeseen on paadytty. Suomalainen kuntoutusjarjestelma on moni-
tahoinen, eika siitd ole aina helppoa saada selville, mika kuntoutus olisi tarkeaa ja tar-
peellista tai mita kuntoutusta on mahdollista saada ja miten. Tassa on kuntoutuksen am-

mattilaisten antama ohjaus tarpeen. (Jarvikoski 200: 255.)

Laheisten rooleista puolestapuhujan rooli korostui, jos aivovamman saanut oli |aheisen
lapsi tai vastaavasti aikuisen lapsen vanhempi. Samalla tahan liittyi my&s suuri roolien
muutos perheen sisalla, kun nuori muuttuu itsenaistymisensa kynnyksella taas paljon
apua tarvitsevaksi tai kun aikuinen lapsi joutuu akkia huolehtimaan vanhempansa par-
ja@misesta. Rooliin toivottiin tukea etuuksien ja oikeuksien hakemisessa, seka erilaisten
virallisten asioiden hoitamisessa aivovamman saaneen puolesta. Puolestapuhujaa eli
laheista eri asioissa auttavan ihmisen olisi hyva pysya samana, jotta hanen ei aina tar-
vitsisi aloittaa alusta kertomalla mita on tapahtunut. Rooliin toivottiin varhaista tukea, ett-
eivat asiat ehdi kulminoitua. Lisaksi toivottiin perusterveydenhuollon henkildkunnalle,
etenkin 1aakareille, lisdkoulutusta aivovammoista ja niiden vaikutuksista arkeen ja toi-

mintakykyyn.

Valmentajan rooliin liittyen tuloksissa nousi esiin konkreettisena esimerkkina tiedonkulun
ongelmat. Kehittamistyon tulosten perusteella Iaheiset eivat tieda terapiassa annetuista
kotiharjoituksista, jos aivovamman saanut ei itse muista tai osaa kertoa niistd. Taman
suhteen tiedonkulussa olisi tehostamisen tarvetta. Tuloksissa tuli ehdotus siita, etta kun-
touttavat terapeutit antaisivat mahdolliset kotiharjoitteluohjeet kirjallisina mukaan ja mah-
dollisesti viela jollain muulla tavalla valittaisivat viestin niista kotiin. Aivovamman saanut
ei valttamatta itse muista harjoituksia, mita kotona olisi hyva harjoitella. Vamman huomi-
ointi arjen toiminnassa vaatii lisaa tietoa, jotta valtytaan seka puolesta tekemiselta etta

turhalta rajoittamiselta:

Siind oli alkuun yks sellanen juttu, kun sie et alkuun ihan ehkd hoksannu et
siussa olis mitdd vikaa ja mie taas pistin sinuu ihan liekaan, ettei vaan satu

mitaan.

Pienella kuntoutuksen tyontekijoiden toimintatavan muutoksella saadaan paljon hyotya

aikaan, kun harjoituksia tulee tehtya myos varsinaisten terapiakertojen valissa.
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Case managerin roolissa laheisen tehtaviin kuuluu paljon yhteydenpitoa eri tahojen
kanssa, siksi tuloksissa toivottiin, etta yhteydenotto tulisi edes valilla terveydenhuollon
puolelta, kun "omat voimat ei riitd”. Yhteydenoton ehdotetuiksi ajankohdiksi nousi tassa
kolmen kuukauden, puolen vuoden sekad vuoden kohdalla aivovamman saaneen kotiu-
tumisesta. Aineistossa nousi tassa kohtaa esiin myés monia arkeen ja toisen asioista
huolehtimiseen liittyvid ongelmia, mutta myds erilaisia muistin ja arjen tukikeinoja, joita
voi kayttda aivovammaisen arjen apuna. Toiveena case managerin roolin suhteen oli

saanndllinen tuki ja apu asioiden hoidossa.

Esitaistelijan roolissa laheiset toivoivat saavansa apua lomakkeiden tayttamiseen ja si-
ten asioiden hoitamiseen. Jo asiakirjojen allekirjoittaminen on alkuvaiheessa tehtava
vammautuneen puolesta, jotta asioita voi hoitaa. Moni kertoi vaarentaneensa aivovam-
man saaneen allekirjoituksen, pystyakseen hoitamaan ns. virallisia asioita tdman puo-
lesta. Lomakkeiden tayttd ja etuuksien hakeminen ovat vaikeutuneet aivovamman jal-
keen. Taman tutkimuksellisen kehittamistydn tuloksissa toivottiin apua naista etuuksista
huolehtimisessa, kun vammautuneen oiretiedostamattomuus vaikeuttaa asioiden itse-
naistd hoitoa. Esitaistelijan ooli painottuu vahvasti alkuvaiheeseen ja menee limittain
muiden roolien, erityisesti case managerin kanssa. Esitaistelijan roolin tukemista toivot-
tiin heti alkuvaiheessa. Aineistossa tasta roolista keskustellessa yksi [aheinen oli tiivista-

nyt hyvin Iaheisten antaman avun tarkeytta toteamalla: "Ei myé olla ihan turhaa joukkoo”.

Seka case manager etta esitaistelija toimivat vammautuneen puolesta pyrkien tasoitta-
maan hanen tietaan erilaisissa byrokratian haasteissa. Yhtena valineena naiden roolien
tueksi ehdotettiin kirjallista tietopakettia. Siita voisi helposti tarkistaa asioita ja siihen voisi
tarpeen mukaan palata, koska kaikkea tietoa ei pysty sisaistamaan. Koska case mana-
ger huolehtii siita, etta aivovamman saanut on oikeassa paikassa oikeaan aikaan, toivot-
tiin ohjausta ja vinkkeja myos arkea helpottavista apukeinoista esim. aivovamman saa-

neen muistin tueksi, vahentaméaan laheista kuormitusta.

Tutkimuksellisen kehittamistyon tulosten mukaan henkisen tuen rooli on laheiselta jatku-
vaa kannustusta aivovamman saanutta kohtaan. Taman roolin suurempi merkitys alkaa
mydhemmin, mutta jonkin verran tarvetta on jo aivan akuuttivaiheessa, kun aivovamman
saanut on vield sairaalan osastolla. Vaikka roolin ajoitus vaihtelee paljon, tahan liittyy
voimakkaasti koettu velvollisuus huolehtia. Tahan liittyy suuri riski [aheisen vasymisesta

ja esiin nousikin toive siita, etta joku kysyy laheisen omasta jaksamisesta ja ohjaa hanta
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tarvittaessa hakemaan itselleen apua seka auttaa siind. Kaytannon apuna alkuvai-
heessa voi olla tieto laheisille aivovamman vaikutuksista ja siita, mitd on mahdollisesti
luvassa. Vastuu aivovamman saaneen arjesta ja sen toimivuudesta siirtyy kotiutumisen

yhteydessa laheisille.

Henkisen tuen rooliin toivottiin tukevan erityisesti laheisen omaa jaksamista, jotta han
jaksaa paremmin huolehtia muuttuneesta arjesta. Tarkan ajoituksen maarittely oli vai-
keaa, tarpeen ajankohdan todettiin tutkimuksessa vaihtelevan paljon. Jo akuuttivai-
heessa toivottiin tietoa tilanteen mahdollisesta tulevasta kuormittavuudesta ja omasta
vasymisesta. Monelle Iaheiselle oman uupumisen tunnistaminen ja tunnustaminen voi
olla vaikeaa, siksi tahankin toivottiin yhteydenottoa terveydenhuollon puolelta ja kuulu-

misten seka laheisen oman jaksamisen kysymista.

Tassa tutkimuksessa hoivaajan rooliin toivottiin ohjausta ja tukea siihen missd menee
raja, ettd missa auttaa ja jo missa tekee toisen puolesta. Rohkaisua toivottiin siihen, etta
antaa toisen erehtya ja tehda virheitd. Myds tietoa oiretiedostamattomuudesta kaivattiin
lisda jo heti alkuvaiheessa. Keskustelussa nousi tadrkeana asiana esiin vammautuneen
ihmisen itsemaaradamisoikeuden kunnioittaminen, huomioiden persoonan muutokset
vamman myo6ta. Haastetta roolin tehtaviin tuo aivovamman saaneen ohjaaminen huomi-
oiden hanen oireensa ja oiretiedostamattomuus. Taman roolin merkitys vahenee ajan

kuluessa sekd omatoimisuuden lisdantyessa, ja tama on myos tavoitteena.

Kaikki aineistonkeruussa saatu tieto ei vastannut kehittdmistehtavien kysymyksiin, eika

sen vuoksi niita ole otettu tdman tutkimuksellisen kehittdmistyon tuloksiin mukaan
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9.2 Menetelmallisten ratkaisujen arviointi

Tama tutkimuksellinen kehittamistyd toteutettiin toimintatutkimuksena. Tutkimuksessa
toteutui suunnitteluvaiheen sykli ja se aineistonkeruu toteutettiin kahdessa eri tilaisuu-
dessa. Toimintatutkimuksen toteutukseen kuuluen tutkija osallistui tiedonkeruuseen ak-

tiivisena toimijana.

Tiedontuottajien maara jai pieneksi, kummassakin tiedonkeruutilaisuudessa oli paikalla
vain kolme aivovamman saaneen laheistd. Toisenlaisella tiedonkeruumenetelmalla
esim. kyselytutkimuksella olisi voitu saada suurempi osallistujamaara, mutta yhteiskehit-
telyn tuotoksena saatiin nyt paljon tietoa, mita tutkija ei olisi osannut kysymalla selvittaa.
Yhteiskehittelyn yhtena oheistuotoksena nousi laheisten oma ajatus siita, etta he pitaisi-
vat jatkossa oman tapaamisensa, vaikkakin aivovamman saaneiden kanssa samaan ai-
kaan ja samassa paikassa, kuten toisessa aineistonkeruutilaisuudessa toimittiin. Tata
toimintamallia he eivat olleet ennen kokeilleet, mutta aineistonkeruutilaisuuden jalkeen
he olivat halukkaita toimimaan nain jatkossakin. Keskenaan he uskaltavat puhua vaikeis-
takin asioista ja kokemuksista aivovamman saaneen rinnalla, seka jakaa — antaa ja

saada — keskenaan vertaistukea toisilleen.

Vaikka tiedontuottajien maara oli pieni, oli molemmissa aineistonkeruutilaisuuksissa pai-
kalla samat henkilot. Etenkin toisessa aineistonkeruutilaisuudessa he kertoivat varsin
avoimesti arjestaan ja ongelmistaan aivovamman saaneen arjen tukemisessa seka
heiltd tuli hyvid kehittdmisehdotuksia nykykaytantoihin. Keskustelu eteni hyvin ja pu-
heenaiheita riitti niin pitkdan, ettd sovittu aika ylittyi reilusti. Tassa, samoin kuin ensim-
maisessa tilaisuudessakin kaikilla tiedontuottajilla oli mahdollisuus poistua tilaisuudesta

milloin tahansa, mutta kaikki olivat paikalla keskustelun loppuun saakka.

Tilaisuuksien aluksi esiteltiin tiedontuottajille taman tutkimuksellisen kehittamistyon ta-
voite ja tarkoitus seka esiteltiin ko. tiedonkeruutilaisuuden toimintasuunnitelma. Molem-
pien tilaisuuksien alussa Aivovammayhdistys tarjosi kahvit seka pienta syotavaa ja siina

ohessa ehdittiin keskustella kuulumisista seka muista ajankohtaisista asioista.

Ensimmaisessa tiedonkeruutilaisuudessa laheisten keskustelun avoimuutta saattoi ra-
jata se, ettd myOs aivovamman saaneita oli paikalla. He osallistuivat tilaisuuteen, mutta

koska tutkimussuunnitelma ja -lupa kasitteli l1&heisia, aivovamman saaneiden tuottama
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tieto jatettiin myos tutkimuksen tuloksista pois. Tama onnistui jattamalla heidan osuu-
tensa litteroinnista pois. Molempiin aineistonkeruutilaisuuksiin osallistui tutkijan ja laheis-
ten lisaksi tydnsa puolesta seka avustajavana henkiléna aivovammaisten kuntoutusoh-
jaaja. Lahinna han kertoi nykykaytanteista aivovamman saaneiden kuntoutuksen osalta,
ja han oli kaikille tiedontuottajille jo entuudestaan tuttu. Tasta huolimatta talla on saatta-

nut olla vaikutusta tutkimuksen tuloksiin.

9.3 Kehittdmistyon eettisyys

Tata tutkimuksellista kehittamistyota tehdessa, tulosten tallentamisessa ja esittamisessa
seka niiden arvioinnissa on noudatettu hyvaa tieteellistd kaytantda ja toimintatapaa, el
rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta seka eettisesti kestavia tiedonhankinta- ja tutki-
musmenetelmia. (Vilkka 2007: 30-31, Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012: 6-7.)
Tyolle on myodnnetty Eksoten eettisen tydryhman puoltava lausunto seka tutkimuslupa.
Kirjallinen raportti on ajettu Turnit -ohjelmalla mahdollisten tekijanoikeusloukkausten tar-

kistamiseksi ja valttamiseksi.

Litteroidut materiaalit on sailytetty tyon tekijan salasanalla suojatulla tietokoneella ja ne
havitettiin asianmukaisesti tyon valmistuttua. Tutkimuksessa muodostuu rekisteri suos-
tumuslomakkeista, mitka sailytettiin lukitussa tilassa ja tuhottiin tutkimuksen valmistut-
tua. Samoin tutkimusta varten keratty materiaali (tallenteet, niiden litteroinnit ja alkupe-
rainen learning cafessa tuotettu materiaali) havitettiin, kun ty¢ valmistui, eika kerattya
materiaalia enda tarvittu. (Peltola 2020). Taman valiaikaisen rekisterin yllapitajana toimi

kehittamistyon tekija.

Kaikki tutkimukselliseen kehittamistydhon osallistuvat kehittdjakumppanit ovat olleet va-
paaehtoisesti mukana. He ovat saaneet ennen tutkimukseen osallistumistaan kirjallisen
tiedotteen tutkimuksen tarkoituksesta, ja he ovat allekirjoittaneet kirjallisen suostumuk-
sen tutkimukseen osallistumisesta. (Liitteet 1 ja 2). Kaikilla tutkimukseen osallistuvilla on
ollut oikeus milloin tahansa jattaa tutkimus kesken. Tutkimukseen kutsutuilla on ollut oi-
keus olla osallistumatta tutkimukseen, eika osallistumatta jattdminen ole vaikuttanut tai
tule vaikuttamaan heidan laheistensd saamaan hoitoon tai kuntoutukseen. Tutkimuk-
seen osallistuneilta ei ole kysytty mitdan tutkimukseen liittymaténta tietoa. Tutkimukseen
osallistuneiden nimet eivat ole olleet tutkijan tiedossa, eika heista ole tunnistettavia tie-

toja valmiissa ty0ossa.
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Tutkimukseen osallistuneille annettiin mahdollisuus seka yhteystiedot tutkimuksen jal-
keiseen yhteydenottoon, mikali he haluavat tilaisuuden jalkeen keskustella esiin nous-

seista asioista tai jostain muusta tilaisuuden myoéta mieleen nousseesta aiheesta.
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9.4 Tulosten hyédynnettavyys ja jatkokehittdminen

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon aihe on noussut kaytannon tydelamasta ja sen
tuloksia voidaan hyddyntaa Eksotella aivovammaisten laheisten paremmassa huomioin-
nissa. Kehittamistyon hyotyna on ollut 16ytaa keinoja laheisten huomioimiseksi nykyista

paremmin ja siihen tydssa on |I6ydetty kaytannon ratkaisuja.

Tutkimuksellisessa kehittamistydssa toteutui toimintatutkimuksen suunnittelusyklin ai-
neiston keruun ja analyysin seka naita hyodyntavan kehittamisen vaiheet. Jatkossa tut-
kimuksessa kerattya tietoa voisi hyodyntaa Eksoten Aikuisten traumaattisten aivovam-
mojen hoitoketjun paivittamisen yhteydessa siten, ettda myds laheiset huomioitaisiin uu-
dessa hoitoketjussa. Yhteydenotto aivovamman saaneiden laheiseen voisi olla syste-
maattista ja tapahtua sovittuina ajankohtina kotiutumisen jalkeen. Tata tyota helpottaisi
esim. se, jos aivovamman saaneiden kotiutumisen jalkeinen seuranta muutetaan nou-
dattamaan aivoverenkiertohairion sairastaneiden hyvin jarjestettya hoidon ja kuntoutu-

misen seurantaa.

Ensitietopaivaa suunnitellaan toteutettavaksi koronatilanteen parantuessa. Laheisia voi-
daan jatkossa ottaa jo paivan suunnitteluun mukaan, kysyen heiltd sopivaa paivan pi-
tuutta ja ajankohtaa. Nain heille annetaan mahdollisuus vaikuttaa asiaan myds aivovam-
man saaneiden puolesta esim. siihen, kannattaisiko paiva jarjestda yhden paivan sijaan

kahtena lyhyempana tilaisuutena.

Etela-Karjalan alueella on puute koulutetuista vertaistukihenkildistad, joten tdman tilan-
teen korjaamiseen voidaan ammattilaisten puolelta antaa apua koulutuksen jarjestami-

seen seka esim. sopivien tilojen I6ytymiseen koulutusta varten.

Tulevaisuudessa olisi hyva arvioida aivovamman saaneiden hoitoketjun toimivuus, arvi-
oida, onko siihen tehty muutoksia ja jos on, niin mita niilld on saatu aikaan. Jos muutos-
tarpeita edelleen ilmenee, olisi hyvaa selvittda, mista kohdin ja miten sita olisi syyta uu-
distaa, jotta se palvelisi niin aivovamman saaneita, hanen laheisiaan seka tyontekijoita.
Nain pystyisimme jatkossa yhdessa tukemaan paremmin niin aivovamman saaneiden

kuin heidan laheistensa arkea ja siina jaksamista.
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Liitteet
Tutkimushenkilotiedote keskivaikean tai vaikean aivovamman saaneen henkilon
laheiselle

Hyva aivovamman saaneen henkilon laheinen,

Tervetuloa mukaan kehittdmaan aivovamman saaneiden henkildiden laheisten ohjausta
Eksotessa. Tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena on kehittaa laheisten arjessa
jaksamista tukevia ohjauskaytanteita keskivaikean tai vaikean aivovamman saaneen po-
tilaan sairaalasta kotiutumisen jalkeisena aikana. Tavoitteena on edistaa laheisten jak-
samista arjessa.

Kehittamistyodn toteuttamiseksi kutsun sinut Iaheisten yhteiseen tilaisuuteen keskustele-
maan arjen jaksamista edistavista tekijoista. Tilaisuuden tavoitteena on saada tietoa
siitd, miten voimme kehittda laheisten arjessa jaksamista edistavia ohjauskaytanteita
keskivaikean tai vaikean aivovamman saaneen potilaan sairaalasta kotiutumisen jalkei-
sena aikana.

Laheisten tilaisuus jarjestetdan (paikka ja aika ovat viela avoimet). Tilaisuudessa tiedon-
keruumenetelmina on rynmatyoskentely seka siihen liittyva loppukeskustelu. Tilaisuuden
kesto on noin 2 tuntia.

Tama laheisten tilaisuus liittyy tutkimukselliseen kehittamistydhoni Metropolian ammatti-
korkeakoulun Kuntoutuksen YAMK-opinnoissa. Tutkimussuunnitelman on hyvaksyneet
ohjaavina opettajina toimivat yliopettajat Salla Sipari ja Pekka Paalasmaa. Eksote on
mydntanyt kehittdmistydlle eettisen lautakunnan puoltavan lausunnon (paivays) seka tut-
kimusluvan (paivays).

Tutkimukselliseen kehittamistydhoén osallistuminen on vapaaehtoista ja sinulla on oikeus
keskeyttaa osallistumisesi milloin tahansa, syyta mainitsematta. Tilaisuudessa tehdaan
ryhmakehittelytyd, minkd tuotos valokuvataan. Ryhmatydskentelyn loppukeskustelu
nauhoitetaan ja kirjoitetaan tekstimuotoon. Ryhmakehittelyn aineisto kasitellaan luotta-
muksellisesti ja tulokset raportoidaan niin, ettei ketdan yksittaista henkiléa voida tunnis-
taa sen tuloksista. Tutkimusaineiston kasittelyyn ja analysointiin ei osallistu ulkopuolisia
henkil6ita. Valmis ty6 on saatavissa sahkoisena versiona Metropolia Ammattikorkeakou-
lun kirjaston Theseus —tietokannasta.

limoittautuminen tilaisuuteen Minna Nousiaiselle joko sahképostilla tai puhelimitse (pai-
vays) mennessa. Annan mielellani lisatietoa kehittdmistydstani. Yhteystietoni [0ytyvat ta-
man tiedotteen alalaidasta.

Toivoisin nakevani Sinut kehittdmassa aivovammapotilaiden laheisten tukea!
Ystavallisin terveisin Minna Nousiainen
toimintaterapeutti AMK, Kuntoutuksen YAMK-opiskelija, Metropolia ammattikorkeakoulu

sahkdposti:
tydpuhelinnumero:
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Suostumusasiakirja laheisille

Suostumus tutkimukselliseen kehittdmistyohon osallistumiseen

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt Keskivaikean tai vaikean aivovamman saaneiden
potilaiden laheisten arjessa jaksamista tukevien keinojen kehittamisty6ta koskevan tut-
kimushenkilotiedotteen. Tiedotteesta olen saanut riittdvan selvityksen kehittamistydntar-
koituksesta, tietojen keraamisesta ja sailytyksesta, ja minulla on ollut mahdollisuus
saada lisatietoja suullisesti.

Suostun
o ryhmatydskentelyyn ja -keskusteluun

o ryhmakeskustelun nauhoitukseen

Ymmarran, etta osallistumiseni tutkimukselliseen kehittamistydhdn on vapaaehtoista ja
voin perustelematta keskeyttaa osallistumiseni milloin tahansa. Keskeytyksen ilmoitan
kehittamistyon tekija Minna Nousiaiselle joko suullisesti tai kirjallisesti. Tekijan yhteystie-
dot I6ytyvat taman suostumuslomakkeen alalaidasta.

Suostun osallistumaan tutkimukselliseen kehittamistydhon vapaaehtoisesti.

Paikka ja aika Suostumuksen antajan allekirjoitus

Paikka ja aika Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus

Minna Nousiainen
sahkoposti:

tyépuh.

Suostumus allekirjoitetaan kahtena kappaleena, yksi jaa tutkimukseen osallistuvalle ja
yksi tutkijalle.
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Aivovamman saaneiden henkildiden ldheisille tarkoitetun learning cafen

suunnitelma

Learning cafe -menetelman aiheet eri pdydissa laheisten ryhmakehittelytilaisuuteen:

Jokaisessa pdydassa on keskustelunherattijind samat kysymykset:

-Missa ja miten tdma rooli ndkyy arjessasi?
-Millaista ohjausta olet tahan rooliin ja sen tehtaviin saanut? Millaista ohjausta olisit kai-
vannut?

-Milloin (esim. heti kotiutumisen jalkeen tai vasta myohemmin)?

seka yksi ko. roolien listasta:

- Puolestapuhuja (pyrkii teoillaan saamaan vammautuneelle mahdollisimman hyvan
hoidon ja kuntoutuksen)

- Esitaistelija (ajaa oikeuksia, hakee tukia ja hoitaa vammautuneen asioita eri palvelujar-
jestelmissa)

- "Case manager’” suomennettuna esim. palveluohjaaja (huolehtii logistisista asioista,
jarjestelee tapaamisia eri palvelunjarjestajien kanssa ja pitaa yhteytta eri terveydenhuol-
lon asiantuntijoiden kanssa)

- Valmentaja (huolehtii siita, etta terapeuttien ohjaamat ja antamat harjoitukset tulevat
tehdyiksi myds varsinaisten terapia-aikojen ulkopuolella, kannustaa harjoittelussa)

- Hoivaaja (huolehtii arjesta ja sen sujuvuudesta, avustaa paivittaisissa toiminnoissa ku-
ten pukeutumisessa ja peseytymisessa)

- Henkinen tukija

- Joku muu. (Mitd muita uusia rooleja sinulle on laheisesi saaman aivovamman my6ta

tullut ja millaisissa tilanteissa ne ovat tulleet esiin?)
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