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Tapaturmaisen aivovamman saaneita on jatkuvasti enemman kuin aikaisemmin.

Tapaturmaisen aivovamman saaneen kuntoutus tulisi tapahtua moniammatillisen osaamisen lisaksi
yhteistyossa kuntoutujan laheisten kanssa.
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merkitykselliseksi tukemaan tapaturmaisesta aivovammasta kuntoutujan ldheisen jaksamista arjessa.
Tapaturmassa aivovamman saaneen laheisia ldhestyttiin strukturoidulla Cope-indeksi kyselylomakkeella
heille tarkoitetussa vertaistukiryhmassa. Kyselyyn vastasi 21 omaista.

Opinnaytetyo toteutettiin kevdaan 2020 ja syksyn 2021 valisena aikana.

Vastauksista tuli ilmi, ettd suurin osa ldheisista oli kokenut saaneensa eniten tukea perheelta ja
vertaistukiryhmista. Tukea oli saatu myos terveys- ja sosiaalipalveluista, mutta erityisesti

heiltad kaivattiin lisaa tukitoimia. Vastauksista korostui

oikea-aikaisen seka kattavan informaation tarkeys tapaturmaisen aivovamman ldheisille.
Erityisesti tiedon ja etuuksien etsimiseen ja hakemiseen kaivattiin tukea.

Opinnaytetyo tarjoaa suuntaa antavaa tietoa tapaturmaisen aivovammasta selviytyneen
kuntoutuksen parissa tyotatekeville seka toimintaterapeuteille tapaturmaisen aivovammasta
selviytyneen ldheisten kokemuksista, mika on tukenut heidén jaksamistaan uudessa arjessa.

Avainsanat (asiasanat)
Tapaturmainen aivovamma, omaishoitaja, l[aheinen, arjessa jaksaminen, tukeminen.

Muut tiedot (salassa pidettavit liitteet)



o
Jam_k pescrption

Last name, First name & Last name, First name

Title and possible subtitle

Jyvaskyla: JAMK University of Applied Sciences, December, 39 pages.
Bachelor of Health Care, Degree Programme in Occupational Therapy
Permission for web publication: Yes

Language of publication: Finnish

Abstract

Annually, approximately 15 000—-20 000 people in Finland suffer a traumatic brain injury, and the number
of these injuries is consistently higher than in the past. To provide the best results in the rehabilitation of
people with traumatic brain injuries is an intimate collaboration between a multi-professional team and
their loved ones.

The aim of this explorative study was to examine what support measures caregivers of a traumatic brain
injury survivors found most helpful in coping with their daily lives. The loved ones of the traumatic brain
injury survivor were approached using a structured Cope Index questionnaire in a peer support group.
Twenty-one caregivers responded to the questionnaire. The thesis was carried out between autumn 2020
and autumn 2021.

The results showed that most caregivers felt they had received the most support from their immediate
family members and peer support groups for a traumatic brain injury survivors and their caregivers.

Even though some support measures were provided, the general opinion was that there was a lack of
support provided by health and social care services to caregivers of people with traumatic brain injury.
Responses highlighted the importance of timely and comprehensive information for people affected by
traumatic brain injury and their loved ones. In particular, support was needed to find and apply for
information and benefits.

The thesis provides approximate information about what support measures caregivers of a traumatic brain
injury survivors found most helpful in coping with their daily lives to the rehabilitation staff and
occupational therapist.

Keywords/tags (subjects)
Traumatic brain injury, caregiver, loved one, support, coping with daily life

Miscellaneous (Confidential information)



Sisdlto
3 BN 1 4 Vo T3 o Y 2
2  Tapaturmainen aivovamma, kuntoutus sekd omaisten tukeminen ........ccccceeeucrrenncrnnnnns 3
2.1 Tapaturmainen QiVOVAMIMIA ....cieieieieieieieieieiesesessss s s s s s s s ssnnnnnnn 3
2.2 Yleisimmat haitat toiminnalliseen SUOFIUtUMISEEN .........evirviiiiiiiiiiieeecee e 4
221 Tapaturmaisen aivovamman Oireet........cccceeiiiiiiii 4
2.2.2 Oireiden Vaikutus arkEeN.......oocuuiii i 5
2.3 Kuntoutus tapaturmaisen aivovamman JAlKEEN ........ccccveeiiriiiieei e 5
2.4  Aivovammapotilaan toimintaterapia.....ccccccceeieieciiiieiee e 8
2.5 Omaisten tukeminen tapaturmaisen aivovamman jalkeen.......ccccccovveciieeeeeeeeieccnneneen, 9
3 Tarkoitus ja taVoite...ccccueieeeiieeniiieeirreneereeeereeerenserenseeresseesasesransesenssesensessensessnnnssanne 12
4  Tutkimuksen toteuttaminen .......ccccoiiieeiiiiiiiiiiiiiiiiii e 12
4.1 Kohderyhma ja ain@iston KErUU .....cccoiieeeiiiiiieie e e e e e 12
A 1= o I [0 =1 YA 1S SRS 13
5 Kyselyaineistot omaisten hoitamisesta ja auttamisesta.......cccecereeerrenicreencerenncreennnnn. 14
5.1 OmMaishoitajakySely cocooo e e 14
5.1.1 Laheisten subjektiivinen kokemus mika on tukenut jaksamista..........cccecvveeennns 19
5.1.2 Laheisten kokemus mita he jdivat kaipaamaan........cccccoecvveeierciieee e 19
T o 4 T 113 20
6.1  AJatuksia tUIOKSISTA .oeeeeiciieeeee e e e e 20
6.2  Eettisyys ja lUOLETLAVUUS .....uviiieiee et e e e e e e e e e aen e 22
6.3 JatkOtULKIMUSTAIPEET ... et e e e e e e b aeeeees 24
I ] =T 25
L = = N 28
Liite 1. COPE-INAEKSIN KYSEIY ..vveeieiieiieitieieeee ettt e e e e e e e e nrr e e e e e e e e e e nbrrreeeeeeeeas 28
(1 =3 N T=Te (o PP U PR UPPRRUPPTRPIN 33
LITEE 3. SUOSTUMIUS ittt ettt e e e e ettt e e e e e e s bbbt e e e e e e e sesnbebaeeeaaeeens 34
Liite 4. Aineistonhallintasuunnitelma ..........oorieiiiiiii e 34
Kuvat
KUVA 1. COPE-KYSELYN VASTAAJAN TIEDOT ...uuvtieiiurrteesnrtessisreeesssrteessatessssnteesasseessnasesssssasesansseessnssesssssesesassesssarasessssesessnnes 15
KUVA 2. VASTAUKSET KIELTEINEN VAIKUTUS = OSA ALUEEN KYSYMYKSIIN ...ueeeeeeeruuniereeereeennneeseeernnsnnnsesesssssssnnssesesenssnnnnnseseserssnnnnnrees 16
KUVA 3. VASTAUKSET MYONTEINEN MERKITYS = OSA ALUEEN KYSYMYKSIIN ...eeeveiuuniereeeeeeennneieseeerennnnnnesessenensnneseseesnssnnnnssesersnssnnnneeees 17

KUVA 4. VASTAUKSET "TUEN LAATU"" = OSA ALUEEN KYSYMYKSIIN vvvvvvuveverererersrerssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnns 18



1 Johdanto

Tapaturmaisia aivovammoja arvioidaan tapahtuvan Suomessa vuosittain 15 000-20 000. Heista
arviolta 75 % ei hakeudu sairaalahoitoon. Aivovamman saaneita on jatkuvasti enemman ja siita
kdytetaankin sanontaa ”hiljainen epidemia”. Sanotaan, ettad nopeutunut elamantahti johtaa use-
ampiin aivovammoihin, ja ldaketieteen kehittymisen ansiosta yha useampi vammautunut jaa hen-
kiin. Suomessa noin 100 ihmista 100 000 asukasta kohden saa sairaalahoitoa vuosittain ensimmai-
sen asteen aivovamman vuoksi. Sairaalahoitoon hakeutuneista 5-25 % aivovammoista on
keskivaikeita, vaikeita tai erittdin vaikeita. (Powell 2016, 16.) Oireiden mukaan maaraytyy, kuinka

vakavasta aivovammasta on kyse ja minkalaista kuntoutusta tullaan tarvitsemaan.

Aivovamma on tapaturmassa syntyva aivovaurio, joka syntyy padahan kohdistuvasta iskusta tai
liilke-energiasta. Jalkioireiksi luokitellaan tapaturman jalkeen jaaneita oireita ja muutoksia, jotka
voivat vaikuttaa merkittavasti yksilon parjaamiseen arjessa. Yleisesti naihin mielletaan: vasymys,
artyneisyys, keskittymisvaikutukset, aloitekyvyn heikkeneminen, toiminnan suunnitelman vaikeus,
toiminnan hitaus sekd muistivaikeudet. (Aivovammaliitto, aivovamma). Uusiin kognitiivisiin, psyyk-
kisiin seka toiminnallisiin haasteisiin voi olla haastava sopeutua, joten kuntoutumiseen voi tarvita

paljonkin tukea. Merkittavaa aivovammapotilailla on, etta he ovat usein oiretiedostamattomia.

Tapaturmaisen aivovammasta kuntoutuvan ldheisen tuki on suuressa roolissa, joten onkin tarkeaa,
ettd laheisen jaksamiseen kiinnitettdan huomiota. Merkittavimmaksi haasteiksi seka stressia lisaa-
vaksi tekijoiksi omaisten elamassa nousi kuntoutujan muutokset kdyttaytymisessa, muistissa, paat-
telykyvyssa sekd tunnereaktioissa (Koskinen 1998, 12). Onkin tarkeaa, ettd omaiset saavat tarvitse-
van tuen seka tiedon ammattilaisilta pystydakseen olemaan kuntoutujan tukena vaarantamatta

omaa hyvinvointia tai terveyttaan. Opinndytetydssa haluankin tarkastella miten laheisia ja omaisia

on tuettu ja millaista tukea he olisivat kaivanneet enemman.



2 Tapaturmainen aivovamma, kuntoutus sekda omaisten tukeminen

2.1 Tapaturmainen aivovamma

Yleisin aivovamman syy on kaatuminen, joka aiheuttaa aivossa eri tasoisia aivovammoja, suurin
osa onkin lievia. Pitkittyneiden arkea haittaavien oireiden ilmetessa tulisi hakeutua tutkimuksiin ja
mahdollisiin jatkohoitoihin. Keskivaikean seka vaikean aivovamman saaneet tulee ohjata aivo-
vamma- tai neurologian poliklinikalle jatkohoitoa ja moniammatillisen hoitotiimin pariin. (Aivo-
vammat 2020.) Moni aivovamman saattanut jattaa hakeutumatta laakariin, joten luku voi olla huo-
mattavasti suurempi. Lisaksi hoitoon hakeutuvista noin puolet tapaturmaisen aivovamman
saaneet ovat pdihtyneitd, joka vaikeuttaa akuutissa vaiheessa kognitiivisen tilan arvioimista. (Lii-
matainen, Rellman, Luoto, Waljas, & Ylinen 2016.) Tapaturmaisessa aivovammassa taustalla on
jonkin asteinen onnettomuus, jonka seurauksena selviytyjalla voi olla myds muita akuutteja vam-
moja, jotka voivat myds vaikeuttaa tunnistamista aivovamman vaikutuksia toimintakykyyn. Aivo-
vamman katsotaan olevan lieva, kun siihen ei liity tajuttomuutta ja vamman aiheuttama muisti-
kato on kestanyt alle 10 min, eikda vammaa kdy kuvantamalla. Keskivaikeassa aivovammassa
tapaturma seurauksena tajunnan taso on selvasti alentunut, muistiaukko voi kestaa yli vuorokau-
den, mutta kuitenkin alle viikon. Keskivaikeassa aivovammassa paan kuvissa nakyy kallonsisaisia
muutoksia. Suurelle osalle keskivaikean aivovamman saaneille jaa pysyvia oireita. Vaikeassa aivo-
vammassa potilas on yli puoli tuntia tajuton tai hanen muistiaukkonsa kestaa yli viikon tai vamma
vaatii neurokirurgisen leikkauksen. Lahes aina vaikeasta aivovammasta jaa pysyvia oireita. (Teno-

vuo O, 2010.)

Tapaturmaisissa aivovammoissa vamma syntyy paahan kohdistuvan ulkoisen energian vaikutuk-
seta tai aivokudokseen tunkeutuvasta vierasesineesta (Tenovuo O, 2010). Aivojen liike kallon si-
salla on akillisesti nopeutunut seka hiljentanyt tahtia, jonka seurauksena aivokudos vaurioituu.
Vamman vaikeusastetta mitataan yleisemmin testaamalla asiakkaan tajunnantasoa seka muistia.
Tapaturmaisessa aivovammassa iskun vauriot ilmenevat kahdessa osassa, jotka jaotellaan primaa-
rivammoihin ja sekundaarivammoihin. (Avainasiaa Aivovammasta 2009; Powell 2016, 17.) Erilaiset
vauriot ovat hoidon ja ennustettavuuden kannalta erilaisia, silld samaan vammaan voi liittya

useanlaisia vauriomekanismeja. (Tenovuo O, 2010).



Diffuusio aksonivaurioissa (DAl)aivot ovat pdasseet venymaan ja repeytymaan. Mikroskooppisen
pienet hermosaikeet, aivosolujen viliset yhteydet ja hermosyiden tupet venyvit ja katkeavat.
(KONTUUSIO) Aivoruhje syntyy yleensa otsa- ja ohimolohkojen osuessa kallon sisdisiin koviin luisiin
rakenteisiin. Ruhjekudoksessa on vaihtelevasti verenvuotoa ja turvotusta. (HEMORRAGIA) primaari
verenvuoto seka (HEMATOOMA) verihyytymat, jotka voivat painaa tai litistaa aivoja. (Avainasiaa

Aivovammasta 2009; Powell 2016, 17.)

Oireet voivat ilmeta monilla eri tapaa riippuen iskun aiheuttamien vaurioiden laajuudesta seka si-
jainnista. Esimerkiksi tietokonetomografiatutkimuksen oli I6ydetty masennustilan seka dorsolatee-

risen frontaalialueen ja vasemmanpuoleisen tyvitumakkeiden vaurioon (Koponen, 2007).

Aivovamma aiheuttaa monesti ensimmaisina tunteina ja paivina monenlaisia oireita. Tavallisimpia
on paansarky, huimaus, pahoinvointi, vasymys, unihairiot, keskittymisvaikeudet, muistihairiot,
yleinen hidastuneisuus seka artynyt kaytos. Kaikki mainitut aivojen toimintakyvyn ja kayttaytymi-

sen hairiot voivat jaada pysyviksi. (Avainasiaa Aivovammasta 2009; Powell 2016, 22.)

2.2 Yleisimmat haitat toiminnalliseen suoriutumiseen
2.2.1 Tapaturmaisen aivovamman oireet

Tapaturmaisesta aivovammasta selvinnyt on fyysisesti paikalla, mutta hdanen psyykkiset valmiu-
tensa voivat poiketa paljonkin ajasta ennen tapaturmaa. On huomattu, etta varsinkin heidan per-
soonassaan, muistissa ja ajattelussa voi olla suuri ero entiseen. Aivovammasta selviytyjalla voi olla

kognitiivisia haasteita tunnistamisessa ja hahmottamisessa. (Petersen & Sanders, 2015.)

Tapaturmaisen aivovamman oireet jaetaan fyysisiin: aistiherkkyys, vasymys, ndakohairiot, tasapai-
novaikeus, huimaus, oksentelu, pahoinvointi seka paansarky. Kognitiivisiin: Hidastuminen, keskit-
tymisvaikeudet, aloitekyvyttdmyys, ’sumuinen olo” seki |dhimuistin hairiét. Emotionaalisiin: Arty-
neisyys, surullisuus, tunneherkkyys, hermostuminen. Uneen liittyvat: Unen tarpeen lisddntyminen

tai vdheneminen, nukahtamisvaikeudet sekd uneliaisuus. (Liimatainen ym. 2016).



On havaittu, etta lievissakin aivovammatapauksissa osa karsii pitkittyneista oireista, joita tavalli-
sesti voi olla hoitamaton vaikea kipu, posttraumaattinenpaan- ja niskansarky, pitkdaikaiset unihai-

ridt, jotka voivat myos pahentaa kognitiivisia oireita.

2.2.2 Oireiden vaikutus arkeen

Lievan aivovamman kuntoutumisen ennusteet ovat hyvat. Suurin osa toipuu taysin. 92 % lievista
aivovamma kuntoutujista palasi toihin kahden kuukauden kuluttua tapahtumasta. Keskivaikea ai-
vovamma voi aiheuttaa pitkittyneita ja pysyvia tyo seka toimintakykya rajoittavia oireita. Tassa vai-
heessa moniammatillinen kuntoutus on ldahes poikkeuksessa tarvittavaa. Vaikean tai erittdin vai-
kean aivovamma voi vaatia paljonkin toimintakykya tukevia toimia, eika kuntoutuja suurella
todennakoisyydelld kykene enda palamaan tyéelamaan. Kuntoutuminen on kuitenkin hyvin yksil6l-
lista, ja tapauskohtaisesti voi oireet pitkittya tai havita oletettua aikaisemmin. Tilannetta hankaloit-
taa myo0s, etta paallepdin hyvakuntoiselta vaikuttava potilas lahetetdaan herkasti kotiin ilman riitta-

vaa ohjeistusta. (Liimatainen ym. 2016.)

Aivovammapotilaiden jalkioireisiin liittyva epanormaali vasyneisyys on kiusallinen oire. Vasymys ei
lahde nukkumalla ja se vaikuttaa huomattavasti toimintakykyyn. Vasyvyys vaihtelee myoskin riip-
puen siitd, kuinka paljon aivot kuormittuvat. Aloitekyvyn heikkeneminen on yksi tyypillinen oire
seka oppimisen vaikeus, joka osaltaan on yhteydessa muistin heikkenemiseen. Aivovamman saa-
neen henkilon on vaikea huomata itsessdan ja toimintakyvyssa tapahtunutta muutosta. Oiretie-
dostuksen vaikeus liittyvat neuropsykologiaan ja kayttaytymiseen. Muita tavallisia aivovamman
jalkitilan oireita ovat: sanojen I6ytamisen vaikeus, vaikeus suunnitella asioita, tilanteeseen soveli-
aan kaytoksen arviointi, ruokahalun ja seksuaalitoimintojen muutokset seka sanattoman viestin-
nan ymmartamisen vaikeus. Aivovamma voi heikentda aisteja seka osalle voi lisaksi tulla epilepsia.

(Tenovuo O, 2010.)

2.3 Kuntoutus tapaturmaisen aivovamman jalkeen

Suomessa tapaturmaisen aivovamman saaneen ladkinnalliseen kuntoutukseen osallistuu tilanteen
mukaan seuraavat tahot. Kela, joka perustuu harkinnanvaraiseen kuntoutukseen. Kuntoutujan tu-
lee olla alle 65-vuotias. Kuntoutussuunnitelma tehd&an julkisen terveydenhuollon kautta seka kun-

toutumisen tarve tulee olla vaativa, jotta kuntoutettavaa riittda vahintaan vuodeksi. Suunnitelma



pitdd perustua moniammatilliseen toimintakyvyn arvioon ja yhdessa kuntoutujan kanssa laadittui-
hin tavoitteisiin. Vakuutusyhtiot astuvat kuvaan, jos kyseessa on tyo- tai liikenneonnettomuudessa
vammautunut kuntoutuja. Terveydenhuolto, joka kattaa kaikki kansalaiset, ellei muuta korvausta-

hoa ole. (Paavonen & Salminen, A. L. 2018.)

Lievan aivovamman saaneet eivat tavallisesti tarvitse kuntoutusta, mutta joissain tapauksissa eri-
tyistukea voidaan tarvita. Vakavammissa vammoista tehdaan arvio henkildn tyékyvysta seka kun-
toutuksen tarpeesta. Arviota hankaloittaa, etta joskus aivovamman aiheuttamat oireet tulevat
esille vasta kuin rasitus lisadntyy esimerkiksi normaaliin arkeen palatessa. (Paavonen & Salminen,
A. L. 2018.) Aivovamman saaneen kuntoutus tapahtuu kolmessa eri vaiheessa. Akuutin vaiheen
kuntoutus toteutetaan moniammatillisesti sairaalassa. Akuutissa vaiheessa pyritdan maarittele-
maan kuntoutujan tarve subakuuttiin kuntoutukseen, joka toteutetaan yleensa moniammatillisesti
osastolla. Postakuutissa vaiheessa kuntoutuksesta hyotyvat kuntoutujat, joiden kuntoutumiselle
on asetettavissa realistisia kuntoutus tavoitteita intensiivisen alkuvaiheen kuntoutuksen jalkeen.
Osa aivovamman jalkitilalle keskeisista oireista voi kehittya vasta kuukausien kuluttua vamman ta-
pahtumasta. Lisdksi kuntoutuja ei saata valttamatta tiedosta kaikkia vammasta aiheutuneita oirei-
taan vield akuutissa vaiheessa. Tall6in kuntoutuksen tarpeen arvio tehddan yleensa subakuuttissa
vaiheessa. (Paavonen & Salminen, A. L. 2018.) Varsinkin kuntoutuksen alkuvaiheessa suuressa roo-

lissa on neuropsykologinen kuntoutus.

Postakuutin vaiheen kuntoutusmallin taustalla on INSURE-aivovammakuntoutusohjelma. Posta-
kuutin vaiheen kuntoutusmallit on jaettu haasteiden mukaan kolmeen malli ryhmaan. Kuntoutuk-
sen suunnitteluun vaikuttaa aina henkilon oireet ja niiden vaikeus seka millaiset realistiset tavoit-

teet kuntoutukselle voidaan asettaa. (Paavonen & Salminen, A. L. 2018.)

1. Neurobehavioraaliset mallit - ovat suunnattu kayttaytymisen hairidita omaavalle kuntoutu-
jalle. Kuntoutus suoritettaan laitosmuotoisena, joka sisaltda intensiivista kuntoutusta, joka
tahtaa kayttaytymisen muutokseen.

2. Uudelleen sopeutumista edistavat laitoskuntoutusmallit. Mallit sisaltavat kognitiivista,
emotionaalista, behavioraalista, fyysista ja ammatillista kuntoutusta. Téma on suunnattu

kuntoutujille, jotka eivat voi osallistua avomuotoiseen kuntoutuspalveluihin, joko keska



palveluiden saatavuuden takia tai jos vakavat kognitiiviset tai kayttaytymisenvaikeudet es-
tavat sen.
3. Holistiset paivakuntoutusmallit, jotka koostuvat tavallisesti useasta osasta ja niissa on neu-

ropsykologinen painotus. Kuntoutus keskittyy tapaturmaisen aivovamman saaneen henki-
[6n itsetietoisuuden parantamiseen. Pyrkimyksena on, etta aivovamman saanut kykenisi
tiedostamaan vamman aiheuttamat toimintakyvyn rajoitteet, jolloin henkilé todennakdi-
sesti hyotyy jatkossa esimerkiksi ammatillisesta kuntoutuksesta.

Holistisen aivovammakuntoutuksen tavoite on, ettd kuntoutuja tunnistaa arjessa selviytymista tu-

kevat vahvuutensa seka selviytymista heikentavat toimintakyvyn rajoitteet. Mallin kdyttaminen

tavallisesti vaatii, etta kuntoutujalla on voimavaroja seka sitoutumista kuntoutukseen. Holistisen

kuntoutusmallin keskeiset elementit ovat: terapeuttisen ympariston luominen, yksild ja ryhmakun-

toutus, perheen ohjaaminen ja tukeminen, tuetut tydkokeilut seka seuranta. (Paavonen & Salmi-

nen, A. L. 2018.)

Neuropsykologisen kuntoutuksen tavoitteena on auttaa vammautunutta tulemaan toimeen muut-
tuneen toimintakyvyn ja sen tuomien rajoituksien kanssa, seka tukea psyykkistd sopeutumista.
Usein puolison tai muiden ldheisten ohjeistus on osa kuntoutusta. Osa hyotyy toimintaterapiasta
ja siind luoduista yksildityjen tavoitteista. Harvemmin aivovammoihin liittyy puhe- tai liikkunnallisia
toimintarajoitteita, mutta tarpeen mukaan puhe- seka fysioterapia otetaan mukaan kuntoutusoh-
jelmaan. Monessa tapaturmaisessa aivovammassa kuntoutujat hyotyvat varsinkin alkuun intensii-
visesta laitoskuntoutuskuntoutuksesta, jossa voidaan monin keinon tukea ja auttaa potilasta ym-
martamaan omaa tilaansa, hyvaksymaan seka sopeutumaan omaan muuttuneet tilanteet.

(Aivovammaliitto, Avainasiaa Aivovammasta 2009.)

Kuntoutuksen on tulisi tapahtua moniammatillisessa tiimissa yhteistyolla. Siihen kuuluvat vam-
mautunut itse, hdanen laheiset, kuntoutusohjaaja, |ddketieteen-, terapiatyon- ja sosiaalityon edus-
taja. Kuntoutuksessa on tavoitteena, ettda vammautunut ihminen tiedostaa vamman aiheuttamat
oireet ja toimintakyvyn kohentumista tuetaan erilaisin keinoin. Aivovamman saaneilla oiretiedos-
tus voi olla puutteellinen, minka vuoksi laheisen arvio vamman saaneen toimintakyvyn muutok-
sista on tarkea (Paavonen & Salminen, A. L. 2018). My0s ldheiset tarvitsevat tukea ja ohjausta, silla

aivovamma muuttaa heidankin elamansa. (Aivovammaliitto, Kuntoutus.)



2.4 Aivovammapotilaan toimintaterapia

Tapaturmainen aivovamma potilas hyétyy moniammatillisesta kuntoutuksesta, johon kuuluu toi-
mintaterapia. Ihmiset, joille on todettu traumaattinen aivovamma, on usein havaittu muutoksia
heidan selviytymisessaan rooleistaan, toista tai toiminnoista. Vaikean aivovamman on havaittu vai-
kuttavan, jopa kaikkiin henkilon sekd hdnen omaisensa elamanosa-alueisiin. (Radomski, Trombly

Latham, 2012 5.1043.)

Alkuun toimintaterapeutti inhimillisen toimintamallin mukaan arvioi kuntoutujan toimintakykyyn

vaikuttavia asioita kuten,

1. Motorisia (asentoa, liikkuvuutta, koordinaatio, voimaa ja energiaa)

Prosessuaalisia, (tiedot, ajoittaminen, jarjestaminen, ongelmanratkaisu)

3. Viestinta- ja vuorovaikutustaidot (Kehonkieli, keskustelun adekvaattisuus, danen ilmaisu seka
toisten huomioiminen ihmissuhteissa)

4. Toimintaan motivoitumisen (Tunnistaako kuntoutuja vahvuuksiaan ja rajoituksiaan, onnistumi-
sen odotukset, uteliaisuus seka kiinnostuneisuus, toimiiko tavoitteisesti)

5. Toimintatapa, joka pitaa sisallaan henkilon rutiinit, mukautuvuus, roolit seka selviytyyko velvol-
lisuuksistaan tilanteen aikana.

N

Vaikeassa aivovamman akuutinvaiheen jalkeen toimintaterapeutti keskittyy edistamaan kuntoutu-
jan tietoisuutta, aktivoimaan kuntoutujan arsykkeisiin reagointia seka ehkaisemaan kuntoutujan
pitkaaikaista liikkumattomuutta (Radomski, Trombly Latham 2012 s.1050). Lisdksi toimintatera-
peutti arvioi minkalaisilla apuvalineilla tai taitoja kuntoutuja tarvitsee pystyakseen mahdollisim-

man itsendisesti osallistumaan hanen arkisiin ja merkityksellisiin toimintoihin.

Sairaalassa tapahtuva kuntoutus toimintaterapianosalta on suunnattu optimoimaan kuntoutujan
motorisia, visuaalisia havainnointi ja kognitiivisia valmiuksia ja taitoja. Kuntoutuksessa pyritdan pa-
lauttamaan/harjoittelemaan kuntoutujan taitoja seka kykya huolehtia itsestaan. Kuntoutuksessa
tarkeda on tukea seka kannustettaan kuntoutujaa jatkamaan kaytoksen seka tunteiden ilmaisun
mukauttamista kulttuuriin sopivaksi. Sairaalassa on tarkeda antaa tukea seka tietoa tapaturmai-
sesti aivovammasta selviytyneen perheelle, jotta he voivat valmistautua tulevaan. (Radomski,

Trombly Latham 2012 5.1057.)



Interventiot sisaltavat liikkelaajuuksien harjoittelua, etikettien seka kaytéssaantojen uudelleen ase-
mointia sekd danenkdyton menetelmia. Perheen tukeminen seka ohjastaminen on tarkeaa jo kun-
toutuksen alkuvaiheessa. Tapaturmaisen aivovamma kuntoutujan kanssa tydskentelevien tulisi toi-
mia tiimind, mukaan lukien perheenjdsenet, ndin kaikki osaavat toimia yhdessa sovituilla tavoilla.
Onkin tarkeaa, etta perhe otettaan tasavartaiseksi osaksi moniammatillista tiimia mukaan kuntou-

tukseen (Radomski, Trombly Latham 2012 s.1050.)

Tapaturmaisesta aivovammasta on melkein yhta paljon vaikutusta henkilon perheenjaseneen kuin
itse henkil6on. Perheenjasenet ovat yleensa huojentuneita, ettd laheinen on selvinnyt mutta heilla
harvoin on kokemusta tai tietoa mika auttaisi heitd ymmartamaan tilannetta tai mita tulevaisuu-
delta odottaa. Omaisen kanssa yhteistyo tulisi nakya oikein ajoitettuna valistuksena tapahtuneista
seka oireista. Tarkeaa on, ettd ammattilaiset yrittavat tutustua kuntoutujaan seka perheentaustoi-
hin. Ammattilaisten on oleellista pyrkia tukemaan perheen rakennetta. Tastakin syysta terapeutin
on merkityksellista pyrkia [6ytamaan keinoja mahdollistaa perheen jasenten valiseen keskustelun
varsinkin tapaturmaisen aivovamman saaneen kanssa. Tarkeda perheen rakenteen tukemisen kan-
nalta on myos selvittdaa perheen rutiineja seka arjen sisdltéd. Perheen jasenilld on tieto ja ymmar-
rys henkilosta ennen tapaturmaa. He nakevat yleensa helpoiten selviytyjassa tapahtuneet kognitii-
viset muutokset aikaisempaan, kuten selviytyjan ongelmat kuulemisen ymmartamisessa,

kiinnostuksen puutteessa tai laiskuudessa. (Radomski, Trombly Latham 2012 s.1056.)

2.5 Omaisten tukeminen tapaturmaisen aivovamman jalkeen

Katsaus ajankohtaisiin tutkimuksiin tehtiin tietokannasta CINAHL. Hakusanoina:

(” brain injury” OR “brain damage”) AND (”caregiver” OR "“carer” OR "relative” OR "loved one” OR
"next of kin”) AND (”support” OR “backing” OR “abutment”). Sisddanotto kriteerina tutkimuksen ika

(enintadn 5 vuotta) ja etta koko artikkeli on saatavissa.

Tapaturmaisessa aivovammassa uuteen muuttuneeseen tilanteeseen ei ole voinut henkisesti val-
mistautua. Muutokset toimintakyvyssa voivat vamman myota olla suuriakin, jolloin arjessa voi il-

metd paljon uusia haasteita. Se, ettd voidaan taata mahdollisimman hyva ymparisto ja monipuoli-
nen tuki turman jalkeen, tukee aivovamman saaneen kuntoutumista. Omaisten rooli

kuntoutuksessa tulisi olla suuri. Tapaturmaisesta aivovammasta selvinnyt on fyysisesti paikalla,
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mutta hdnen psyykkiset valmiutensa voivat poiketa paljonkin ajasta ennen tapaturmaa. On huo-
mattu, etta varsinkin heidan persoonassaan, muistissa ja ajattelussa voi olla suuri ero entiseen. Ai-
vovammasta selviytyjalla voi olla kognitiivisia haasteita tunnistamisessa ja hahmottamisessa. (Pe-
terson H, Sanders S, 2015.) Kuntoutujan seka hanen laheisten tietoisuuttansa ja jaksamista tulisi
tukea. On oleellista, etta tapaturmaisesta aivovammasta selviytyja seka hanen omaisensa saavat
tietoa ja tukea miten tapaturmainen aivovamma voi vaikuttaa selviytyjaan. Raution ja Salmia-Tar-
kiaisen (2019,12) tekeman kirjallisuuskatsauksen mukaan omaisten persoonaan liittyvat valmiudet
seka arjen sujuvuus vahvisti omaisten jaksamista. Tiivis tukiverkosto seka hoitohenkilékunnan tar-
joama pitkaaikainen ja laadukas tuki koettiin tarkedna jaksamiseen arjessa. Opinnaytteessa pohdit-
tiin, etta tulevaisuudessa olisikin hyva selvittaa miten omaisten saama tuki toteutuu Suomessa ja
millaisia lisatarpeita kuntoutushenkilékunnalla on saada lisdkoulutusta liittyen vaikeita tunteita ko-

kevien omaisten tukemisessa.

Laadullisessa tutkimuksessa selvitettiin tapaturmaisen aivovamman selviytyneen seka hanen lahei-
sensa tarpeita seka haasteita. Tutkimukseen osallistui 11 aivovammasta selviytynytta seka 7 Ia-
hiomaista. Tarkoituksena oli ongelmalahtdisesti seka tunneldahtdisesti ammattilaisten tuella tutkia
ja l6ytaa keinoja sekd menettelytapoja kohdata tapaturman jalkeisia muutoksia seka haasteista
jokapaivaisessa elamassa. Tutkimus keskittyi selvittdmaan ryhman tarpeet, vajeet seka loytamaan
strategioita elamanhallinnan mukauttamiseen. Itseraportoiduissa toimintakyvyn muutoksissa arki
elamaa eniten hairitsevaksi nousi lyhytaikaisenmuistin menetys, vasymys, viha seka persoonalli-
suuden muutokset. Aivovammasta selviytyneet seka |lahiomaisten keskeisiksi tarpeiksi nousi karsi-
vallisyys, ymmarrys aivovammasta ja sen vaikutuksista seka tuki ammattilaisilta, perheelta seka
ystavilta. Kaivattiin tukea asioiden hoidossa, tiedon lisdamistd, sekd ympariston mahdollisuuksien

ja haasteiden kartoittamisessa. (Adams & Dahdah, 2016, 223-237.)

Vaikeasti aivovammautuneilla on monesti todettu erilaisia muistihairioita. Tata varten on koottu
mm. aivovammakirjaan arkea helpottavaa listausta, jossa painotettaan itsesta huolehtimisen ja
jarjestelmallisyyden tarkeyttd, jokaiselle asialle tulee olla paikkansa. Tarkeda on muodostaa sdan-
noéllinen paivarytmi, seka tulisi valttaa turhia hairiotekijoita. (T. Powell 2016,23.) Hyvia keinoja on

tehostaa muistamista kuvilla ja kirjoittamalla asioita muistiin. Uudet haasteet arjessa ja muutokset
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toimintakyvyssa voivat luoda kuntoutujalle drtymysta ja hankalia tunteita, jotka voi helposti pur-
kaantuvat omaiseen. Kaikkien hyvinvoinnin ajatellen, on tarkeaa tukea ldheisten jaksamista kun-

toutuksen ohessa.

Perheen epaterveellista ja toimivaa toimintaa voidaan lieventaa terapeuttisilla strategioilla, erityi-
sesti hyodyntdaen monitieteellistad ldhestymistapaa perhejarjestelmassa. Kuten esimerkiksi hyvin
dokumentoidussa naytt6on perustuvassa aivovamman perhe interventio (BIFI) protokolassa, joka
on suunniteltu kohentamaan omaisten seka aivovammasta selviytyneen elamaa. BIFI sisalsi viisi
90-120 minuutin tapaamista, jotka sisalsivat tavoitteiden luomista, interventio toimia seka val-
mentavia kotitehtadvia. Tutkimuksen loyddkset tukivat BIFI harjoitus ohjelman vaikuttavuutta hyo-
dynnettavaksi aivovammasta selviytyneen seka hanen perheensa kuntoutuksessa. Osallistujien
ymmarrys aivovamman vaikutuksesta perhejarjestelmaan oli huomattavasti suurempi intervention
ja tapaamisten jalkeen. Heidan tietoisuus mahdollisista tuki ja kuntoutusvaihtoehdoista seka ym-
marrys aivovamman vaikutuksesta selviytyjaan oli huomattavasti kasvanut. (Meixner, O’Donoghue

& Hart, 2017, 545-552.)

My0s toisessa tutkimuksessa havaittiin suurta merkitysta psykoedukaatisella tukiryhmalla tapatur-
maisesta aivovammasta selviytyneen omaisen jaksamisen seka yleisen arjen tyytyvaisyyden tuke-
misessa. Ryhma tapasi kerran viikossa kahden tunnin ajan, viisi kertaa. Taman jalkeen noin kuu-
kauden paasta tapaaminen. Kerroilla keskityttiin lisadmaan tietoisuutta tapaturmaisesta
aivovammasta ja sen vaikutuksia yksiloon. Ryhmassa etsittiin yhdessa turvallisessa ymparistossa
keinoja surun ja menetyksen kasittelyyn. Ryhman jalkeen tapaturmaisen aivovamma kuntoutujan
omaiset raportoivat useita muutoksia usealla osa-alueella, kuten: ymmarryksen lisdantymisena ai-
vovammasta ja sen mahdollisista vaikutuksesta yksiloon. Lisddntyneena ymmarryksena tekijoihin,
jotka vaikuttavat tapaturmaisen aivovamman saaneen palautumiseen ‘normaaliin’ arkeen. Lisaan-
tynyt hallinnan tunne ja ymmarrysta tapaturmaisen aivovamma kuntoutujan emotionaalisiin seka
paivittdisiin kayttaytymisen muutoksiin. Lisdksi raportoitiin kohentuneesta hallintatunteesta kasi-
tellessa paivittaisten stressitekijoitd. He kertoivat, etta kurssi oli tehoistanut ja lisdnnyt itsevar-

muutta kommunikoinnissa ldheisen sekd ammattilaisten kanssa. (Petersen H, Sanders, S, 2015.)
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3 Tarkoitus ja tavoite

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa millaista tukea tapaturmaisesta aivovammasta
kuntoutujan omaiset ovat kokeneet saaneensa ja millaista tukea he kaipaisivat. Kuntoutukseen
tulisi kuulua omaisten ohjeistus seka jaksamisen tukeminen, olisikin tarkeda tietda miten

subjektiivisesti Suomessa se on koettu ja onko siina kehitettavaa.

Tavoitteena on, ettd opinndytetyd voisi antaa suuntaa ja kehitysideaa toimintaterapeuteille seka
muille tapaturmaisen aivovamman saaneen kuntoutuksen parissa tyota tekeville. Haluan tarjota

mahdollisuutta tutustua omaisten subjektiivisiin kokemuksiin seka mahdollisiin kehitysideoihin.

4 Tutkimuksen toteuttaminen

Kohderyhmana on tapaturmaisen aivovamman saaneiden omaiset ja laheiset. Tarkoitus on

lahestya heita facebook tapaturma aivovamman kokeneiden omaisten vertaistukisivuston kautta.

Tutkimuksessa hyodynnetaan seka laadullista, ettd maarallista tietoa. On tarkoitus saada
yleiskuvaa omaisten kokomuksista, mika on koettu tarpeelliseksi, mita ei ja olisiko jotain mita
kaipaisi lisda. Tarkoituksena tutkimukseen on kerata vahintaan 20 vastausta kyselyyn jotka

koostuu seka puolistukturoitua, etta strukturoituja kysymyksista.

4.1 Kohderyhma ja aineiston keruu

Ongelmaa lahdetdan selvittamaan opinnaytteessa puolistukturoidulla kyselylomakkeella. Lopussa
on vapaamuotoisempia kysymyksid, jossa voi omin sanoin kertoa, mita koki tarkeaksi ja mita olisi
jaanyt kaipaamaan? Lomakekysely on kaytdnnossa kvantitaviisen tutkimuksen
ainoistokeruumenetelma. Tarkoituksena on hyddyntda lomakehaastattelua, jossa kysytaan
tutkimuksen kannalta tarkoituksen ja ongelmanasettelun kannalta merkityksellisia kysymyksia
sekd teemahaastattelua tarkentamaan keskeisesti etukdteen valittujen teemojen ja niihin liittyvien
tarkentavien kysymysten varassa. Teemahaastattelun etuna on se, ettad vastaaja voi tarkentaa ja
syventaa kyselyssa olleisiin vastauksiin perustuen. (Tuomi & Sarajarvi 2002,87-88.) Alkuun

liitetdan lupakysely, tekijanoikeus seka kayttooikeustiedot, mihin aineistoa kaytettaan.
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(Opinnayte) Tutkimuksen osallistujia informoidaan, miksi ja mihin tietoja kerdtdan. Alkuun

liitettdan tiedote sekd suostumus — liitteet.

Tutkimuksen osallistujia ei tule tunnistaa valmiista opinndytteestd, joten esim mahdolliset nimet
muutetaan. Aineiston kasittelessa varmistettaan sen laatu, joka tarkoittaa esimerkiksi sitd, etta
tarkistettaan kyselyihin vastanneiden olemassa olon, ettei kyseessa vaikka satu olemaan yksi ja
sama henkil6 vastannut useampaa kertaa. Tulokset dokumentoidaan ja tullaan julkaisemaan

theseusksessa seka Jamkissa.

4.2 Aineiston analyysi

Suoraan traumaattisen aivovamman saaneiden omaisten jaksamista kyselya ei valmiiksi ole. Tutki-
muksessa paadyttiin kdyttamaan Cope-indeksin kysymyksia. Hieman muokattuna sopimaan tarkoi-
tukseen, kuten lisdamalla tarkentavia kysymyksia esimerkiksi. Mika on tukenut jaksamista ja mil-

laista tukea mahdollisesti jai kaipaamaan?

COPE ( Carers of older People in Europe)-indeksi on kehitetty edistamaan omashoitajien ja
terveys- tai sosiaalialan ammattilaisen vuoropuhelua ja ymmarrystd omaisen jaksamisen seka
hoitoon liittyvissa asioissa. COPE-indeksi sisaltda 15 kysymysta ja se on itse taytettava
kyselylomake. Kyselyn tayttaminen vie 10-30 minuuttia. COPE-indeksi sisaltaa kielteisen
vaikutuksen,myonteisen merkityksen seka tuen laatu osa-alueet. Kunkin osa-alueen vastaukset
lasketaan yhteen pisteytysjarjestelman mukaan: Aina=4, Usein=3, Joskus = 2, Ei koskaan = 1 & Ei
koske minua = 1. Mite suurempi pistemaara (17 tai enemman) Kielteiset vaikutus- osa alueella voi
merkita sitd ja omainen on roolissaan ylirasittunut ja tulisi I6ytaa keinja miten hanen rasitustaan
roolissaan voitaisiin vahentaa. Vahemman pisteitad (12 tai vdhemman) rasitus on yleisesti ottaen
kohtuullista tai vahaista. Kuitenkin on, jonkin osa alueen rasitus voi olla huomattavaa. Pieni piste
maara (11 tai vdhemman) mydnteinen merkitys- osa alueella voi merkita sitd, ettda omainen saa
vain vahan tyydytysta tai han kokee taitonsa riittamattomaksi omaishoitajana. Tuen laatu-osa
alueella pieni pistemaara (8 tai vihemman) voi tarkoittaa sita, ettd omainen ei tunne saavansa
riittavasti tukea tai tuki ei ole kohdennettu tarpeen mukaisesti. Mittari on TOIMIAn, Sosiaali- ja
terveysministerion (Omaishoitajien hyvinvointi-ja terveystarkastusten toteutuksessa) seka

Kelan(Omaishoitajienkuntoutuskurssien stanrdeissa) suosituksissa. (Juntunen, K., & Salminen, A. L.
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2011.) Maarallisten kysymysten vastauksien analysoinnin ja tulosten havainnollistamisen helpotta-

miseksi aineiston vastaukset esitettaan graafisesti, esimerkiksi histogrammia hyédyntaen.

Laadullisen tutkimusen analysoimisessa alkuun paatettaan, mika tassa aineistossa kiinnostaa ja
kdydaan lapi aineisto, erotetaan ja merkitdaan ne asiat, jotka sisaltyvat kiinnostavaan kysymykseen.
Aineistosta kerataan merkityt asiat yhteen ja erilleen muusta aineistosta. Tarkoituksena on
luokitella, teemoittaa ja tyypitelld aineistoa. Luokittelussa aineisosta maaritelldan luokkia ja
lasketaan, montako kertaa jokainen luokka esiintyy aineistossa. Teemoittelussa tarkastelu
painottuu siihen mita kustakin teemasta on sanottu. Typypittelyssa on tarkoitus ryhmittda aineisto
tietyiksi tyyppiesimerkiksi. Teemojen sisallosta on tarkoitus etsida nakemyksille yhteisia

ominaisuuksia. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 104-107.)

Tarkoituksena on jaotella ja maaritella sisdltdé dokumentointia ja varsinaista analyysia varten.
Strukturoiduissa aineiston analysoinnissa on tarkoitus litteroida aineisto niin, etta selkeytyy, miten
aineisto on rakentunut, sen jalkeen tehdaan varsinainen analyysi tiivistamalla seka luokittelemalla.
(Hirsjarvi & Hurme 2008, 137). Avoimet vastaukset luokitellaan merkitysyksikon seka niiden
teoreettisen merkityksen perusteella. Laadullisten tulosten analysoinnissa aloitettaan jasenta-
maan vastauksia ja mita yhdistavia seka erottavia tekijoita niilla on. Ndin saadaan aineistoa jaotel-
tua teemojen alle. (Puusniekka & Saaranen-Kaappinen 2006.) Lopuksi aineistoldhtdisestd analyy-
sista kirjataan yhteenveto hyoddyntaen valmistelevaa teksti-immanenttia ja koordinoivaa tulkintaa,
joka viittaa hermeneuttiseen (tekstintulkinnan) perinteeseen. Tarkoituksena on yksittaisten sano-
jen ja niiden merkityksen tulkitseminen suhteessa tekstin padsanomaan ja painvastoin. (Tuomi &

Sarajarvi 2002, 115.)

5 Kyselyaineistot omaisten hoitamisesta ja auttamisesta

5.1 Omaishoitajakysely

Tapaturmaisen aivovamman saaneen omaishoitajan/ldheisen kokemuksia avustamisen kuormitta-
vuutta tarpeesta kartoitettiin kevaalla 2021 tehdylla webropol kyselylla, jonka toteutti opinnayt-

teen tekija Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta. Kysely suunnattiin tapaturmaisen aivovamman saa-
neen ldheiselle, joka toimii omaishoitajana tai avustajana arjessa. Kyselyyn vastasi 19 naista sekd 2

miestd, yhteensa kaikkineen 21 henkea. Alle 30-vuotiaiden vastausosuus oli 4,76 prosenttia. 30-
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64-vuotiaiden osuus vastauksista 80,95 prosenttia, +65 vastaajien osuus 9,52 prosenttia. Keski-
ikdiset avustajat vastasivat siis aktiivisemmin kuin muut. Vastaajien ldheisten tapaturmasta oli ai-
kaa kulunut viidella prosentilla paalle viisitoista vuotta tai 1-2 vuotta, neljatoista prosentilla vas-
taajista 3-5 vuotta, 29 prosentilla 6—10 vuotta, 19 prosentilla 11-14 vuotta. 19 prosenttia vastaa-
jista ei kertonut tapaturman ajankohtaa. Vastaajilla avustamiseen aikaa kului viikosta yhdella
vastaajista O h, neljalla vastaajista 1-2 h, neljalla vastaajista 3—5 h, kolmella vastaajista 6-10 h,
kahdella 11-19, kolmella reilu kaksikymmenta tuntia viikosta seka 4 vastasi, ettei osaa arvioida,
mutta yleistd avustamista arjessa paivan aikana. Tavallisimmin avustettavan oli puoliso: 57 pro-
senttia vastauksista. (katso kuva 1.) Avustettava lapsia 38 %, sisarus 5 % ja appi/anoppi 5 %. Muita

kyselyssa vaihtoehtoja ei ollut valittu.

Kuva 1. Cope-kyselyn vastaajan tiedot

Sukupuolesi Tydtilanteesi

B ToE: phatoimsesti B Thissd ma-aikaitedi W EEkksally

" Nainen = Mies = Muu . Tyditéin W padtoimine i opikelija

Vastaajan oma kokemus terveydentilastaan
Liheiseni on minulle

1

4

u Pusliso/ kumppani = Siearus = Ajti /18 Lapsi

0

w Erittdin hyvd wHywd  » Kohtalainen Huone = Erittdin huono » Anoppi f Appi = Muu perheenjisen = Yetivi f naa puri

Vastanneista toissa padsaantoimisesti oli 81 % tdissa osa-aikaisesti tai elakkeelld 10 % vastaajista.

Vastaajista viisi prosenttia oli pdatoiminen opiskelija.



16

Kyselyssa selvitettiin hoidonkuormittavuutta Cope-indeksilld, jossa mitataan standardoidulla kysy-

myssarjalla omaishoitajien tuen tarvetta. Indeksi sisdltaa kolme eri osa-aluetta:

1. Kielteinen vaikutus (7 Kysymysta)
2. Myodnteinen merkitys (4 Kysymysta)
3. Tuen laatu (4 Kysymysta).

Cope-indeksin “kielteinen vaikutus’ osio mittaa, missa maarin laheiset kokevat erilaisia roolistaan

johtuvia negatiivisia vaikutuksia. (katso Kuva 2.)

Kuva 1. Vastaukset kielteinen vaikutus - osa alueen kysymyksiin

vaikeuttaako [Gheisesi tila / avustaminen kisloeisesti omaan tunneeldmaasi?

Ajheuttaako omaishoito / avustaminen sinulle taloudellisia vaikeuksia?

vaikeuttaako omaishoito / avustaminen sinun ja perheenjgsentesi suhteita?

W Alra
vaikeuttaako avustaminen kiglteisesti omaan fyysiszeen terveydentilzasi?
m Ui
- a4 -
5 Elhcekain
vaikeuttaako avustaminen omien ystivyyssuhteittesi yllapitoa? m El kol i

pidatkd omaishoitos / avustamista liian vaativana?

Tunnetko olevasi ansassa reolissasi avustajana / omaishoitajana?

[=]
(3]
=]

4o ED B 100 120

Kielteinen vaikutus kohtiin vastattiin yleensa vaihtoehtoja "’joskus’ tai ’ei koskaan”’. Omaishoita-
jana toimimista piti lilan vaativana “joskus” yli 50 % vastanneista. Samantyyppiset vastaukset saa-
tiin kysymykseen, vaikuttaako avustaminen kielteisesti fyysiseen terveydentilaan. Suurin osa vas-
tanneista koki kielteista vaikutusta ystdvyyssuhteiden kohdalla. 90 % vastanneista kertoi
avustamisen vaikuttavan vahintaankin "’joskus” ystavyyssuhteisiin. Yleisimmin kielteisia vaikutuk-

sia koettiin omassa tunne elamassa, melkein neljannes vastasi "’aina’’ seka ""usein’’ mika on 52
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prosenttia vastanneista. Vastanneista 57 % koki "’joskus’ olevansa ansassa omaishoitajan roolissa.
Vastanneista 60 % koki avustamisen vaikeuttavan heiddan perhesuhteitansa "“usein”. Kysymykseen
aiheuttaako avustaminen taloudellisia vaikeuksia vastattiin eniten 35 % "’ei koskaan” seka 30 %
vastauksia “’joskus” ja "“usein’’. Kysymyssarja koostettiin summaindeksiksi, jonka arvo voi vaihdella
valilla 7-28. Mita korkeampi arvo indeksissad, sitd enemman henkild kokee omaishoitajuudessa
kuormittavuutta ja kielteisia vaikutuksia eldmaan. Vastaajien keskiarvo oli 10.73. Keskihajonta oli
0,81. Cope-indeksin mukaan vahemman kuin 12 pistetta saaneilla rasitus on yleisesti ottaen koh-
tuullista tai vahaista. Tasta huolimatta yksittdisissa asioissa rasitus voi olla huomattava kielteinen

vaikutus henkil66n ja arjen sujuvaan toimintaan.

Cope-indeksin “myonteinen merkitys’. Osio sisalsi kysymyksia selviytymisestd omaishoitajana

seka suhdetta kuntoutujaan. (Kts. kuva 3.)

Kuva 3. Vastaukset myonteinen merkitys - osa alueen kysymyksiin

Tuntuuko sinusta silta, ettd ihmiset yleisesti arvostavat laheisellesi antamaasi hoitoa / apua?

Onko sinulla hywd suhde tapaturmaisesta aivovammasta kuntoutuvaan ldheiseesi?

W Aina
o Usein

Tuntuuko avustaminen sinusta vaivan arvoiselta? o Joskus
EEikoskaan

m Ei koske minua

Tunnetko parjddvési hyvin omaishoitajana [ avustajana?

=

0 A 60 EO 100 10
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Suuri enemmisto vastaajista koki vahintaan "usein” ensinnakin, etta parjaavat tapaturmaisen kun-
toutujan avustajana, toiseksi ettd avustamisty® on vaivan arvosta ja kolmanneksi, etta heillad on
hyva suhde kuntoutujaan. melkein puolet vastaajista koki, ettd heidan antamaan hoitoa arvoste-
taan "joskus’’. Myonteisen merkityksen summaindeksi saadaan, kun osion vastaukset lasketaan
yhteen. Summaindeksin arvot voi vaihdella 4-16 valilla. Mita korkeampi pistemaara summaindek-
silld, sitd enemman henkilo kokee myonteista merkitystda omaishoitajuudessa. Kyselyn keskimaa-
rainen indeksi oli 15.18. Keskihajonta oli 2,39. Korkeampi kuin 12 mydnteinen merkitys -osa-alu-
eella voi merkita sitd, ettd omaishoitaja saa roolistaan tyydytysta ja kokee omaavansa riittavat

taidot.

Cope-indeksi "tuen laatu”’- Osiossa kartoitettiin omaisten muilta saamaa tukea neljalla kysymyk-

sella. (Kts kuva 4.).

Kuva 2. Vastaukset "tuen laatu" - osa alueen kysymyksiin

Tunnetko yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea roolissasi omaishoitajana / avustajana?

Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja sosiaalipalveluista?

m Aina

B Usein

B Joskus
Tunnetko saavasi tukea perheeltisi? Ei koskaan

o Ei koske minua

Tunnetko saavasi hyvin tukea ystivilts ja / tai naapureiltasi?

0% 10% 20% 30% 40 % 50 % 60 % 70 % B0 % 90 % 100%

Yleisesti ottaen suurin osa vastanneista koki saavansa tukea tapaturmaisen aivovammakuntoutu-
jan hoitajana "”joskus”. Vastanneista 38 % kokivat saavansa ""usein” ja ’joskus’ tukea perheeltaan.
Perheen merkitys tuen antajana osoittautui suureksi. Vastanneista 47 % koki saavansa "’joskus’’

tukea terveys- ja sosiaalipalveluilta. Vastaajista yli puolet koki saavansa "’joskus’ tukea ystavilta ja
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naapureilta toisaalta vastauksia "’ei koskaan’ esiintyi tassa osiossa eniten. Neljasta kysymyksesta
koostettiin summaindeksi, jonka arvo voi vaihdella 4-16. Mita korkeamman arvon vastaaja indek-
silla sai, sitda enemman han koki saavansa tukea. Kyselyyn vastanneiden keskiarvo (9,07) on rajoilla,
ettd tunteeko vastaajat saavansa riittavasti tukea tilanteessaan. Keskihajonta oli 1,47. Suurin osa
kyselyyn vastanneista ei kokenut saavansa riittavasti yleisesti tai sosiaali- ja terveyspalveluista tu-

kea.

5.1.1 Laheisten subjektiivinen kokemus mika on tukenut jaksamista

Laheiset kertoivat omin sanoin mika oli tukenut heidan jaksamistaan tapaturman jalkeen. Vastaa-
jista yli puolet kertoivat, etta vertaistuki oli koettu merkittavaksi tueksi jaksamisessa arjessa. Ver-
taistuen vaikutusta kuvailtiin mielta lammittavana. Kolmososa vastanneista kertoivat heidan jaksa-
mistaan tukeneen oma asenne ja aika, kuten harrastukset seka perheelta saatu henkinen seka
taloudellinen tuki. Myos oma tietotaito kerrottiin tukevan omaa jaksamista uudessa elaman tilan-
teessa. Vastanneista kuudesosa kertoi jaksamista tukeneen puoliso ja hdanen kanssaan kaydyt kes-
kustelut. Vastaajista muutama kertoi saaneensa tukea ystaviltd tai vammautuneen kanssa yhtei-

sesta neuropsykologin terapiasta. Pieni osa vastaajista kertoi, ettei ole saanut tukea.

5.1.2 Laheisten kokemus mité he jaivat kaipaamaan

Omaiset kertoivat, ettd olisivat jadneet kaipaamaan selkeda hoitohenkilékunnan ohjausta tapatur-
man sattuessa. Useampi vastaaja kertoi, ettei tieda mita tukea on oikeutettu saamaan tai mita tu-
kea haluaisi. Lisaksi moni kertoi, ettd kaipaa enemman vertaistukea vammautuneiden omaisten
kanssa. Oli koettu, etta riittavaa palveluiden saanti tai tieto vammautuneelle oikeutetuista palve-
luista jaa vajaaksi. Yhden vastaajan mukaan ainoa missa omaista huomioitiin, oli tehohoito, josta
oli saanut kayntikortin kriisipuhelimeen. Osa kertoi, etta tietoa oli kannustettu etsimaan itsenai-
sesti. Vastauksissa nousi esille omaisten oman ajan tarve. Konkreettisena toiveena oli tukea asioi-
den jarjestamiseen. Sopeutumisvalmennus kiinnostaisi, mutta ajatus paperityosta ja hakuproses-
sista koettiin ahdistavana. Lisaksi toivottiin lastenhoitoapua, parisuhdeterapia vammautuneen

kanssa sekd enemman vammautuneelle aktivoivaa kuntoutusta.



20

Omaishoitajakyselysta saatiin tietoa ennen kaikkea siitd, kuinka ldheiset kokivat tilanteensa. Vas-
tanneet kokivat terveydentilansa yleensa hyvaksi tai kohtalaiseksi. Kyselyyn vastanneiden medi-
aani-ika oli 54. Vastaajat painottuivat naisiin. Palvelujen riittavyyteen ja tiedonsaannissa oli koettu
haasteita. Omaiset kokivat yleisesti, ettd heillda on hyva suhde kuntoutujaan, he selviadvat tehtavista
ja tyo tuntuu vaivan arvoiselta. Eniten tukea tehtdavaan saatiin perheelta tai sosiaali- ja terveyspal-

veluista.

6 Pohdinta

6.1 Ajatuksia tuloksista

Tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella, millainen tuki oli auttanut tapaturmaisesta
aivovammasta kuntoutujan omaisen jaksamista arjessa. Pyrittiin |0ytamaan vastausta minkalainen
tuki koettiin merkitykselliseksi, ja oliko jotain asioita, mita he jdivat kaipaamaan. Jos katsotaan
kielteiset vaikutus osion vastauksiin, huomaamme vastaajista 85% kertoo, ettd omaishoitaminen
vaikeuttaa ystavyyssuihteita vahintaan ”joskus”. Lisaksi 70 % kertoi, ettd avustaminen vaikuttaa
kielteisesti omaan tunne-elamaan "usein’’. Nama vastaukset korreloivat kvalitatiivisiin vastauksiin,
joissa omaiset olivat jaanyt eniten kaipaamaan omaa aikaa seka vertaistukea. Useat tutkimukset
ovat korostaneet vertaistuen tarkeytta. Osa vastaajista mainitsi aivovammaliiton vertaistukiryh-
man tukeneen jaksamista, mutta korona-aikana tapaamiset on loppuneet. Moni vastaajista
kuitenkin koki, etta fyysisten ryhmien I6ytaminen on haasteellista. Tiedon etsimiseen ja etuuksien
hakemiseen selkeasti kaivattiin tukea. Kattavan informaation tarkeys varsinkin tapaturman alku-
vaiheessa korostui vastauksista. Mika tuli ilmi myoés Adams & Dahdahin tutkimuksessa (2016),
jossa omaisset olivat kaivanneet tukea asioiden hoidossa, tiedon lisddamista, sekd ympariston mah-
dollisuuksien ja haasteiden kartoittamisessa. Tarkeaa olisi, etta lievissakin tapauksissa tapatur-

masta selviytyneelle sekd hanen omaisillensa ohjeistetaan, mista voi tarvittaessa hakea tukea.

Laadullisissa vastauksissa osa vastaajista kertoi, ettd mitdaan tukea tai tietoa ei ollut tarjottu tai sita
oli tarjottu liian niukasti. On korostettu riittdvan tiedonannon tarkeyttd, jotta myods omainen ja
kuntoutujas pystyvat huomioimaan mahdollisia muutoksia kuntoutujan toimintakyvyssa. Varsinkin
kuin osa aivovamman jalkitilalle keskeisista oireista voi kehittya vasta kuukausien kuluttua vam-
man tapahtumasta. Lisdksi kuntoutuja ei saata valttamatta tiedostaa kaikkia vammasta aiheutu-

neita oireitaan vield akuutissa vaiheessa. Osassa tapauksista oiretiedostamattomuus voi vaikuttaa
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terveydenalan ammattilaisten tekemaan toimintakyvyn arvioon. He eivat yleensa tunne aivovam-
man saanutta entuudestaan, jolloin persoonassa tapahtuneet muutokset voi olla vaikea havaita

ilman omaisten kanssa tehtavaa yhteistyota (Paavonen, A. M., & Salminen, A. L. 2018).

Vastaajista suurinosa oli kokenut saaneensa eniten tukea perheelta. Seuraavaksi eniten terveys- ja
sosiaalipalveluista, mutta myos “ei koskaan” vastauksien maara kasvoi. Patosalmen, Ahlgren-Lein-
vuon & Hirvosen (2019, 100) tehdyssa sukupuolivaikutusten arviointi Helsingin kaupungin palve-
luissa tutkimuksissa oli havaittu, etta omaishoitajat olivat myds saaneet perheelta eniten tukea.
Helsingissa tehdyssa kyselyssa yli puolet kertoivat saavansa tukea vahintaan "usein’ tukea ter-
veys- ja sosiaalipalveluista. Tama poikkeaa hieman tassa tehdyn suuntaa antavan tutkimuksen tu-
loksista, joissa tukea kerrottiin saavan "’joskus”. Voisiko paikkakunnalla olla vaikutusta tuen merki-
tys alueen eroihin? Tuen saannissa vaihtelun saattoi selittaa laheisen vammantason laatu. Onko
mahdollista, etta alkuvaiheessa lievalta aivovammalta vaikuttavan oireet ei valttamatta alkuun nay
niin selkedsti? Tai onko tapauksissa kuntoutujan oiretiedostamattomuus? Paavosen ja Salmisen
(2018) mukaan oireet voivat tulla esiin vasta, kuin normaalissa arjessa rasitus on lisdantynyt, jol-

loin kotiutuminen on saattanut tapahtua ilman riittdvaa yhteisty6ta omaisen kanssa.

Tarkasteltaessa kyselyyn vastanneiden omaisten subjektiivisia kokemuksia, siitd mika oli koettu
merkittavana tukemaan jaksamista tapaturman jalkeen. Voidaan huomata selkeda yhteytta aikai-
sempaan tutkimukseen, jossa on havaittu keskeisind omaisten tarpeina ymmarryksen lisaaminen
aivovammasta ja sen mahdollisista vaikutuksesta selviytyjaan seka perheen dynamiikkaan. Am-
mattilaisten, perheen ja ystavien karsivallisyys seka heiltd saatu tuki. (Adams & Dahdah, 2016,
223-237.) Tutkimuksessa ilmeni Petersen & Sandersin (2015) seka Meixnern & O’Donoghuen &
Hartin (2017) tutkimuksissa tullut asia: vertaistuen seka riittavan tiedon tarkeyden. Konkreettisesti
tukea kaivattiin asioiden hoidossa, tietoa aivovamman oireiden vaikutuksista sekd ympariston tar-
joamista kuntoutus ja tuki mahdollisuuksista. Patosalmen, Ahlgren-Leinvuon & Hirvosen (2019,
100) tehdyssa sukupuolivaikutusten arviointi Helsingin kaupungin palveluissa tutkimuksissa oli ha-
vaittu, etta naisista vain joka toinen kayttaa lakisdateiset vapaapaivat, miehista vield harvempi.
Tassa tutkimuksessa ei selvinnyt kayttaako vastaaja vapapaividan, miten, mutta useat vastaajat ko-
rostivat tarvetta omalle seka yhdessa vietetylle laatuajalle. Vaikuttaisiko vapaapaivien vahyys/tai
mahdollisuus niiden pitdmiseen omaisen vasymiseen ja roolin kielteisten vaikutusten kokemiseen.

Mika huomioi sitd, ettd perheen toimivuuden kannalta on tukea yksiléiden merkityksellisia rooleja
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sekd heidan valistdan vuoropuhelua. Tarkeda onkin omaisten osallistuttaminen tasavertaisena toi-
mijana varhaisessa vaiheessa kuntoutukseen. N&din ollen tapaturmaisesti aivovammasta selviyty-

neen perheelld on mahdollisuus valmistautua tulevaan. (Radomski, Trombly Latham 2012 s.1057.)

Pohdin, vaikuttiko kyselyn ajankohtana oleva korona omaisten kokemaan tuen vahyyteen. Toi-
saalta vastaajista suurin osa kertoi, etta tapaturmasta oli vahintaan viisi vuotta. Mika ei itsessaan
selita laadullisissa vastauksissa ilmennytta informaation vahyytta. Toimintatavat ovat voineet olla
erinlaiset, jos tapaturmasta on yli kymmenenvuotta, mita noin puolella vastaajista oli. Osa vastaa-
jista kertoi, etta avuntarve on talla hetkelld pientd, koska vammautunut on pystynyt jo muutta-
maan omaan asuntoon ja huolehtimaan asioistaan itsenadisesti. Osa vastaajista kertoo, ettd avun
tarpeen maara on vaihdellut tilanteen mukaan. Akuutissa vaiheessa avun tarve on ollut erilaista,
kuin kuntoutuksessa on keskitytty opettelemaan taitoja uudelleen. Vastaajista suurin osa on tapa-
turmassa aivovammautuneen puolisoita, joten arjen haasteet nakyvat heille nopeasti. Tutkimuk-
sen mukaan, mikali vammautunut on toimintakykyinen, han saa ajoittain skarpattua ja venyttya

arjessa, joten helposti unohtuu millainen heidan arkensa on ollut ennen vammautumista.

Vasymysoireisto ja paansaryt vievat usein paivittdisen toimintakyvyn, jos vammautunut joutuu ve-
nymaan liikaa. Aivovasymyksen tuomaa oireilua paikataan todella pitkaan. Aineiston vastauksissa
nousi ylés myds, etta suurin este vammautuneen avunsaannille voi olla vammautunut itse. Kun on
kyseessa nuori aikuinen, joka ei edelleenkdan tunne tarvitsevansa apua, on erittdin vaikeaa saada

asioita etenemaan.

6.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tassa tutkimuksessa olen kayttanyt osin valmiita kysymyslomakkeita, joista on aiempaa tutki-
musta. Kyselyn luotettavuudessa on huomioitu kaytettavan mittarin reliabiliteetti seka validiteetti.
Cope-indeksin luotettavuutta ja patevyytta tutkittiin kolmessa ryhmadssa eri ikdisten suomalaisten
omaishoitajien kohdalla. Kyselyn kolme osa aluetta tarkasteltiin ja idsta riippumatta negatiivinen
vaikutus osion seka tuen laadun osioiden vastaukset olivat yhtendisia seka osoittivat johdonmukai-
suutta. Kolmas tekija, positiivinen merkitys osa-alueella oli vihemman yhtendinen ikaryhmissa.
Tutkimuksen mukaan Cope-indeksi on luotettava ja pateva tydkalu mittaamaan omaishoitajama-
misen kielteisia vaikutuksia seka tuen laatua. (Juntunen ym. A. L.2017. 102—-107.) Tutkimuksessa

kaytetty omaishoitajien tuen tarvetta mittaava standardoitu kysymyssarja antaa hyvin samanlaisia
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tuloksia kuin Petersen & Sandersin (2015) sekd Meixnern & O’'Donoghuen & Hartin tutkimuksissa
(2017). Tutkimusta voidaan pitda luotettavana kuin kaksi tutkijaa on paatynyt samoihin tuloksiin.

(Hirsjarvi & Hurme, 2008. 153)

Kvalitatiivisen aineiston analysoinnissa on riskina, etta tutkija valitsee tarkempaa katsasteluun joko
positiivisia tai negatiivisa vastauksia vahvistamaan tutkimuksen kantaa. Kvalitatiivisen aineiston
kasittelyssa tutkijan tulee olla puolueeton. Tarkastellessani avoimia vastauksia olen pyrkinyt katse-
lemaan aineistoa neutraalisti, mita on kerrottu, enka ole lahtenyt tulkitsemaan tekstia olettamuk-
sien perusteella. Olen tuonut esiin lainauksia tasaisesti vastaajilta ja eri ndakokulmista. Vastaajien
tunnistustiedoissa 16ytyy sukupuli, tyétilanne, kokemus omasta terveydentilasta seka suhde aivo-

vamma kuntoutujaan.

Tutkimuksen vastaajamaara oli 21 henkil6a. Voiko kuitenkin olla, etta vastaajilla, joiden tuen saan-
nissa on ollut haasteita, on enemman motivaatiota vastata kyselyyn? Tall6in kyselyyn olisi valikoi-

tunut valmiiksi vahemman tyytyvdisempia vastaajia.

Tutkimukset patevyytta voidaan tarkastella pohtimalla esimerkiksi kysymysten asettelua. Tarkas-
tellessa viimeista kysymysta: Onko jotain muuta, mitad haluaisit kertoa? Oli kysymyksena hammen-
tava ja siihen vastattiinkin vahemman kuin aikaisempaan tuen merkitysta syventavaan kysymyk-
seen. Paadyin lisédmaan Cope-indeksiin tarkentavan kysymyksen: Mika on tukenut jaksamista?
Mita on jaanyt kaipaamaan? Kysymykset paadyin lisadmaan mukaan, jotta saisin enemman omais-
ten aanta kuuluviin ja ndin saada syvempaa ymmarrysta, mitad he todella olivat jadneet kaipaa-
maan. Kysymysten asettelussa olisin voinut miettia toisin. Ne olisi ehdottomasti kannattanut ero-
tella selkeasti kahdeksi eri kysymykseksi. Tall6in vastauksien jaottelu ja analysointi olisi
helpompaa. En toisaalta halunnut johdatella kysymyksilld vastaajaa, joten halusin viimeisen kysy-
myksenasettelun avoimempana. Olisin voinut tarkentaa kysymyksen, esimerkiksi onko arjessa tai
elamaasi vaikuttavia asioita, joita haluat kertoa? Vastaajilla olisi voinut olla helpompi vastata tar-
kennetumpaan kysymykseen. Nyt osa vastanneista kertoi kokemuksistaan ja osa minkalainen ti-
lanne arjessa nyt on. Kysymysten asettelu myos viittasi vahvasti omaishoitajaan, jolloin lievan aivo-
vamman saaneiden omaiset eivat valttamatta kyselyyn vastannut. Oikealla kysymysten asettelulla
olisi voinut ldhtea liikkeelle olettamuksesta, ettd tarkoitus on kartoittaa omaisten tuen tarvetta ja

laatua tapaturmaisen aivovamman sattuessa.
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Tutkimuksessa tarkasteltiin, millaiset tukitoimet on koettu merkitykselliseksi tukemaan
tapaturmaisesta aivovammasta kuntoutujan omaisen jaksamista arjessa. Tuen saatavuuteen
vaikuttaa henkilotekijéiden lisaksi myds ympariston haasteet ja mahdollisuudet. Tuen hakemiseen
vaikuttaa monet tekijat kuten lapset, vdsyminen tai stressaava tilanne elamassa. Osa vastaajista
toikin perusteluissaan esiin oman ajan vahyyden, joka voi osaltaan vaikuttaa heidan
mahdollisuuksiin osallistua heidan jaksamista tukevaan toimintaan. Tutkimuksessa on pyritty
havaitsemaan naita asioita avoimissa vastauksissa. On kuitenkin mahdollista, etta edelld mainitut
seikat ovat voineet vaikuttaa omaisten tuen saatavuuteen. Tutkimuksen avulla ei selvid tuen

laadun ja saamisen yhteytta aivovamman tasoon tai paikkakunta kohtaiseen tasoon.

6.3 Jatkotutkimustarpeet

Opinnayte oli hyvin suuntaa antava, jatkossa voisi olla mielenkiintoista tietda onko paikkakunta
kohtaisesti omaisten tukemisessa eroja. Vertaistukiryhmia jarjestetaan usealla paikkakunnalla eri
toimijoiden taholta. Olisi mielenkiintoista tietdd, muuttuisiko omaisten tuen laadun kokeminen

ryhmaan osallistumisen jalkeen.

Opinndytteessa painotettiin omaisten kokemukseen. Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia miten
aivovamma selviytyneiden kanssa tyoskentelevat terveyden- ja sosiaalialan ammattilaiset osallis-
tuttavat omaista kuntoutukseen. Olisi mielenkiintoista tarkastella, miten yksikko kohtaisesti
omaisten jaksamista ja uuteen arkeen sopeutumista tuetaan. Nouseeko yksikossa mahdollisia ke-
hitys kohteita. Tarvitaanko lisda informaatiota tai resursseja, jotta voidaan varmistaa, ettei omai-

nen kokisi jadavan yksin uuden tilanteen kanssa.

Tutkimus keskittyi selvittamaan minka omaiset on kokeneet tukevan jaksamista. Jatkossa olisi pit-
kalla aikavalilla mielenkiintoista tietda konkreettisesti, onko minkéalaista vaikutusta omaisen kanssa
tiiviilla yhteistyolla aivovammasta selviytyneen kuntoutumisen kannalta. Mielenkiintoista olisi
myos tutkia, miten ammattiryhma kohtaisesti omaiset pystyttaisiin ottamaan mukaan kuntoutuk-
seen. Toisaalta olisi my0s tarkeaa tarkastella tutkimuksessa havaittua riittavan oikean aikaisen tie-
don antamisen puutetta. Olisi hyva varmistaa, ettei missaan tilanteessa asianomainen ja laheiset

eivat jaa ilman tietoa mahdollisista oireista ja vaikutuksista arkeen.
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COPE
Omaishoitajan / laheistaan avustavan henkilon
tuen tarpeen arviointilomake

Omaishoitajan / Iaheistaan avustavan tiedot

Ika:

Arvioi, kuinka monta tuntia viikossa kdytat hoitamiseen ja avustamiseen:

Yleinen terveydentilasi: [] Erittdin hyva
[] Hyva

[] Kohtalainen
[] Huono

[ Erittédin huono

Hoitamani/avustamani henkilé on [[] Puocliso/kumppani
minulle [ Sisarus

[ Aitifisa

[ Lapsi

[ Anoppi/appi
[] Muu perheenjisen
[] Ystévé/naapuri

Sukupuolesi: [ Mies
[] Nainen

Tyobtilanteesi: [] Tydssa paatoimisesti
[] Tydssa osa-aikaisesti
] Elakkeelld

[ Tysten

[] paatoiminen opiskelija

Missd sind ja hoitamasi/avustamasi [] Samassa taloudessa

henkild asutte? [_] Eri taloudessa, mutta samassa rakennuksessa

[] Kévelymatkan etaisyydelld

[] 10 minuutin auto-, bussi- tai junamatkan etisyydelld
(1 30 minuutin auto-, bussi- tai junamatkan etiisyydella
[] 1 tunnin auto-, bussi- tai junamatkan etiisyydella

[T] Yli tunnin auto-, bussi- tai junamatkan etéisyydelld

COPE Index — February 2009 / Suomenkielinen lomake: © Kelan tutkimus 2015




Omaishoitajan / 13heistddn avustavan tuen tarpeen arviointi

1. Tunnetko pdrjdavasi hyvin 4 [] Aina
omaishoitajana/avustajana? 3 [] Usein

2 [ Joskus

1 [ Eikoskaan
2. Piddtkd omaishoitoa/avustamista 4 [] Aina
liian vaativana? 3 [] Usein

2 [ Joskus

1 [ Eikoskaan
3. Vaikeuttaako omaishoitajana 4 [] Aina
toimiminen/avustaminen omien 3 [] Usein
ystavyyssuhteittesi yllapitoa? 2 [] Joskus

1 [ Eikoskaan

1 [] Eikoske minua
4. Vaikuttaako omaishoito/ 4 [] Aina
avustaminen kielteisesti omaan 3 [] Usein
fyysiseen terveydentilaasi? 2 [ Joskus

1 [ Eikoskaan
5. Vaikeuttaako omaishoito/ 4 [ Aina
avustaminen sinun ja perheenjasentesi 3 [] Usein
suhteita? 2 [] Joskus

1 [ Eikoskaan

1 [ Eikoske minua
6. Aiheuttaako omaishoitajuus/ 4 [] Aina
avustaminen sinulle taloudellisia 3 [] Usein
vaikeuksia? 2 [ Joskus

1 [ Eikoskaan
7. Tunnetko olevasi ansassa roolissasi 4 [] Aina
omaishoitajana/avustajana? 3 [] Usein

2 [] Joskus

1 [] Eikoskaan
8. Tunnetko saavasi hyvin tukea 4 [] Aina
ystaviltdsi ja/tai naapureiltasi? 3 [] Usein

2 [ loskus

1 [ Eikoskaan

1 [ Eikoske minua

COPE Index — February 2009 / Suomenkielinen lomake: © Kelan tutkimus 2015
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9. Tuntuuko omaishoito/avustaminen 4 [] Aina
sinusta vaivan arvoiselta? 3 [] Usein

2 [ Joskus

1 [] Eikoskaan
10. Tunnetko saavasi hyvin tukea 4 [] Aina
perheeltasi? 3 [] Usein

2 [] Joskus

1 [ Eikoskaan

1 [] Eikoske minua
11. Onko sinulla hyvi suhde 4 [] Aina
hoitamaasi/avustamaasi henkiloén? 3 [ Usein

2 [ Joskus

1 [ Ei koskaan
12. Tunnetko saavasi hyvin tukea 4 [] Aina
terveys- ja sosiaalipalveluista? 3 [] Usein
(esimerkiksi julkinen, yksityinen, 2 [ Joskus
vapaaehtoinen) 1 [ Eikoskaan

1 ] Eikoske minua
13. Tuntuuko sinusta silté, ettd ihmiset 4 [] Aina
yleisesti arvostavat laheisellesi 3 [] Usein
antamaasi hoitoa/apua? 2 [] Joskus

1 [ Eikoskaan
14. Vaikuttaako omaishoito/ 4 [] Aina
avustaminen kielteisesti omaan tunne- 3 [] Usein
elamaasi? 2 [ Joskus

1 [ Ei koskaan
15. Tunnetko yleisesti ottaen saavasi 4 [] Aina
hyvin tukea roolissasi omaishoitajana 3 [] Usein
[avustajana? 2 [ Joskus

1 [ Ei koskaan

Onko jotakin muuta, mita haluaisit kertoa meille?

COPE Index — February 2009 / Suomenkielinen lomake: © Kelan tutkimus 2015
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COPEN kdyttoohje idkkaita henkilita tai puolisoaan hoitavien omaishoitajien arvioinnissa

COPE-indeksi on suunniteltu auttamaan omaishoitajia ja heidan kanssaan tyoskentelevia ammattilaisia arvioimaan
omaishoidon kuormittavuutta ja omaishoitajan tuen tarvetta. Tarkoitus on yhdessd |6ytda ja sopia asianmukaisimmat
avun ja tuen muodot. Omaishoitajalla tarkoitetaan tdssa henkild4, joka hoitaa/avustaa sairauden, vamman tai muun
erityisen hoivan tarpeen takia omaistaan tai ldheistddn tdman kotona asumisen mahdollistamiseksi.

COPE-indeksi on kehitetty ensi vaiheen seulontavalineeksi ja tarkoitettu kaytettavaksi silloin, kun arvioidaan
omaishoitajien tuen tarvetta. Sita suositellaan kdytettavaksi erityisesti seuraavalla kahdella tavalla:

A)  Keskustelun tukena. COPE-indeksin avulla voidaan edistaa omaishoitajan ja terveys- tai sosiaalialan
ammattilaisen vuoropuhelua omaisen hoitamiseen liittyvista tarkeista asioista. Omaishoitaja vastaa
viiteentoista COPE-indeksin kysymykseen, joiden perusteella saadaan kasitys omaishoitosuhteesta. Lisaksi on
hyva kysyd avustavan ldheisen taustatietoja, joista selvidvdt omaisen hoitamiseen liittyvat olosuhteet. Taman
pohjalta kdyty omaishoitajan ja ammattilaisen valinen keskustelu saattaa tuoda esiin liséselvityksen tarpeen.

B) Arvioinnin vdlineend. COPE-indeksi koostuu kolmesta osa-alueesta: kielteinen vaikutus, myonteinen merkitys
ja tuen laatu. Sen avulla voidaan saada tasmallista tietoa siitd, miten omaishoitaja itse kokee tilanteensa, ja
varmistaa, onko hanella tarpeita joillain osa-alueilla. Tama tapahtuu laskemalla omaishoitajan vastauksista
summapisteet.

Kielteinen vaikutus -osa-alueen kysymykset ovat seuraavat:
2. Pidatkd omaishoitoa/avustamista liian vaativana?

3. Vaikeuttaako omaishoitajana toimiminen/avustaminen omien ystivyyssuhteittesi yllapitoa?
4. Vaikuttaako omaishoito/avustaminen kielteisesti omaan fyysiseen terveydentilaasi?

5. Vaikeuttaako omaishoito/avustaminen sinun ja perheenjdsentesi suhteita?

6. Aiheuttaako omaishoitajuus/avustaminen sinulle taloudellisia vaikeuksia?

7. Tunnetko olevasi ansassa roolissasi omaishoitajana/avustajana?

14, Vaikuttaako omaishoeito/avustaminen kielteisesti omaan tunne-elamaasi?

Mydnteinen merkitys -osa-alueen kysymykset ovat seuraavat:
1. Tunnetko parjaavisi hyvin omaishoitajana/avustajana?
9. Tuntuuko omaishoito/avustaminen sinusta vaivan arvoiselta?
11. Onko sinulla hyvé suhde hoitamaasi/avustamaasi henkiléon?
13. Tuntuuko sinusta silts, ettd ihmiset yleisesti arvostavat I3heisellesi antamaasi hoitoa/apua?

Tuen laatu -osa-alueen kysymykset ovat seuraavat:
8. Tunnetko saavasi hyvin tukea ystaviltdsi ja/tai naapureiltasi?
10. Tunnetko saavasi hyvin tukea perheeltasi?
12. Tunnetko saavasi hyvin tukea terveys- ja sosiaalipalveluista?
15. Tunnetko yleisesti ottaen saavasi hyvin tukea roolissasi omaishoitajana/avustajana?

Kunkin osa-alueen vastaukset voidaan laskea yhteen seuraavan pisteytysjdrjestelman mukaan:
Aina=4 Usein=3 Joskus=2 Eikoskaan=1 Eikoske minua=1.

Suuri pistemaara (17 pistetta tai enemman) Kielteinen vaikutus -osa-alueella voi merkita sitd, etta omaishoitaja on
roolissaan ylirasittunut ja hdnen tilanteensa tulisi arvioida tarkemmin keinojen l6ytadmiseksi, jotta rasituksen maaraa
voitaisiin vdhentda. 13-16 pistettd merkitsee kohtalaista rasitusta omaishoidosta, mik3 pitkittyessdan voi johtaa
ylirasitukseen. Tilanteessa on hyva arvioida ennalta ehkdisevid toimia, kuten omaishoitajan omaa terveyttd ja
hyvinvointia tukevia toimia. Vahemman pisteitd (12 tai vdhemman) saaneilla rasitus on yleisesti ottaen kohtuullista tai
vahdista. Tasta huolimatta yksittdisissa asioissa rasitus voi olla huomattavaa. Esimerkiksi tyoikaisilld omaishoitajilla

COPE Index — February 2009 / Suomenkielinen lomake: © Kelan tutkimus 2015 1
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Liite 2. Tiedote

Heil

Tarkoituksena on selvittda, miten traumaattisen aivovammakuntoutujan omaiset ja laheiset ovat
saaneet tukea eldamanmuutoksen myotd, mika on tukenut jaksamista arjessa, oliko jotain mita olisi
jaanyt kaipaamaan? Toiveena olisi saada selvitettyd miten tuen saanti toteutuu Suomessa ja onko
mahdollisia kehityskohtia. Kysely toteutetaan Jamk Ammattikorkeakoulun opinnadytetyona. Vas-

taamalla kyselyyn annat suostumuksen hyédyntaa tuloksia opinnaytteessa.

Kyselyyn osallistuminen perustuu vapaehtoisuuteen ja kyselyyn vastaaminen vie aikaa noin. 10-30
minuuttia. Kerattyja tietoja kasitellaan luottamuksellisesti seka sailytettaan tutkimuksen tekemi-
sen ajan. Kyselyn vastauksista ei voi tunnistaa vastaajaa. Opinnaytteen tulisi valmistua 2021 ke-

vaalla ja valmiin tyon voi lukea Theseus-tietokannasta. (www.theseus.fi)

Ystavallisin terveisin Sofia Vaara
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Liite 3. Suostumus

Opinndytteen tarkoitus on kerata tietoa traumaattisen aivovammakuntoutujan omaisten kokemuk-
sista, mitka asiat tukevat arjessa jaksamista ja millaista tukea pidetaan tarkeana? Kyselyn vastauksien
perusteella olisi tarkoitus saada kuvaa, miten Suomessa ldaheista on tuettu tapaturmaisen aivovamman

tapahtuessa. Mika on auttanut jaksamista arjessa ja muuttuneessa elamantilanteessa.

Kysyisinkin teidan lupaanne kayttaa haastattelukysymyksien tuloksia opinnaytetyon aineistona. Tietoja
kasitelldaan taysin anonyymisti seka luottamuksellisesti.

Kiitoksia mahdollisista vastauksista, terveisin toimintaterapia opiskelija Sofia Vaara

Jyvaskylan ammattikorkea (JAMK)

Kylla, annan luvan haastattelujeni tuloksia kdyttamiseen

Ei, en anna lupaa haastattelujeni tuloksien kdyttdmiseen [ |

Pvm. allekirjoitus nimen selvennys

Liite 4. Aineistonhallintasuunnitelma
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Kuinka tapaturma aivovammapotilai-den kuntoutuksessa otetaan huomi-oon
liheisten tukeminen?

1. Aineiston yleiskuvaus

Kuvaile, millaiseen aineistoon opinniiytetyisi perustuu. Millaista aineistoa Keriitiifin, tuotetaan tai kiytetiiiin uudelleen? Missi tied d inei:
on?
Opinniiytteen aineisto koostuu webropolilla tuotetusta verkkokyselysti. Kyselyn laadun takaamiseksi kiiytettidin omaishoitajille suunnattua COPE ( Carers of older

People in Europe)-indeksid. Omaishoitajien fokus-ryhmi arvioinut ja todennut kyselyn sisillon olevan validiteettinen, seki mittari on TOIMIAn, Sosiaali- ja
terveysministeridn (Omaishoitajien hyvinvointi-ja terveystarkastusten toteutuksessa) sekd Kelan(Omaishoitajienkuntoutuskurssien stanrdeissa) suosituksissa.
Teoriapohjana kiytettiin laadullisia verkosta lGytyvii tutkimuksia, aivotydkirjaa sekd verkkokyselyn tuloksia. Tietosuojaus varmistettaan Webropolin avulla, eiki
opinnéytteen kannalta ole merkityksellistd tietdd henkilGtietoja.

Miten aineiston yhtendisyys ja laatu varmistetaan?

Laatu ja yhtendisyys varmistettaan kiiyttimilld mahdollisimman kattavasti lahteitd. Tiedostot ja ainestot tallennettaan aina samassa muodossa, jotta mahdolliset
taulukot yms. esitettdin aina alkuperiisessi muodossa.

2. Eettiset periaatteet ja lainsiidinto

Miti juridisia seikkoja liittyy aineistonhallintaan (esim. ti jalaki ja muu ainei kiisittelyyn liittyvi lainsifidiintd)?

Tietosuojalaki tismentii ja varmentaa, ettd mitd vaatimuksia on henkildtietojen kisittelyssi, kuten milloin niitd on oikeus ja asianmukaista kisitelld
Opinnidytteessi ei kasitelld henkildtietoja. Vastaukset ovat roolia lukuun ottamatta tiysin anonyymeja.

Miten hallinnoit kiiyttimisi, tuot ija jal i ainei: ikeuksia? Onko ainei lassapidettivii?

Verkkokyselyn pohjalta tuotettu aineisto ei ole syyti asettaa salassa pidettdviksi.

3. Dokumentointi ja metatiedot: aineiston keruun, sisiillon ja Kisittelyn dokumentointi

P Aall

Miten dokumentoit aineistosi, jotta se on loydettiivissi, saavuatettavissa, yh a ja Kiytettivissii seki itsedisi etti muita varten?
Kysely laitettaan Webropoliin kautta sihkisend. Niin jokainen vastaus tallentuu nimettémini sihkoiseen jirjestelmiin. Jamk:illa rekisterinpitdjind on paisy
kyselyihin seki kyselyn laatijalla.

Kyselyn kannalia ei ole merkittiivii tietii kuin vaan se onko kyseessi sisaruksesta, puolisosta vai kenesti liheisesta.

Kvantitatiivisen aineiston kisittelyssi kiytettdin Stata-ohjelmistoa, jonka avulla aineistoa analysoidaan.

4. Tallentaminen ja varmuuskopiointi opinniiytetyén tekemisen aikana

Minne aineistosi tall ja miten se var
Aineisto tallennetaan PDF/A muotoon opinndytetydn tekijin koneelle, PDF/A tiedostomuodon versio soveltuu pitki aikaiseen tietojen sdilyttimiseen tuhoamatta

niiden ulkoasua.
Aineisto tallennettaan varmuudeksi ulkoiselle kovalevylle, koulunsihkdiseen jirjestelmiin Onedriveen, Jamk Office 365.

Created using DMPTuuli. Last modified 08 October 2020 10of2
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Kuka valvoo piifisyi aineistoon, ja miten suojattua péfisyi aineistoon valvotaan?

Aineistoon on pidisy ja sitd valvoo tekijd Sofia Vaara seki opinndytteen ohjaaja Kristiina Juntunen, jolle aineistot jaetaan tarvittaessa.

5. Aineiston tallentaminen, avaaminen ja arkistointi opinniiytetyén valmistuttua

Miki osa ainei id avol i saataville tai julkaista? Missd ja milloin aineisto tai siihen liittyviit metatiedot asetetaan saataville?

Valmistyd julkaistaan Theseuksessa seki Jyviiskylin ammattikorkeassa. Opinndytteessi nikyy keriitystd aineistosta vain tulokset seki kartoitusta onko vastaajat
olleet missd roolissa kuntoutujan elimissi.

Mihin tutkimusaineisto arkistoidaan ja kuinka pitkiiksi ajaksi?

Aineistoa sdilytettdan Webropolissa valmistumiseen asti, jolloin se poistettaan.

6. Aineistonhallinnan vastuut ja resurssit

Kuka vastaa aineistonhalli ta eri vaiheissa? Tarvi ko erillisiii resursseja?

Aineistonhallinta on opinniytetydn tekijin vastuulla. Erillisid resursseja ei tarvita.
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